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bundesweite Aufklärungs-, Service- und 
Netzwerkeinrichtung im Feld der Selbsthilfe 

seit 1984, in Berlin 

eine Einrichtung der Deutschen 
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen 
(DAG SHG) e.V.  
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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 Bundesministerium für Gesundheit, 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 
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Wie nutzt die Selbsthilfe die Neuen Medien / das Internet?  

95% mit eigener 
Homepage 

NAKOS-Feldananalye 2009 N=360, bundesweite Selbsthilfevereinigungen; FB-/Twitter-Recherche 2013, 
N=384 

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen: 
•  95%  mit eigenem Internetauftritt (Web 1.0) 
•  46% mit Forum oder Chat (Web 2.0) 
•  25% mit Facebook- oder Twitterpräsenz 

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

Austausch: 
•  Internetforen 
•  Chats, Wikis 
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46% mit virtuellem Austausch

Soziale Netzwerke: 
• Facebook 
• Twitter 
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aktiv / lebendig:  
www.saufnix.com: Forum als Initiative einer Einzelperson, 2296 reg. Nutzer/innen, 429.658 Beiträge 

auch seltene 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 
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Fazit 

Virtuelle Austauschangebote  

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

•  lassen mehr Menschen als je zuvor gemeinschaftliche Selbsthilfe 
(er)leben 

•  können als „Türöffner“ für die Selbsthilfe vor Ort dienen 

•  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) 

Es braucht Qualitätskriterien für virtuelle Selbsthilfeangebote 
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Zur Erinnerung: 

“Selbsthilfegruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschlüsse von 
Menschen, deren Aktivitäten sich auf die gemeinsame Bewältigung von 
Krankheiten, psychischen oder sozialen Problemen richten, von denen sie 
- entweder selber oder als Angehörige - betroffen sind. 

Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschaften. Ihr Ziel ist eine 
Veränderung ihrer persönlichen Lebensumstände und häufig auch ein 
Hineinwirken in ihr soziales und politisches Umfeld. (...)“ 

Definition der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.  von 
Selbsthilfegruppen 

Was meinen wir, wenn wir virtuelle Selbsthilfe sagen? 

Virtuelle Selbsthilfe = Internetbasierter Austausch von Menschen, die von 
einem gemeinsamen Problem oder einer gemeinsamen Erkrankung 
betroffen sind. Die Austauschpartner verfolgen das gemeinsame Ziel, 
ihre Fragen und Erfahrungen einander mitzuteilen. 
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Qualitätskriterien für Selbsthilfeangebote im Internet 

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

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

•  3. Datenschutz:  
Datensparsamkeit, Schutz der erhobenen personenbezogenen Daten / 
keine Weitergabe der Daten (auch nicht an Facebook, Google, Amazon) 

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

•  5. Moderation:  
Moderatoren gewähren Einhaltung der Regeln, wirken aktiv auf 
konstruktive Diskussionen hin 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1. Selbsthilfebezug des Anbieters  
Eigenbetroffenheit, ohne kommerzielle Ziele, unabhängig  

Was wir nicht als virtuelles Selbsthilfeangebot werten: 

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) 
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2. Transparenz  

klare, nachvollziehbare Informationen: 

• über den / die Anbieter des Internetangebots 

• über den Zweck des Internetangebots 

• über die Finanzierung des Internetangebots 
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Was wir als nicht vertretbar werten: 

• Nutzung kommerzieller Plattformen für das eigene Austausch-Angebot (z.B. 
Yahoo-Group, Facebook-Gruppe) 

• Abfrage persönlicher Angaben bei der Registrierung für ein Forum (z.B. Name, 
Adresse, Telefon, Geschlecht, Angabe der geographischen Position, bei welcher 
Krankenkasse versichert, durchgeführte Operationen, aktuelles Gewicht, 
Wunschgewicht) 

• Social Plug Ins von Facebook oder Google+, die automatisch Nutzerdaten 
weiterleiten (z.B. Facebooks „Gefällt mir“-Button) 

• Analyseinstrumente, die die erhobenen Daten speichern und mit anderen 
Datenquellen zusammenführen (Google Analytics) 

3. Datenschutz  
Datensparsamkeit, Schutz der erhobenen personenbezogenen Daten  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Idealfall: keine Werbung 

Falls doch, dann: 
• deutlich als solche gekennzeichnet 
• nicht dominierend 
• kein Tracking 

Was wir als nicht vertretbar werten: 
• Werbeverträge, die mit „tracking“ einhergehen 
(z.B. Google AdSense, Doubleclick, Amazon) 

4. Werbung  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5. Moderation:  

•  es gibt Moderator/innen 

•  die Moderator/innen gewähren die Einhaltung der Regeln 

•  die Moderator/innen wirken aktiv auf konstruktive Diskussionen 
hin 

•  die Moderator/innen achten auf den Umgangston / die 
Gesprächsatmosphäre
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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 
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