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3 Zusammenfassung

Als wichtige Akteure der gesundheitlichen Versorgung ist die gesundheitsbezogene Selbsthilfe mit ihren ver-
schiedenen Angeboten immer starker in Prozesse der Digitalisierung involviert. Fiir viele Beteiligte ist der
digitale Wandel neben seinen Chancen auch mit einer Vielzahl an Herausforderungen verbunden. Um der
Selbsthilfe eine Orientierungshilfe fiir die Ausgestaltung aktueller und zukiinftiger digitaler Angebote zu bie-
ten, sollten im Rahmen des beantragen Vorhabens entsprechende Handlungsempfehlungen ausgesprochen
werden. Die Formulierung der Empfehlungen basiert auf Erkenntnissen aus zwei Forschungsmodulen:

1. Auf Basis von internationalen Literatur- und nationalen Website-Recherchen wurden der Stand der
Forschung zusammengefasst und die bisherigen digitalen Angebote der Selbsthilfe im deutschspra-
chigen Raum analysiert und Best Practice-Beispiele identifiziert.

2. Im Rahmen von Online-Surveys wurden Bedeutung, Bedarfe und Akzeptanz der Digitalisierung in der
Selbsthilfe aus Sicht von Selbsthilfeorganisationen (SHO) und Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
(SHU) erfasst. Dabei konnten auch besonders relevante Felder der Digitalisierung identifiziert werden.

Das Forschungsprojekt wurde von der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unter-
stltzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) beraten und unterstitzt. Dariiber hinaus erstellte die Universitat
zu Ko6lIn eine Expertise zu ethischen und (sozial-) rechtlichen Implikationen der Digitalisierung in der Selbst-
hilfe.

Die Analyse von Webseiten deutscher Selbsthilfeorganisationen hat gezeigt, dass der Schwerpunkt von On-
line-Selbsthilfe-Angeboten immer noch auf der Verbreitung von Informationen liegt, z. B. (iber Arbeitshilfen,
Merkblatter etc., die zum Download zur Verfligung gestellt werden. Zum Austausch werden vorwiegend
asynchrone Medien wie Selbsthilfe-Foren genutzt. Synchrone Medien wie (Video-) Chats sind bisher wenig
verbreitet. Dies spiegelt sich auch in der internationalen Forschung wider, die sich vorwiegend mit Online-
Foren und vergleichbaren Medien beschaftigt, wahrend synchrone Aktivitaten weniger untersucht werden.
Die Forschung besteht vorwiegend aus Wirkstudien, wahrend zur Unterstltzungs- und Kooperationsfor-
schung keine Reviews und Studien zu finden sind. Die Identifikation von Best Practice-Beispielen fiir Online-
Selbsthilfe-Angebote wurde durch die im Rahmen des Projektes erstellten Qualitatskriterien ermaoglicht. De-
ren Weiterentwicklung und Anwendung kann zur Qualitatssicherung von Online-Selbsthilfe-Angeboten bei-
tragen.

In den Online-Umfragen zeigte sich, dass SHO und SHU bereits vielfache Erfahrungen mit digitalen Me-
dien/Tools (z. B. eigene Homepage, Social Media, Cloud-Systeme) haben. Einzelnen Tools wird von Giber 80 %
der Einrichtungen ein ,hoher” oder ,,sehr hoher” Nutzen bescheinigt. Dem erkennbaren Nutzen steht eine
Reihe von Problemen gegeniiber, die von fehlenden Ressourcen (Zeit, Geld, Personal) bis hin zu Fragen des
Umgangs mit Daten (Datenschutz, Datensicherheit, DSGVO) und dem fehlenden Wissen liber Online-Werk-
zeuge (Software, App) reichen. Trotz oder gerade wegen der Grenzen der Digitalisierung gibt es einen hohen
Unterstlitzungs- und Weiterbildungsbedarf auf Seiten der SHO und SHU. Die Expertise bestatigte den Befund,
dass digitale Anwendungen eine sinnvolle Erweiterung der bzw. Erganzung zur , klassischen” Selbsthilfe sein
kénnen. Bei Beachtung der Risiken und Grenzen, die mit der Digitalisierung verbunden sind, kdnnen SHO und
SHU zentrale Akteure bei der Digitalisierung in der gesundheitlichen Selbsthilfe sein.

Entsprechende Handlungsempfehlungen wurden und werden fiir die Offentlichkeit, aber insbesondere fiir
alle Beteiligten der Selbsthilfe in Form von Publikationen, Vortragen sowie eines Fact Sheets aufbereitet und
spater online und kostenfrei zugdnglich gemacht (https://www.uke.de/dish).


https://www.uke.de/dish

4 Einleitung

Mit der Digitalisierung im Gesundheitsbereich sind heute viele Hoffnungen und Erwartungen verbunden. Da-
bei betrifft der digitale Wandel nicht nur die medizinische Versorgung, sondern ebenso auBerklinische Hand-
lungsfelder wie die Informationsvermittlung [1]. Wichtige Akteure in der digitalen Versorgungslandschaft
sind langst auch die Selbsthilfeorganisationen (SHO) und ihre Mitglieder [2]. SHO digitalisieren ihr Informati-
onsangebot, speichern ihre Daten digital, manche entwickeln gar digitale Patientenregister zu Forschungs-
zwecken [3,4].

Anekdotisch lasst sich auf Basis der Kommunikation in zahlreichen selbsthilfebezogenen Gremien, Arbeits-
kreisen und Tagungen festhalten, dass das Thema Digitalisierung insbesondere fiir die verbandliche Selbst-
hilfe hoch bedeutsam ist und immer wieder angesprochen wird. Die verschiedenen Moglichkeiten des digi-
talen Wandels werden von vielen Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe einerseits zwar als Chance,
andererseits aber auch als Herausforderung verstanden. Die Digitalisierung erleichtert die selbsthilfebezo-
gene Arbeit in Kommunikation, Organisation und Offentlichkeitsarbeit in erheblichem MaRe und hat zudem
kostensenkendes Potenzial im Vergleich zu klassischen, insbesondere mit postalischem Versand verbunde-
nen Kommunikationsformen. Allerdings ist die Ausgestaltung der Digitalisierung mit hohen Anforderungen
verbunden, von denen die Beschaffung und Bereitstellung der technischen Infrastruktur — von den damit
verbundenen Kosten einmal abgesehen — noch das eher kleinere Problem darstellen.

Sorgen bereiten den Selbsthilfeakteuren im Wesentlichen die fachlichen und haftungsrechtlichen Aspekte
der Digitalisierung. Die Bedienung der jeweiligen Software bedarf mittlerer bis sehr hoher Kompetenzen, die
ein Grol3teil der Selbsthilfeakteure nicht vorhalten kann, weshalb sie sich die entsprechende Expertise ein-
kaufen mussen. Letzteres erhdht die Komplexitat ihrer SHO und impliziert auch eine gewisse Abhangigkeit
von Dritten sowie Schulungsbedarfe bei Selbsthilfeaktiven und ggf. hauptamtlichem Personal in den Ge-
schéaftsstellen.

Haftungsrechtliche Herausforderungen verbergen sich in den Anspriichen an Daten- und Personenschutz ins-
besondere in Gestalt der EU-DSGVO. Uber diesen Zusammenhang hinausgehend, werden auch ethische und
moralische Grundsatze beriihrt, die bei vulnerablen Gruppen durch telekommunikative Moéglichkeiten auf-
treten kdnnen. Der ,geschiitzte” Raum einer klassischen, sich persénlich begegnenden Selbsthilfegruppe
(SHG) oder das personliche Telefonat im Rahmen einer Peer-Beratung wird hier u. U. verlassen. Das in einem
Chat oder einer Kommunikation in nicht explizit geschiitzten sozialen Medien geschriebene Wort oder bei-
gesteuerte Bild ist gesetzt, ohne Garantie auf Vertraulichkeit, Korrektur oder Loschung.

Welche SHO und SHG welche Formen der Digitalisierung mit welchen Funktionen und Zielen in welcher Gro-
Renordnung tatsachlich einsetzen, ist nicht umfassend bekannt. Der SHILD-Studie lasst sich zumindest ent-
nehmen, dass 9 von 10 SHO mit digitalen Entwicklungen und technischen Formen der Kommunikation und
Mitgliederverwaltung maRig bis stark befasst sind [5]. Gut untersucht ist die Nutzung des Internets durch
SHO. Das NAKOS-Projekt ,,Selbsthilfe und Neue Medien” zeigte bereits fir das Jahr 2009, dass 95 % der 360
untersuchten Bundes-SHO einen eigenen Internetauftritt (Web 1.0) vorhalten [6]. Im Sinne des Web 2.0 hat-
ten bereits damals schon 46 % der SHO sogenannte virtuelle Austauschangebote im Portfolio (offene und
geschlossene Online-Foren oder Chats). In Fortschreibung dieses Projekts listet NAKOS inzwischen in den
GRUNEN ADRESSEN 50 Selbsthilfe-Internetforen auf (Stand: 7.3.2019), sofern diese spezifischen Kriterien an
Qualitat, Datenschutz, Transparenz und Selbsthilfebezligen entsprechen. Ein Grof3teil dieser Foren geht auf
die oben genannten Projekte der Bundes-SHO zuriick. Im Kehrschluss bedeutet dies aber auch, dass die meis-
ten Angebote den von NAKOS gesetzten qualitativen Anforderungen nicht geniigen.

Neben den strukturierten Qualitadtskriterien, die die NAKOS an Selbsthilfe-Foren stellt, bleibt die Frage, ob
und wenn ja inwieweit die dort stattfindende SH-Kommunikation mit der Face-to-face-Kommunikation in
SHG vergleichbar ist, sowohl hinsichtlich der Inhalte und Abldufe als auch hinsichtlich der Wirkungen. Damit
einher gehen die Chancen und Risiken der virtuellen Selbsthilfe fir die SH-Nutzerin und -Nutzer, wie z. B. fur
in ihrer Mobilitat eingeschrankte Menschen als erweiterte Moglichkeit der Kommunikation und der sozialen
Teilhabe [7].



Die skizzierten Bedarfe, die insbesondere die verbandliche Selbsthilfe bei sich erkennt, stellen die wesentli-
che Basis fir die forschungsleitenden Fragen dar, wie sie im Ausschreibungstext und unter Punkt 1. ,Ziele
des Projektes” wiedergegeben sind.

Die zu beantwortenden Fragen gehen in ihrem Duktus von einer Anpassung und Erweiterung der existieren-
den Selbsthilfestrukturen in Richtung Digitalisierung aus. Unseres Erachtens muss aber ebenfalls beleuchtet
werden, welche Formen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe originar digital determinierten sozialen Netzwer-
ken entspringen. Diese folgen grundsatzlich nicht den ,,Regeln und Organisationsstrukturen der klassischen
Selbsthilfe”. Das heil3t, sie haben keine Vereinsstrukturen, tauchen nicht in Vereinsregistern auf, haben keine
klar identifizierbaren Ansprechpersonen, versuchen vermutlich nur selten, Moglichkeiten der Selbsthilfefor-
derung in Anspruch zu nehmen, sind volatil und insgesamt auch kaum ,greifbar” — und somit auch nicht
systematisch beobachtbar. Manchen der etablierten SHO und SHG bereitet diese Diffusitat auch deshalb Un-
behagen, weil sie nicht einschatzen kénnen, was in diesen Online-Selbsthilfeformen konkret stattfindet [8],
und ob und in welchen GréRenordnungen diese in Konkurrenz zu ihren eigenen Angeboten stehen. Be-
troffene, die sich ausschlieRRlich der virtuellen Selbsthilfe zuwenden, werden kaum oder nur sehr schwer als
Mitglieder der ,etablierten Vereine” zu gewinnen sein.

Bedeutsam sind zudem weitere Aspekte, etwa betreffend die Kooperation der Selbsthilfe mit dem professi-
onellen Versorgungssystem [9-11]. Kooperation setzt Ansprechpersonen voraus, das heifSt auch seitens der
Vertreterinnen und Vertreter der Selbsthilfe beinhaltet dies Verbindlichkeiten, da sie in derartigen Koopera-
tionsbeziehungen verlassliche und nachhaltige Angebote, Erreichbarkeit und Ansprechbarkeit vorhalten
missen [12]. Zudem sollten ethische Aspekte und Risiken digitalisierter Selbsthilfe bedacht werden. Denn
bedeutende Faktoren der Gleichbetroffenenunterstiitzung sind Vertrauen und Autonomie. Wenn sich SHG
digital in sozialen Medien oder auf anderen Plattformen bilden, knnen beide Faktoren — zumindest im Hin-
blick auf die Datenhoheit und -sicherheit — nicht oder nur mit sehr hohem Aufwand sichergestellt werden.
Auch vor diesem Hintergrund mussen die Grenzen und Moglichkeiten einer virtuellen Selbsthilfe abgewogen
werden. Zudem muss eruiert werden, welche Erfordernisse und Moglichkeiten die Akteure im Feld sehen
bzw. wie sie diesen bereits begegnen oder sie fiir ihre Zwecke nutzen.

Das Thema Digitalisierung wurde und wird auch in der Krebsselbsthilfe intensiv diskutiert und im Fachaus-
schuss , Krebs-Selbsthilfe / Patientenbeirat” der Deutschen Krebshilfe (DKH) bearbeitet. Der Krebsselbsthil-
fetag der DKH im November 2019 hatte sich der Digitalisierung angenommen. In diesem Zusammenhang
wurden auch Aspekte der Digitalisierung in das von der DKH geforderte Projekt , Gesundheitskompetenz,
Selbsthilfeaktivitaten und Versorgungserfahrung von Menschen mit Krebs” — gesa-K —im Rahmen der Befra-
gungen von 250 Leiterinnen und Leitern von Krebsselbsthilfegruppen (Mai bis Dezember 2019) mit 10 dies-
bezliglichen Items integriert. Erhebungsmethodik und Ergebnisauswertung wurden mit dem hier beantrag-
ten Projekt verschrankt. (www.uke.de/gesa/).

Das Projekt ,Digitalisierung in der gesundheitlichen Selbsthilfe in Deutschland — Aktueller Stand und kiinftige
Bedarfe” (DISH) untersuchte die Bedeutung und den Stellenwert der Digitalisierung in den Strukturen der
gesundheitsbezogenen gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Deutschland. Der Fokus lag primar auf den Selbst-
hilfeorganisationen (SHO) und sekundar auf den Selbsthilfegruppen (SHG) und Selbsthilfekontaktstellen. Des
Weiteren wurden digitale Formen der Gleichbetroffenenunterstiitzung jenseits der , klassischen” Selbsthilfe,
d. h. der in Vereinen organisierten Selbsthilfe bzw. der sich personlich treffenden und begegnenden Men-
schen, untersucht. Hierbei kann es sich um Online-Foren, Chat-Foren, Facebook-Gruppen oder dhnliche For-
men des internetgestiitzten Austausches handeln (sog. virtuelle Selbsthilfe).

Die konkreten wissenschaftlichen Arbeitsziele des Vorhabens waren:

1. Verstandnis der digitalen Selbsthilfe: Was wird in den SHO und SHU unter , Digitalisierung der Selbst-
hilfe“ verstanden?

2. Erkenntnisse zum aktuellen Stand der digitalen gesundheitlichen Selbsthilfe in den Verbanden, Dar-
stellung von bestehenden Ansatzen und ggf. von Projekten: Was gibt es schon? Welche Erfahrungen
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liegen vor? Gibt es ,rein digitale” Selbsthilfeangebote? Wie werden digitale Elemente in die Selbst-
hilfearbeit eingebunden bzw. integriert?

3. Erkenntnisse zu aktuellen Bedarfen in ndherer und weiterer Zukunft: Welche Bedarfe sehen SHO und
SHU? Wie wollen sie den Bedarfen begegnen bzw. wie begegnen sie ihnen bereits?

4, Erkenntnisse zur Akzeptanz von Digitalisierung in der Selbsthilfe: Welche Chancen und Risiken wer-
den mit der Digitalisierung der gesundheitlichen Selbsthilfe verbunden und wie kénnten die Akteure
damit umgehen? Welche Rahmenbedingungen missen fiir einen sinnvollen Einsatz digitaler Ange-
bote (Technik, rechtliche Fragen, laufende Pflege und Aktualisierung, Datenschutz) beriicksichtigt
werden?

5. Skizzierung von Moglichkeiten und Ansatzen sowie Ableitung von konkreten Handlungsempfehlun-
gen zur kiinftigen Weiterentwicklung der gesundheitlichen Selbsthilfe im Bereich der Digitalisierung;
Verbreitung von Handlungsempfehlungen online in Form eines Fact Sheets.

5 Erhebungs- und Auswertungsmethodik

Flr das Projektvorhaben war ein Zeitrahmen von sechs Monaten vorgegeben. Unter dieser Vorgabe waren
die unter 4. wiedergegebenen Fragestellungen am effizientesten im Rahmen von Recherchearbeiten, fokus-
sierten Interviews und Online-Surveys umsetzbar.

Modul 1 - Literatur- und Internetrecherche

Das Thema ,,Selbsthilfe und Digitalisierung” ist und war bereits Gegenstand verschiedener Untersuchungen
und Erdrterungen, insbesondere das Thema ,virtuelle Selbsthilfe” ist seit bereits 20 Jahren Gegenstand in-
ternationaler Literatur [13-15]. Fir Deutschland liegen durch die NAKOS gut aufbereitete Untersuchungen
und Publikationen vor [6]. In der Datenbank des WiSe-Projekts (Wissenstransfer fir die Selbsthilfe) sind zwei
Projekte zu den Wirkungen virtueller Selbsthilfe methodenkritisch bewertet [16,17]. Doch wie die digitalen
Technologien als solche, unterliegt auch die damit verbundene Thematik einem schnellen Wandel, weshalb
diese immer wieder aktualisiert und aufgearbeitet werden sollte.

Aus diesem Grunde wurden im Modul 1 eine Fachliteratur-Recherche mit Fokus auf die letzten fiinf Jahre
sowie eine Websiteanalyse zu Online-Selbsthilfe-Angeboten im deutschsprachigen Raum durchgefiihrt. Der
Schwerpunkt des Moduls lag in erster Linie auf dem zweiten der unter Punkt 4 beschriebenen Projektziele
und sollte zudem Best Practice-Beispiele identifizieren.

Modul 2 — Online-Surveys mit SHO und SHU

Ausgangspunkt der Surveys bei SHO und SHU bildeten fokussierte und themenzentrierte Telefoninterviews
mit Vertreterinnen und Vertretern der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe, Dachverbanden (BAG SELBSTHILFE,
der PARITATISCHE, DHS, ACHSE, Kindernetzwerk, DAG SHG/NAKOS) sowie Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
der Selbsthilfekontaktstellen. Erfasst wurden Implikationen, die aus der Digitalisierung resultieren und ins-
besondere fir die SHO und SHU von hoher Relevanz sind.

Ausgehend von der zurzeit hochsten Relevanz waren die SHO die Hauptzielgruppe, denn im Unterschied zu
den Selbsthilfegruppen haben diese einen deutlich h6heren Komplexitatsgrad sowie erweiterte Zielsetzun-
gen, von denen viele mit digitalen Techniken verknipft sind. Aus diesem Grunde strebten wir eine Vollerhe-
bung aller ca. 350 SHO auf Bundesebene an und rechneten mit einer Ricklaufquote von etwas iiber 50 %.
Um die SHO-Landesverbande zu erreichen sowie aus Griinden einer hoheren Akzeptanz und Beteiligungsbe-
reitschaft wurden die Bundesverbande gebeten, die Online-Umfrage diesen weiterzuleiten und fir eigene
Bestandsaufnahmen und Bedarfsanalysen zu verwenden. Die Online-Erhebungen wurden (ber die Plattform
Questback durchgefiihrt.



Nach dem gleichen Muster sollten alle ca. 300 SHU befragt werden. Darunter fallen hauptamtliche Kontakt-
stellen sowie Einrichtungen, welche die Selbsthilfeunterstitzung als Nebenaufgabe verfolgen (z. B. lokale
Gesundheitsamter). Die Fragestellungen und Items, die bereits im Rahmen des oben erwdhnten gesa-K-Pro-
jektes entwickelt wurden und aktuell bei Leiterinnen und Leitern von Krebsselbsthilfegruppen zum Einsatz
kommen, wurden in die Befragungsinstrumente dieses Projektes integriert.

Beratung und Unterstiitzung durch NAKOS

NAKOS unterstiitzte das Projekt bei der Rekrutierung der SHO/SHU durch Bereitstellung der Kontaktdaten
der GRUNEN und ROTEN ADRESSEN. Des Weiteren beriet NAKOS bei der Prazisierung und Operationalisie-
rung der Forschungsfragen und stellte ihre Fragebdgen aus den Projekten zur virtuellen Selbsthilfe zur Ver-
fligung. Dort genutzte Fragebogen-ltems konnten so in die zu entwickelnden Fragebdgen des Vorhabens in-
tegriert werden.

Expertise , Ethische und (sozial-) rechtliche Implikationen der Digitalisierung in der Selbsthilfe”

Die ethischen Implikationen kénnen von zwei Seiten betrachtet werden. Einerseits ist es ethisch geboten, die
Teilhabechancen von Menschen mit besonderer Vulnerabilitdt auf dem jeweils héchsten technologischen
Niveau zu fordern. Durch die europdische und nationale Vertragsteilnahme Deutschlands an den UN-Kon-
ventionen ist dieses Gebot sogar grundrechtlich fundiert und pragt somit das Sozialrecht in Deutschland.
Andererseits stehen im Zentrum der ethischen und rechtlichen Diskussionen — infolge der Nutzungsrisiken
der neuen digitalen Technologien — der Schutz der Personlichkeit (vor dem Hintergrund des Gutes der Privat-
heit in einer rechtsstaatlich geordneten liberalen Gesellschaft) und damit eng verbundene datenschutzrecht-
liche Probleme. Im Kontext der Digitalisierung werden zwar weniger diejenigen ethischen Probleme im Vor-
dergrund stehen, wie sie mit Blick auf Robotik oder Ambient Assisted Living (AAL) in der Pflege- und Gesund-
heitspolitik diskutiert werden, aber bei vertiefender Sicht kristallisiert sich eine Reihe von spezifischen Fragen
heraus, die in der Expertise behandelt wurden (s. Anlage 4).

6 Durchfiihrung, Arbeits- und Zeitplan

Das Projekt war gemaR Punkt 5 in zwei Module mit acht Arbeitspaketen (AP), ergdnzt durch eine ethische,
rechtliche und sozialpolitische Einordnung, unterteilt (vgl. Abb. 1). Entsprechend dem Studiendesign sind alle
Arbeitspakete planmaRig durchgefiihrt worden.
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Abb. 1: Arbeits- und Zeitplan

7 Ergebnisse

7.1 Literatur- und Internetrecherche

Zur Bearbeitung der Literatur- und Internetrecherche war zunachst eine Klarung von Begrifflichkeiten erfor-
derlich. U. a. wurde aus den ermittelten Online-Angeboten von Selbsthilfeorganisationen aus den GRUNEN
ADRESSEN der NAKOS (NAKOS, 2019) verschiedene Formen von Online-Selbsthilfe-Angeboten differenziert.
Das sich daraus ergebende Schema diente der Strukturierung der Recherche und Auswertung der ermittelten
Inhalte.

Website-Analyse

Im Rahmen der Internetrecherche wurde eine Analyse von Webseiten gesundheitsbezogener Selbsthilfeor-
ganisationen aus den GRUNEN ADRESSEN durchgefiihrt. Dabei wurden 259 Webseiten nach Online-Selbst-
hilfe-Angeboten analysiert. Abb. 3 zeigt die Analyseergebnisse anhand der Haufigkeiten von Online-Selbst-
hilfe-Angeboten der betrachteten Seiten.



Verteilung der OSA aus den GRUNEN ADRESSEN
Stand zum 16.01.2020 (n=259)
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Abb. 3: Verteilung der Online-Selbsthilfe-Angebote (OSA) aus den GRUNEN ADRESSEN, Stand 16.01.2020

Ein Informationsangebot liegt bei fast allen Organisationen der betrachteten Stichprobe in digitaler Form vor
(246 Angebote). Mehr als die Halfte der Organisationen (155) betreibt eine eigene Facebookseite. Aktivitdten
wie Live-Podcast (2), Live-Stream (2) und Video-Chat (3) werden kaum bereitgestellt. Die Analyse zeigt, dass
Online-Selbsthilfe-Angebote bei den Selbsthilfeorganisationen vorwiegend zur Ubermittlung von Informati-
onen verwendet werden. Live-Aktivitdten, die am ehesten der traditionellen Face-to-Face-Gruppe entspre-
chen (synchroner Austausch), werden kaum angeboten.

Ergebnisse Literaturrecherche

Im Rahmen der Literaturrecherche wurde in den Datenbanken ,PubMed”, ,MEDLINE", , PsycINFO*, , PSYN-
DEX“, ,,CINAHL” und ,Cochrane Library” systematisch nach passenden Beitrdgen recherchiert. Erganzend
wurden die Fachzeitschriften ,,Cyberpsychology, Behavior, and Social Networking“, ,,Health Informatics Jour-
nal“, ,International Journal of Medical Informatics®, ,Journal of Medical Internet Research”, ,,Social Science
and Medicine Journal” mittels Handsuche nach passenden Beitrdagen durchsucht.

Von 120 gesichteten Beitragen wurden 71 Studien aus den letzten 5 Jahren in die Auswertung eingeschlossen.

Das Ergebnis der Website-Analyse spiegelt sich auch in der internationalen Forschung wider, die sich vorwie-
gend mit Online-Foren und vergleichbaren Medien beschaftigt, wahrend synchrone Aktivitdten weniger un-
tersucht werden. In der Literatur sind vorwiegend Wirkstudien zu finden, wahrend zur Unterstiitzungs- und
Kooperationsforschung keine Reviews und Studien zu finden sind.

Best-Practice Beispiele

Die Identifikation von Best-Practice Beispielen bestehender Online-Selbsthilfe-Angebote wurde durch die Er-
stellung von Qualitatskriterien ermdglicht. Diese wurden basierend auf bestehenden Qualitatskriterien von
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in der Selbsthilfe aktiven Verbanden, Organisationen und Gesellschaften (u. a. NAKOS, Der Paritatische, Deut-
sche Depressionshilfe e. V.), einer Internetrecherche, erganzt durch Erkenntnisse aus der Website-Analyse
im Projekt entwickelt. Zur Beurteilung eines Online-Selbsthilfe-Angebots werden Punkte in verschiedenen
Kategorien (u. a. , Glaubwiurdigkeit®, ,Sicherheit”, ,,Nutzerinnen- und Nutzerfreundlichkeit” und aktivitats-
spezifischen Ergdanzungen) vergeben. Die Kriterien wurden im Projekt bereits erprobt und Best Practice-Bei-
spiele ermittelt. Eine Forderung guter Praxis ist mittels qualitdtssichernder Kriterien zu erméglichen. Metho-
dische Querschnittsprojekte sollten zur Evaluation von Online-Selbsthilfe-Angeboten stattfinden. Dadurch
wiirde sich gleichfalls der derzeit unterreprasentierte Bereich der Kooperations- und Unterstiitzungsfor-
schung entwickeln.

In der Anlage 1 zu diesem Sachbericht befindet sich ein Arbeitspapier aus dem Forschungsprojekt mit Kern-
aussagen zur Literatur- und Internetrecherche zum Digitalisierungsprozess in der Selbsthilfe.

7.2  Online-Surveys mit SHO und SHU

Die bundesweiten Online-Umfragen mit SHO und SHU erfolgten nacheinander vom 14. November 2019 bis
31. Januar 2020. Die Fragebdgen bestanden aus ca. 50 Hauptfragen, untergliedert in ca. 160-180 Items, die
in 25 bis 40 Minuten beantwortet werden konnten. Nach jeweils zwei Erinnerungsschreiben, die noch einmal
die Relevanz und Zielsetzung der Befragung unterstreichen sollten, konnten 119 SHO-Fragebogen und 141
SHU-Fragebogen gewonnen und ausgewertet werden. Dies entspricht einem Riicklauf von 34 bzw. 48 %. Dies
ist — gemessen an den Fragestellungen und dem Umfang der Studie — eine akzeptable Riicklaufquote.

SHO, die Hauptzielgruppe der Digitalisierung in der gesundheitlichen Selbsthilfe, haben bereits vielfache Er-
fahrungen mit digitalen Medien/Tools. Diese dienen in erster Linie der AuRenkommunikation (z. B. eigene
Homepage, Social Media, Messengerdienste), daneben aber auch der internen Kommunikation (z. B. Cloud-
Systeme, Dienste zur Terminkoordination) und — deutlich geringer vertreten — der Verwaltung und/oder For-
schung (z. B. Kundenmanagement-Systeme). Einzelnen Tools wird dabei von Gber 80 % der Anwenderinnen
und Anwender ein , hoher” oder ,,sehr hoher” Nutzen bescheinigt. Angesichts der Nutzung und Nutzlichkeit
digitaler Medien/Tools ist es wenig Uiberraschend, dass SHO keine allgemeine Digitalisierungsskepsis aufwei-
sen. Im Gegenteil: Fast alle Organisationen beurteilen die Veranderungen durch die Digitalisierung positiv fur
sich, ein Drittel sogar ,sehr positiv”. Auch im Vergleich zu den Kernaufgaben der Organisation wird die Digi-
talisierung von rund drei Viertel der Befragten als ,,eher” oder ,,sehr wichtig” eingeschatzt. Allerdings halten
fast ebenso viele die Auseinandersetzung mit digitalen Technologien fiir ,,eher” oder , sehr aufwendig”. Dabei
mochten 78 % der SHO die digitalen Angebote in Zukunft ausweiten.

Dem erkennbaren Nutzen steht eine Reihe von Problemen gegeniiber, die von fehlenden Ressourcen (Zeit,
Geld, Personal) bis hin zu Fragen des Umgangs mit Daten (Datenschutz, Datensicherheit, DSGVO) und dem
fehlenden Wissen Giber Online-Werkzeuge (Software, App) reichen. Trotz oder gerade wegen dieser Grenzen
der Digitalisierung gibt es einen hohen Unterstitzungs- und Weiterbildungsbedarf auf Seiten der SHO (und
Selbsthilfegruppen). Demnach wiinschen sich fast alle SHO finanzielle Mittel fiir DigitalisierungsmaRnahmen,
gefolgt vom Austausch mit anderen SHO zum Thema Digitalisierung und der Bereitstellung von IT- und Da-
tenschutz-Expertinnen und -Experten. Auch bemerkenswert: Die Bereitstellung einer gemeinsamen Selbst-
hilfe-Arbeitsplattform halten immerhin fast zwei Drittel (59 %) der Befragten fiir wichtig. Uber die Hilfte der
Befragten halten jedoch auch Schulungen zu digitalen Hardware-Lésungen (z. B. IT-Produkte, Server), Mog-
lichkeiten der Internet-Werbung sowie Net-Meetings/Webinare fir ,eher” oder ,sehr wichtig”. Damit be-
steht in nahezu allen Bereichen ein mittlerer bis groRer Weiterbildungsbedarf.

Ebenso wie die SHO betreiben nahezu alle der befragten SHU eine Homepage. Von der Mehrheit der Befrag-
ten solcher Einrichtungen werden bereits Tools zur Terminkoordination, Intranet-Anwendungen, Facebook
und Online-Newsletter genutzt. Weitere digitale Medien und Tools werden aktuell weniger oder eher ver-
einzelt verwendet. Um die Digitalisierungsprozesse der SHU weiterzuentwickeln, werden seitens der Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter umfangreiche Unterstiitzungs- und Weiterbildungsbedirfnisse aufgezeigt. Trotz
Herausforderungen und Grenzen in der Anwendung sowie personeller, zeitlicher und finanzieller Aufwande
werden Potentiale benannt und die Digitalisierung insgesamt positiv bewertet.
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In den Anlagen 2 und 3 zu diesem Sachbericht befinden sich Arbeitspapiere aus dem Forschungsprojekt zu
den Ergebnissen der Online-Umfragen bei SHO und SHU. In den Anlagen 5 und 6 sind Zusammenfassungen
der Ergebnisse in Form einer Prdsentation beim GKV-Spitzenverband-Treffen sowie einer SHG-Jahrbuch-Pub-
likation in 2020 einzusehen.

7.3 Ethische und (sozial-) rechtliche Implikationen

Eine wichtige Erkenntnis aus der Expertise ist, dass die digitale Transformation eher in ihrem Potenzial und
somit als Chance fir die Selbsthilfebewegung gesehen wird. Sie ersetzt die klassische dialogische Bewegung
allerdings nicht [18]. Kostler [19], erkennt eher Segmentierungen innerhalb des Feldes der Selbsthilfeaktivi-
taten. Die vorliegende Analyse erkennt eine vielgestaltige Durchdringung der verschiedenen Ebenen der
Selbsthilfe und der Tatigkeits- und Leistungsprofile der Selbsthilfeaktivitdten auf allen Ebenen. Gemessen an
den Notwendigkeiten einer kritischen Theorie der Formung des Menschen zum ,Homo digitalis“ [20] er-
scheint der Diskurs in der Selbsthilfeszene eher unkritisch auszufallen.

Die Pauschalfinanzierung der Selbsthilfe auf allen Ebenen ldsst Sozialinvestitionen in die digitale Selbsttrans-
formation der Selbsthilfe zu. Es kdnnte noch ein anderes wichtiges Argument fiir eine Art von ,(fast) bedin-
gungslosem Grundeinkommen” der Selbsthilfebewegung geben: Sie wire befreit von den Gefahren des
Fundraising und Sponsoring angesichts der Macht des medizinisch-pharmazeutisch-technischen Komplexes
[21]. Damit schaffe die Politik Selbstverwaltungsinseln innerhalb des neo-korporatistischen Systems der Ge-
meinsamen Selbstverwaltung des bundesdeutschen Gesundheitswesens. Das Arrangement dieser Strategie
klingt betérend demokratisch: SchlieBlich seien (was rechtlich objektiv nicht der Fall ist) die Sozialbeitrage
quasi das Eigentum der Versicherten: eine kollektive, begrenzt gesteuerte, zweckgebundene Riickerstat-
tungsleistung.

Eine andere Perspektive bildet sich hierbei noch heraus: Die Selbstverwaltung der GKV als Einzelkasse - jen-
seits der Mitwirkung der Selbsthilfe als Teil der ,Dritten Sdule” [22] im G-BA (und auf der Landesebene der
ambulanten Niederlassungsplanung) - kdnnte ja mit Blick auf die Sozialraumpolitik von der Selbsthilfe starker
mitbestimmt werden.

In der Anlage 4 zu diesem Sachbericht befindet sich die Expertise zu ethischen und (sozial-) rechtlichen As-
pekten der Digitalisierung in der gesundheitlichen Selbsthilfe.

8 Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung

An vielen Stellen des Forschungsprojekts zeigt sich, dass ein GrofRteil der Selbsthilfe bereits seit langerer Zeit
Erfahrungen mit digitalen Medien/Tools hat. Diese Werkzeuge bilden fiir die meisten Anwenderinnen und
Anwender eine sinnvolle Erganzung zur ,klassischen” Selbsthilfe — dies entspricht den Ergebnissen einer Stu-
die im gesamten Non-Profit-Sektor aus dem Jahr 2017 [23]. Digitale Tools fiir administrative Aufgaben sind
allerdings weniger stark verbreitet. Deutlich ist auch geworden, dass viele Einrichtungen Nachholbedarf ha-
ben, Ehrenamtliche mit digitaler Unterstiitzung zu koordinieren, Menschen fiir Schulungen und Fortbildun-
gen zu gewinnen oder durch das Internet neue Fundraising-Kanale zu erschlieRen.

Die Ursachen fir eine ,digitale Ineffizienz” in manchen SHO lassen sich auf zwei Punkte fokussieren: Einer-
seits verhindern Leitungsgremien in einigen SHO durch deren Festhalten an alten Strukturen, dass digitale
Entwicklungen aufgegriffen werden. Junge Mitglieder, die flir das Thema in héherem Mal3e aufgeschlossen
sind, haben es schwer, sich zu etablieren. Zum anderen erhoht Digitalisierung den finanziellen, personellen
und zeitlichen Aufwand einer Organisation, was dem ehrenamtlichen Engagement mit seiner Orientierung
auf personlichen Erfahrungsaustausch der direkt oder indirekt betroffenen Personen deutliche Grenzen setzt.
Die Zunahme an Komplexitat wird im besonderen MalRe auch an den hohen Anforderungen an den Daten-
schutz und dem Schutz vor Cyberkriminalitat sichtbar. Die fihrt bei vielen Verantwortlichen in den SHO zur
Verunsicherung und Sorge (iber mogliche haftungsrechtliche Konsequenzen.
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Was folgt aus den Forschungsergebnissen fiir die Ableitung von Handlungsempfehlungen? Auf einer sehr
allgemeinen Ebene lassen sich folgende Schlussfolgerungen zur Digitalisierung in der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe ziehen:

1. Um die Kompetenzen der Selbsthilfe fir die Digitalisierung zu starken, bedarf es gezielter Fort- und
Weiterbildungsangebote. Diese sind nur zum Teil kostenneutral im Rahmen der GKV-Férderung nach
SGB V § 20 h zu erbringen. Ebenso wichtig ist, die Blindelung vorhandener Angebote und deren Be-
reitstellung an interessierte Einrichtungen im Sinne einer gemeinsamen Plattform. Ein Uberblick tiber
vorhandene Angebote und deren Qualitdtsbewertung kdnnte ein erster Baustein dafiir sein.

2. GroRe, bereits lange etablierte Einrichtungen der Selbsthilfe haben oft eine Vorbildfunktion fiir die
(Nicht-) Digitalisierung anderer Organisationen. Gleichzeitig sind sie aufgrund ihrer Entstehungsge-
schichte und den vielfaltigen Aufgaben tGberfordert und/oder nur bedingt bereit, die benétigten Res-
sourcen fiir den digitalen Wandel bereitzustellen. Hier gilt es, die Fihrungskrafte der etablierten SHO
flr den digitalen Veranderungsbedarf zu sensibilisieren (und ggf. zu ,,entdngstigen”) sowie eine Neu-
bewertung des klassischen Ehrenamtes anzustreben.

3. Junge Menschen in der Selbsthilfe sind hdufig technologieaffiner, entscheidungsfreudiger und nutzen
— trotz einer schlechteren IT-Infrastruktur — digitale Medien/Tools intensiver. Ein regelmaRiger Aus-
tausch mit solchen oder dhnlichen Einrichtungen aus dem Non-Profit-Sektor konnte dabei helfen,
Hiarden der Digitalisierung durch gegenseitiges Lernen zu Gberwinden. Die Mobilisierung neuer, jun-
ger Mitglieder fiir die Selbsthilfe konnte ebenfalls diesen Effekt haben, dirfte kurzfristig aber schwer
zu realisieren sein.

4, Digitalisierung bedeutet nicht nur technischen Wandel, sondern erfordert das Bewusstmachen der
Risiken und Kosten dieser Entwicklung. Nicht alles, was machbar und auf dem Markt verfligbar ist,
eignet sich fiir die effektive Digitalisierung im Bereich der gesundheitlichen Selbsthilfe. Um die Wirk-
samkeit der eigenen Arbeit zu erhéhen, sollten Beispiele guter Praxis geblindelt und kommuniziert
werden.

9 Gender-Mainstreaming

Im Grundsatz der Fragestellungen schienen geschlechtsspezifische Aspekte zunachst nicht relevant. Es soll
aber nicht ignoriert werden, dass die Affinitdt —zumindest zu den technischen Aspekten der digitalen Medien,
Anwendungs- und Unterstiitzungssysteme — starker bei Mdnnern als bei Frauen zu finden ist. Zudem nutzen
Frauen Online-Angebote im Vergleich zu Mannern allgemein weniger haufig, intensiv und umfangreich [24].
Unter Umstanden fihrt diese Affinitat bzw. Bereitschaft, sich mit digitalen Medien und Produkten auseinan-
derzusetzen, zu Unterschieden in der Anwendung digitaler Produkte und Prozesse in Abhangigkeit der ge-
schlechtlichen Zusammensetzung der Vorstande und Geschéftsstellen von Selbsthilfeorganisationen.

Auf der anderen Seite gibt es Untersuchungen, die darauf hinweisen, dass digitale Informationsangebote im
Bereich Gesundheit von Frauen starker frequentiert werden als von Mannern [25]. Zudem nehmen Frauen
haufiger an Face-to-face-SHG teil, erfahren also potentiell direkter von neuen digitalen Angeboten der SHO.
Frauen konnten damit die Hauptprofiteurinnen digitaler Selbsthilfeangebote sein bzw. werden [26].
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10 Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse
Publikationen

Ergebnis-Bericht Digitalisierung in Selbsthilfeorganisationen; Ergebnis-Bericht Digitalisierung in Selbsthilfe-
unterstitzungseinrichtungen; Sozialrechtliche Expertise; Literaturanalyse — Kernaussagen. Alle Berichte
abrufbar unter: www.uke.de/dish/ergebnisse.html

Nickel S, Bremer K, Dierks M-L, Haack M, Schwinn S, Borgetto B, Kofahl C. Digitalisierung in der gesundheitli-
chen Selbsthilfe — Ergebnisse einer Online-Umfrage bei Selbsthilfeorganisationen. In: DAG SHG (Hg.),
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2020. GieRen; 2020. S. 142-152.

Schulz-Nieswandt F. Digitalisierung der Selbsthilfe. Sozialrechtliche Fragen und ethische Dimensionen ihrer
offentlich-rechtlichen Férderung. Reihe: Studien zum sozialen Dasein der Person, Band 36. Baden-Baden:
Nomos; 2020.

Vortrage und dhnliche Aktivitdten

Kofahl C, Borgetto B. Digitalisierung in der gesundheitlichen Selbsthilfe — Ergebnisse einer Online-Umfrage
bei Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen. Selbsthilfebeirat des GKV-Spit-
zenverbandes am 21.02.2020 in Berlin.

Borgetto B, Kofahl C, Bremer K, Dierks M-L, Nickel S, Schwinn S. Digitalisierung in der gesundheitlichen Selbst-
hilfe — Ergebnisse einer systematischen Literaturrecherche und Webseitenanalyse. Selbsthilfebeirat des
GKV-Spitzenverbandes am 21.02.2020 in Berlin.

Nickel S, Bremer K, Dierks M-L, Haack M, Schwinn S, Borgetto B, Kofahl C. Digitalisierung in der gesundheitli-
chen Selbsthilfe — Ergebnisse einer Online-Umfrage bei Selbsthilfeorganisationen. Gemeinsame Jahresta-
gung der Deutschen Gesellschaft fliir Medizinische Psychologie (DGMP) und der Deutschen Gesellschaft
flr Medizinische Soziologie (DGMS) am 21.-22.09.2020 in Hamburg (COVID-19-bedingt verschoben auf
16.-17.09.2021).

11 Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit / Transferpotential)

Um der Selbsthilfe eine Orientierungshilfe fir die Ausgestaltung aktueller und zukiinftiger digitaler Anwen-
dungen zu bieten, sollten im Rahmen des Vorhabens entsprechende Handlungsempfehlungen zur kiinftigen
Weiterentwicklung der gesundheitlichen Selbsthilfe im Bereich der Digitalisierung ausgesprochen werden.
Diese Handlungsempfehlungen wurden und werden fiir die Offentlichkeit, aber insbesondere alle Beteiligten
der Selbsthilfe in Form von Publikationen, Vortragen sowie eines Fact Sheets aufbereitet und spater online
und kostenfrei zugénglich gemacht (https://www.uke.de/dish). Dieser Schritt ist u. a. auch aufgrund der
Corona-Krise sowie den begrenzten personellen Ressourcen nach Projektende zum Zeitpunkt dieser Berichts-
legung noch nicht abgeschlossen.
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https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/s-2006-926896.pdf
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