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1. Vorhabenbeschreibung, Vorhabenziele

Das Projekt beschaftigte sich mit der Schaffung definitorischer Grundlagen und der Formulierung
von Anforderungen an digitale Selbsthilfeangebote im Gesundheitsbereich.

Es wurden neue Formen der digitalen Selbstorganisation mit Blick auf die klassischen und
bewdahrten Prinzipien gesundheitlicher Selbsthilfe in Gruppen gepriift und eingeordnet. Es entstand
eine Arbeitsdefinition fiir digitale Selbsthilfegruppen, die auf einer theoriegeleiteten Bestimmung
mit anschliefdender Systematisierung von Merkmalen der analogen und digitalen
Erscheinungsformen gesundheitlicher Selbsthilfeangebote aufbaute.

Aufgrund der vielfiltigen digitalen Erscheinungsformen wurden unterschiedliche Einteilungen
notwendig. Es wurde festgestellt, dass eine Definition fiir digitale Selbsthilfegruppen im engeren
Sinne erforderlich und eine Abgrenzung zu weiteren digitalen Erscheinungsformen im
Selbsthilfekontext notwendig ist. Dariiber hinaus wurden Grundséatze digitaler Selbsthilfegruppen

identifiziert, die mit der digitalen Kommunikation einhergehen.

2. Durchfiithrung, Methodik
Um sich den vielfaltigen digitalen Erscheinungsformen in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

anzundhern, sie einzuordnen und zu beschreiben, wahlte die NAKOS verschiedene Ansatzpunkte.



Bestandsaufnahme

Die NAKOS recherchierte zunachst in Publikationen von Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeorganisationen zu den aktuellen in Selbsthilfezusammenhéngen genutzten digitalen
Erscheinungsformen, die zur Informationsbereitstellung und zum Informationsaustausch (wie
Videokonferenztools, Soziale Netzwerke etc.) verwendet werden. Mitarbeitende aus
Selbsthilfekontaktstellen wurden stichprobenhaft befragt und anonymisierte Anfragen von
Selbsthilfeaktiven, die bei der NAKOS zu diesem Thema eintrafen, beriicksichtigt. Diese Daten

lieferten einen ersten Uberblick von digitalen Formen in der Selbsthilfe.

Theoriegeleitete Bestimmung von Merkmalen analoger und digitaler Erscheinungsformen in der
Selbsthilfe

Um darauf aufbauend die digitalen Erscheinungsformen beschreiben und mit der klassischen
Selbsthilfegruppe, die sich in Prasenz trifft, vergleichen zu kénnen, fiihrte die NAKOS eine
Literaturrecherche durch. Daflir wurden Definitionen zu den Begriffen ,Selbsthilfegruppe®,
»gemeinschaftliche Selbsthilfe®, , Internetbasiertes Selbsthilfeangebot” und ,Selbsthilfe-
Internetforen” gesichtet und ebenso die Grundprinzipien der Selbsthilfearbeit hinzugezogen (z. B.
DAG SHG 1987; Moeller 1978; Moeller 1983; Thiel 2011; Kofahl et. al 2016). Aus diesen
vorhandenen Definitionen wurden inhaltliche und formale Merkmale extrahiert und zusammen-
getragen. Die Definition der Soziologen Gukenbiel und Schafers (1992) zum Begriff ,,Gruppe” wurde
ebenfalls fiir die Bestimmung von Merkmalen eingesetzt. Zudem wurde der
Kommunikationsprozess digitaler Anwendungen auf der Grundlage eines Kommunikationsmodells

hinsichtlich der formalen Merkmale Kommunikationsweg, -ablauf, -art und -beziehung untersucht.

Systematisierung der Merkmale und Entwicklung einer Matrix

Die identifizierten Merkmale analoger und digitaler Erscheinungsformen in der Selbsthilfe wurden
gruppiert und in drei Systematisierungsebenen unterteilt: Dimension - Merkmale -
Merkmalsauspragungen. Die Systematisierung der identifizierten Merkmale miindete in der
Entwicklung einer Matrix. Anhand der Matrix liberpriifte die NAKOS, welche
Merkmalsauspragungen auf das analoge und welche auf die digitalen Erscheinungsformen
zutreffen bzw. nicht zutreffen. Sie wurden dariiber hinaus nach tibereinstimmenden Merkmalen

sortiert.

NAKOS Arbeitsdefinition fiir ,Digitale Selbsthilfegruppen”

Auf Grundlage der Matrix und nach eingehender Erdrterung der Arbeitsergebnisse mit der
Fachgruppe wurde deutlich, dass aufgrund der vielfaltigen digitalen Erscheinungsformen
unterschiedliche Einteilungen notwendig sind. Es entstand eine Definition fiir digitale
Selbsthilfegruppen im engeren Sinne, abgrenzend zu weiteren digitalen Erscheinungsformen im
Selbsthilfekontext. Im Zuge des Fachaustausches und der vergleichenden Zuordnung der Merkmale

in der Matrix zeigte sich, dass digitale Selbsthilfegruppen im Kern die gleichen Merkmale aufweisen
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(missen) wie analoge Gruppen. Somit ist die von der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. im Jahr 1987 erarbeitete Definition von Selbsthilfegruppen auch
auf digitale Selbsthilfegruppen iibertragbar. Jedoch war es erforderlich, die Definition durch
spezifische Bestandteile und Einschlusskriterien zu ergidnzen, um digitale Selbsthilfegruppen zu
beschreiben. Ein Beispiel dafiir ist die explizite Benennung des Kommunikationsablaufs, der in
digitalen Selbsthilfegruppen gleichzeitig zu einem festgelegten Zeitpunkt stattfindet.

Zudem wurde eine Abgrenzung zwischen digitalen Selbsthilfegruppen und den weiteren
Erscheinungsformen digitaler Selbsthilfe, den so genannten ,Digitalen Selbsthilfegemeinschaften®,

vorgenommen.

3. Gender Mainstreaming

Im gesamten Projektverlauf wurden Genderaspekte berticksichtigt. In den Veroffentlichungen
findet das Gendersternchen (*) Verwendung. Die NAKOS hat 2019 eine gendergerechte
Schreibweise eingefiihrt, die auch andere Optionen neben ,mannlich” und , weiblich” fiir
sogenannte nichtbindre Menschen einschlief3t und damit Moglichkeiten weiterer

Geschlechtsidentitaten offenlasst.

4. Ergebnisse, Schlussfolgerung, Fortfithrung
Es wurde erstmalig im deutschsprachigen Raum eine Arbeitsdefinition fiir digitale
Selbsthilfegruppen im engeren Sinne entwickelt. Demnach miissen digitale Selbsthilfegruppen im
Kern die gleichen Merkmale aufweisen wie analoge Gruppen. Hierzu wurde die von der DAG SHG
e.V.im Jahr 1987 erarbeitete Definition von Selbsthilfegruppen genutzt. Die Definition musste
allerdings ergianzt werden durch spezifische Definitionsbestandteile mit Einschlusskriterien wie:
- Ausschliefiliche oder iiberwiegende Nutzung eines internetbasierten Formats fiir den
Austausch und die Vernetzung der digitalen Selbsthilfegruppe
- zeitgleiche Kommunikation, festgelegter Zeitpunkt, sowie vereinbarte Dauer

- Selbstverstiandnis als digitale Selbsthilfegruppe

Aufgrund der besonderen Kommunikation im digitalen Raum, sind Anforderungen in Grundsatzen
digitaler Selbsthilfegruppen formuliert worden:
- Verpflichtung zur Vertraulichkeit des besprochenen und zum Schutz personenbezogener
Daten
- Wir-Gefiihl: Bewusstsein und Wille der Mitglieder eine Gruppe zu bilden, die sich im
digitalen Raum trifft mit konstanter Zusammensetzung der Teilnehmenden und
liberschaubare Gruppengrofe

- Kontaktaufnahme zur digitalen Selbsthilfegruppe muss vorhanden sein
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Die im Zuge der Projektforderung erarbeiteten Projektergebnisse bleiben nach Projektende
offentlich verfiigbar. Die Definition und Grundsatze digitaler Selbsthilfegruppen sind veroéffentlicht
und tber die Fachpublikation im NAKOS INFO und auf den Internetseiten der NAKOS bundesweit
fiir das gesamte Feld der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung im Gesundheitsbereich
zuganglich. Alle Strukturen der organisierten Selbsthilfe ebenso wie Betroffene, die digitale
Selbsthilfegruppen griinden wollen, kdnnen die Arbeitsergebnisse zur Einordnung ihrer Aktivititen
nutzen. Ebenso konnen diese zur Einordnung der Férderwiirdigkeit im Rahmen von §20h SGB V
Anwendung finden. Der Antragsteller beabsichtigt, die Definition und Grundsatze fiir digitale
Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich im Rahmen seiner Moglichkeiten in das GKV-System

einzuspielen.

5. Umsetzung der Ergebnisse durch das BMG
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