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Referat:

Die Bachelorarbeit beschaftigt sich mit der digitalen Selbsthilfe in Deutschland. Ge-
rade wahrend der Corona-Pandemie haben digitale Austauschformate in der Selbst-
hilfe stark zugenommen, so wurden u. a. Videokonferenzen fur Gruppentreffen an-
stelle von personlichen Treffen genutzt. Dieser audiovisuelle Austausch wird in die-
ser Arbeit in den Blick genommen. Ziel ist es, erste Erfahrungen zu dieser Art des
Austausches darzustellen sowie Vor- und Nachteile fur die Nutzenden zu benennen.
Hieraus sollen Handlungsempfehlungen fur die Selbsthilfeunterstutzung in Deutsch-
land abgeleitet werden.

Es wurden zehn Studien, die sich mit Selbsthilfegruppentreffen im Videokonferenz-
Format beschaftigen, untersucht. In der Auswertung zeigte sich, dass die digitalen
Treffen u. a. Vorteile in Bezug auf Bequemlichkeit, Zuganglichkeit und Reichweite
aufwiesen. Jedoch wurde die soziale, insbesondere die emotionale, Unterstutzung
unter den Teilnehmenden als geringer wahrgenommen im Vergleich zu klassischen
Gruppentreffen. Es fehlten v. a. physische Kontakte und informelle Treffen. Die Um-
setzung solcher informellen Treffen Uber Videokonferenzen sollte erprobt und beste-
hende Konzepte diesbezlglich evaluiert werden. Digitale und klassische Austausch-
formate in der Selbsthilfe haben beide ihre Berechtigung und entsprechende Nut-
zer*innengruppen. Sie sollten nicht als Konkurrenz, sondern als sich erganzende
Angebote wahrgenommen werden. Selbsthilfeunterstitzungsstellen stehen in der

Verantwortung den digitalen Wandel in der Selbsthilfe professionell zu begleiten.
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1 Einleitung

1.1 Problemstellung und Zielsetzung

Der Einsatz digitaler Technologien in vielen Lebens- und Arbeitsbereichen schreitet
immer weiter voran und auch das deutsche Gesundheitswesen steckt mitten im di-
gitalen Umbruch (Baumann u. a. 2021, 1). Laut der ARD/ZDF-Onlinestudie 2022
nutzten im selben Jahr 95% der deutschen Bevdlkerung das Internet. Diese Zahl
steigt seit Einflhrung des Internets kontinuierlich an. So nutzten 2012 nur 76% der
Deutschen das Internet und im Jahr 1997 sogar nur 7%. Betrachtet man das Alter
der Nutzenden, dann ergibt sich eine Diskrepanz zwischen den Generationen, die
aber kontinuierlich schwindet. Wahrend bei den 14 bis 49-Jahrigen im Jahr 2022
100% das Internet nutzten, waren es bei den Uber 70-Jahrigen nur 80%. Doch ge-
rade die Gruppe der Senior*innen holte in den letzten Jahren sehr stark auf (Beisch
u. a. 2022, 61). Laut des Health Information National Trends Survey Germany spielt
das Internet bei der Suche nach Gesundheitsinformationen eine grof3e Rolle. In die-
ser Studie gaben zudem rund 16% der Frauen und 12% der Manner an, digitale
Gesundheitsangebote zum Austausch mit Menschen, die ahnliche gesundheitliche

Beeintrachtigungen haben, zu nutzen (Baumann u. a. 2021, 1ff.).

Der vermehrte Einsatz digitaler Technologien zeichnet sich auch im Bereich der
Selbsthilfe ab: Selbsthilfe Uber das Internet — auch als digitale Selbsthilfe bezeichnet
— war noch zu Beginn des neuen Jahrtausends wenig im Fokus von Selbsthilfefor-
schung oder von lange bestehenden Selbsthilfeverbanden. Die traditionelle Selbst-
hilfelandschaft hat der Thematik bis dahin eher wenig Aufmerksamkeit geschenkt,
teilweise auch ganzlich als Selbsthilfeform nicht anerkannt. Doch die Bedeutung des
Internets im Alltag nahm und nimmt kontinuierlich zu und damit auch die Selbsthilfe-
aktivitaten im Internet (Prei® 2010, 11). Insbesondere die als Web 2.0 bezeichneten
Internetanwendungen und -dienste, die es auch Internetnutzenden ohne Program-
mierkenntnisse erlauben, Inhalte im Internet zu veroffentlichen und zu kommunizie-
ren, ermoglichen es Menschen sich tber lhre Krankheiten und Problemlagen auszu-
tauschen und voneinander zu lernen. Dies geschieht besonders haufig auf schriftli-
chem Weg uber Foren oder Chats. Diese ,virtuelle Selbsthilfe“ wurde bereits vor tber
zehn Jahren als neue Form der gemeinschaftlichen Selbsthilfe verstanden (NAKOS
2012, 8f.).

Die Selbsthilfelandschaft befindet sich im Wandel und birgt damit einhergehend Un-

sicherheiten in Bezug auf die zukunftige Entwicklung der Selbsthilfe in Deutschland.

1



Positive Stimmen sehen in der digitalen Selbsthilfe eine Chance, jingere Menschen
besser zu erreichen und somit mogliche Antworten auf drangende Fragen wie Alte-
rung in der Selbsthilfe und Generationenwechsel zu finden (Hundertmark-Mayser
2021, 5; Hundertmark-Mayser u. a. 2019, 36). Kritische Stimmen warnen vor einer
Aushdhlung der Grundwerte der Selbsthilfe (Schick 2019, 5).

Die Coronavirus-Pandemie und die damit einhergehenden Kontaktbeschrankungen
v. a. in den Jahren 2020 bis 2022 wirkten wie ein Katalysator auf den bereits vor der
Pandemie eingesetzten Digitalisierungsprozess in der Selbsthilfe. Es kam zu einer
schnelleren Entwicklung digitaler Angebote sowie der Nutzung digitaler Moglichkei-
ten (Goldin u. a. 2021, 65). Dies ist zum einen damit begriindet, dass die klassischen
Selbsthilfegruppentreffen vor Ort wahrend dieser Zeit nicht oder nur unter strengen
Hygieneauflagen stattfinden konnten. Einige dieser Gruppen haben sich alternative
Moglichkeiten fur ihre Gruppentreffen gesucht und haben u. a. Videokonferenzen
hierfir genutzt (ebd., 62; Kastenbutt u. a. 2022, 7, 16). Unabhangig davon entstan-
den auch neue Selbsthilfegruppen im Internet, die per Videokonferenz miteinander
kommunizieren und keine bzw. selten Prasenztreffen anbieten (Blaues Kreuz in
Deutschland o. J.).

Die internationale Forschung zum Thema digitale Selbsthilfe hat sich bisher tUber-
wiegend mit asynchronen Angeboten, wie Selbsthilfe-Foren, befasst, wahrend syn-
chrone Angebote, wie Gruppentreffen im Videokonferenz-Format, kaum erforscht
wurden (Borgetto u. a. 2020, 6). Doch die Entwicklung wahrend der Pandemie macht
weitere Forschung gerade zum Thema der Treffen Uber Videokonferenz-Software
notwendig. Die Erkenntnisse hieraus konnten wichtige Impulse fur die Praxis bereit-
stellen und zur Ausweitung der Angebote bzw. deren Qualitatsverbesserung beitra-
gen. Aufgrund der Pandemie-Situation ergibt sich die besondere Mdglichkeit, ver-
gleichende Untersuchungen mit Selbsthilfegruppen und deren Mitgliedern durchzu-
fuhren, die Erfahrungen sowohl mit klassischen Treffen vor Ort als auch mit Video-

konferenzen gemacht haben.

Diese Arbeit nimmt den digitalen Austausch von Selbsthilfegruppen im Videokonfe-
renz-Format in den Blick und ordnet diesen in den Rahmen der digitalen Selbsthilfe
ein. Zudem wird ein Formulierungsvorschlag fur die Definition von (digitalen) Selbst-
hilfegruppen vorgestellt. Der Hauptteil der Arbeit befasst sich mit der Auswertung
von Studien zu Selbsthilfegruppen, die Uber Videokonferenz-Software ihre Treffen
durchfuhrten.



Folgende Fragen sollen hierbei beantwortet werden:

Welche Erfahrungen zu dieser Art des audiovisuellen, digitalen Austausches in
Selbsthilfegruppen liegen vor?

Welche Vor- und Nachteile im Vergleich zu Treffen vor Ort werden benannt?
Welche Handlungsempfehlungen fur die Selbsthilfeunterstitzung in Deutschland

konnen hieraus abgeleitet werden?

1.2 Aufbau der Arbeit
Kapitel 2 befasst sich mit dem grundlegenden Begriff der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe und den Formen, in denen diese stattfindet. Zudem werden Unterstit-

zungseinrichtungen der Selbsthilfe in Deutschland kurz vorgestellt.

Im sich anschliefenden Kapitel 3 wird die digitale Selbsthilfe als besondere Form
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe naher betrachtet. Ausgehend von einer begriffli-
chen Auseinandersetzung werden die Formen der digitalen Selbsthilfe kategorisiert
und einige bedeutende Formen naher beleuchtet. Es wird anschliel3end ein Definiti-
onsvorschlag fur digitale Selbsthilfegruppen erarbeitet. Den Abschluss des Kapitels
bildet eine Darstellung der Entwicklung der digitalen Selbsthilfe in Deutschland mit

besonderem Blick auf aktuelle Entwicklungen.

Kapitel 4 widmet sich den Selbsthilfegruppentreffen im Videokonferenz-Format. Es
wird anhand von Studien untersucht, welche Erfahrungen bezuglich der Durchfuhr-
barkeit, Akzeptanz und Wirksamkeit dieses Austauschformates vorliegen. Anschlie-

Rend werden Empfehlungen und Forschungsbedarfe aus den Studien dargestelit.

In Kapitel 5 folgt die Zusammenfassung und Diskussion der wichtigsten Ergebnisse
aus den betrachteten Studien sowie die Ableitung von konkreten Handlungsemp-

fehlungen fur die Selbsthilfeunterstitzung.



2 Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland

Ausgehend von einer Begriffsbestimmung zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe widmet
sich diese Kapitel den klassischen Formen, in denen diese stattfindet: Selbsthilfe-
gruppen (SHGn) und Selbsthilfeorganisationen. Zudem wird die Unterstitzungs-
struktur fr SHGn auf regionaler Ebene kurz vorgestellt. Es werden in diesem Kapitel
grundlegende Begriffe dieser Arbeit definiert und ein kurzer Einblick in die Selbsthil-
felandschaft in Deutschland gegeben. Weitergehende Informationen (u. a. eine Situ-
ations- und Bedarfsanalyse) finden sich in den Ergebnissen zur SHILD'-Studie
(Kofahl u. a. 2016a). Eine weitere, besondere Form, der gemeinschaftlichen Selbst-

hilfe, die digitale Selbsthilfe, wird im anschlieRenden Kapitel gesondert dargestellt.

2.1 Begriff der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

Der Begriff der Selbsthilfe ist in der Alltagssprache entstanden und dort vielfaltig ge-
brauchlich. Die Bedeutung des Begriffs ist dabei nicht einheitlich und stetigen Ver-
anderungen — u. a. bedingt durch gesellschaftlichen Wandel — unterworfen. Eine wis-
senschaftlich konsequente und konsensfahige Definition gibt es bislang nicht (Bor-
getto 2004, 14; Borgetto 2022, 680). Nachfolgend wird eine Begriffsbestimmung an-

hand aktueller Literatur vorgenommen.

Im Begriff selbst sind zwei Dimensionen von zentraler Bedeutung: Das ,Selbst* be-
zieht sich auf die handelnde Person. Das Wort ,Hilfe“ nimmt Bezug auf eine Hand-
lung, die darauf abzielt, ein Problem zu I6sen, eine belastende Situation zu Uberwin-
den oder ein Ziel zu erreichen. Entsprechend der Dimension der handelnden Person
kann nun eine Einteilung erfolgen: In der individuellen Selbsthilfe hilft man sich selbst
als einzelne Person. In der erweiterten individuellen Selbsthilfe sind die Hilfsaktivita-
ten auf das naturliche soziale System (u. a. familidre Netzwerk, Nachbarschaft,

Freundeskreis) ausgeweitet (Borgetto u. a. 2022, 2).

In der gemeinschaftlichen (auch: sozialen) Selbsthilfe finden sich Menschen zu ahn-
lichen Problemlagen bzw. Lebenssituationen oder gemeinsamen Anliegen in einem
extra dafur geschaffenen Rahmen wie in SHGn und Selbsthilfeorganisationen zum
Zweck der Selbsthilfe zusammen. Die Personen konnen dabei unmittelbar oder mit-
telbar (z. B. Angehorige) betroffen sein. Im Vordergrund steht der Nutzen fir sich
selbst, erst sekundar die Hinwendung und Unterstitzung von anderen Betroffenen
in der Gruppe und ggf. dartber hinaus (Prei® 2010, 28f.; Thiel 2013, 75f.). Moeller

1 SHILD - ,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkungen, Per-
spektiven®, durchgefiihrt 2012-2017



(1978) beschreibt dies mit den Worten: ,Vielmehr hilft hier jeder sich selbst und hilft
dadurch den anderen, sich selbst zu helfen“ (Moeller 1978, 264f.). Die gemeinschaft-
liche Selbsthilfe zahlt zudem in Deutschland als eine Form des burgerschaftlichen
Engagements (Preil3 2010, 28f.; Thiel 2013, 75f.).

In dieser Arbeit wird — soweit nicht anders angegeben — Selbsthilfe als gemeinschaft-

liche Selbsthilfe verstanden.

2.2 Selbsthilfegruppen

Die originare Organisationsform in der Selbsthilfe ist die SHG (Preift 2010, 29). Eine
bis heute gultige Definition zum Begriff SHGn wurde 1987 von dem Fachverband
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG-SHG) vorgelegt

(Matzat 2016, 249): ,Selbsthilfegruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschliisse von
Menschen, deren Aktivitaten sich auf die gemeinsame Bewaltigung von Krankheiten, psychi-
schen oder sozialen Problemen richten, von denen sie — entweder selber oder als Angehérige —
betroffen sind. Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschaften. lhr Ziel ist eine Verande-
rung ihrer persénlichen Lebensumstéande und haufig auch ein Hineinwirken in ihr soziales und
politisches Umfeld. In der regelmafigen, oft wochentlichen Gruppenarbeit betonen sie Authenti-
zitat, Gleichberechtigung, gemeinsames Gesprach und gegenseitige Hilfe. Die Gruppe ist dabei
ein Mittel, die dulRere (soziale, gesellschaftliche) und die innere (persdnliche, seelische) Isolation
aufzuheben. Die Ziele von Selbsthilfegruppen richten sich vor allem auf ihre Mitglieder und nicht
auf AuRenstehende; darin unterscheiden sie sich von anderen Formen des Blirgerengagements.

Selbsthilfegruppen werden nicht von professionellen Helfern geleitet; manche ziehen jedoch ge-

legentlich Experten zu bestimmten Fragestellungen hinzu.“ (DAG-SHG 1987, 5).

Zu den oben genannten Dimensionen ,Selbst” und ,Hilfe“ kommt nun die Dimension
,Gruppe“ hinzu, die den Rahmen vorgibt, in dem die gemeinschaftliche Selbsthilfe —
in der Regel in Form von regelmafigen Gesprachen — stattfindet. Dabei handelt es

sich meist um informelle Zusammenschlisse ohne spezielle Rechtsform.

Moeller (1978) definierte als gemeinsame Basis aller SHGn: ,Sie handeln in eigener
Sache.” (ebd., 79). Damit grenzen sie sich von allen anderen Engagementformen
ab, die sich zum Wohle anderer engagieren. Jede teilnehmende Person bringt sich
selbst als betroffene Person in die Gruppe ein (Selbstbetroffenheit), wobei eine zu-
satzliche AuRenorientierung — wie Beratung von Nichtmitgliedern — madglich ist (Bor-
getto u. a. 2022, 3). Die SHG wird nicht durch Professionelle angeleitet, falls doch,
entscheidet die Betroffenheit der Leitung dartber, ob es sich um eine SHG handelt
oder nicht (Borgetto 2022, 680). In der Praxis zeigt sich jedoch, dass es in bestimm-

ten Gruppenphasen oder bei bestimmten Themenstellungen (u. a. Demenz, Pflege,



geistige Behinderung) eine professionelle Anleitung gibt (Borgetto u. a. 2022, 3).
Steht der Austausch der Betroffenen im Mittelpunkt mit einer sehr zurtickhaltenden
Moderation bzw. Anleitung kann hier trotzdem von einem Selbsthilfe-Ansatz gespro-
chen werden (Lombardo u. a. 2004, 207).

Es werden vier Dimensionen der Kommunikation in SHGn unterschieden, deren Um-
fang und Intensitat von Gruppe zu Gruppe variieren: Erfahrungsaustausch, Informa-
tionsvermittlung, Geflhle verbalisieren und das zweckfreie Gesprach. Als primare
Effekte der Gruppenarbeit werden ,Verhaltensanderungen, die individuelle personli-
che Entwicklung und die Entlastung bzw. Starkung sozialer Netzwerke“ aufgefuhrt
(Wunsche u. a. 2022, 683).

Je nach Thema wird auch von gesundheitsbezogenen und sozialen SHGn gespro-
chen, wobei letztere weniger Anerkennung erfahren (Thiel 2013, 73). Dies macht
sich auch daran bemerkbar, dass in einigen Definitionen in der Literatur nur die ge-
sundheitsbezogene Selbsthilfe, die sich auf Krankheiten und psychische Probleme

richtet, einbezogen wird (Borgetto u. a. 2022, 3).

Die hier beschriebene Form der Selbsthilfe wird im Folgenden auch als klassische,

traditionelle oder face-to-face?-(ftf-)SHG bezeichnet.

2.3 Selbsthilfeorganisationen

Uber die Halfte der heute bestehenden Selbsthilfeorganisationen in Deutschland
wurden nach 1990 gegrundet. Diese sind in ihren Auspragungen verschieden und
lassen sich nicht einheitlich Typologisieren. Eine lange Tradition haben jene Selbst-
hilfeorganisationen, die von chronisch kranken Menschen gegriindet wurden und
mehrheitlich von Ehrenamtlichen getragen werden. Am anderen Ende des Spekt-
rums stehen Organisationstypen mit stark professioneller Ausrichtung, die teilweise
von Fachkraften gegrindet wurden, Uber hauptamtliches Personal verfugen und ver-
traglich in die professionelle Gesundheitsversorgung eingebunden sind. Laut SHILD-
Studie verfugen 53% der Selbsthilfeorganisationen Uber hauptamtliches Personal,
15% sogar uber funf und mehr Mitarbeiter*innen. Sie betreuen durchschnittlich 75
SHGnN und kénnen in einzelne Mitgliedsorganisationen unterteilt sein (Kofahl 2016b,
84; Seidel u. a. 2016, 193 ff.).

Die Themen in Selbsthilfeorganisationen sind ahnlich denen in SHGn, jedoch ist hier

die  Aulenorientierung groBer: Ein  wichtiger  Arbeitsschwerpunkt in

2 face-to-face (englisch): von Angesicht zu Angesicht



Selbsthilfeorganisationen ist die Vertretung der Interessen von Betroffenen oder An-
gehdrigen nach aullen. Sie setzen sich u. a. fur mehr Patient*innenbeteiligung ein
und nehmen Einfluss auf die Gesetzgebung. Weiterhin klaren sie Uber eine spezifi-
sche Erkrankung oder Problemlage die Offentlichkeit auf und stellen so die Weichen
fur eine bessere Akzeptanz der Betroffenen. Fast alle Organisationen haben Kon-
zepte fur Fortbildungsangebote u. a. fur die internen SHGn. Einige bilden zudem
Fachleute weiter (Kofahl 2016b, 87f., 95ff.; Nickel 2016, 183ff.).

2.4 Selbsthilfeunterstutzung in Deutschland

Seit Ende der 1970er Jahre entstanden in Deutschland vermehrt Selbsthilfekontakt-
stellen als professionelle Institutionen auf regionaler Ebene zur Unterstitzung von
SHGn. Diese arbeiten fach- und themenubergreifend in Tragerschaft freier oder 6f-
fentlicher Einrichtungen. Neben den Selbsthilfekontaktstellen, auch als Selbsthilfe-
unterstitzungsstellen in der Hauptaufgabe bezeichnet, gibt es zudem Einrichtungen
mit Selbsthilfeangeboten als Nebenaufgabe, meist mit Eingrenzung auf einen spezi-
fischen Themenkreis, wie z. B. Suchtberatungsstellen oder Psychosoziale Kontakt-
und Beratungsstellen. Zudem gibt es in einigen Bundeslandern landesweit agierende
Selbsthilfekontaktstellen (Landeskontaktstellen) sowie die bundesweit tatige Natio-
nale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstutzung von Selbsthil-
fegruppen (NAKOS) (Hundertmark-Mayser u. a. 2019, 33; Jakubowski u. a. 2015,
3). Laut NAKOS gab es im Jahr 2019 insgesamt 303 Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
in Deutschland: davon 257 Selbsthilfekontaktstellen sowie 46 Selbsthilfe-Unterstut-
zungsstellen in der Nebenaufgabe (NAKOS 2020).

Selbsthilfekontaktstellen sind niedrigschwellige Anlaufstellen fir Interessent*innen,
die eine SHG suchen oder Unterstitzung bei der Grindung einer solchen bendtigen.
Sie unterstiitzen SHGn in verschiedenster Weise, u. a. durch Offentlichkeitsarbeit,
Gruppenarbeit, Konfliktbearbeitung, Vernetzung, Weiterbildung oder bei Finanzie-
rungsfragen. Im Versorgungssystem nehmen Selbsthilfekontaktstellen eine Lotsen-
funktion ein und ,...verstehen sich als Briicke in der Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe-
gruppen und dem professionellen Versorgungssystem.“ (Hundertmark-Mayser u. a. 2019,
34; Jakubowski u. a. 2015, 3, 9ff.). Zudem vertreten sie die Ziele und Werte der
Selbsthilfe nach aufden und versuchen Transparenz zu Strukturen der Selbsthilfel-
andschaft herzustellen. (Nickel 2016, 167, 178).



3 Aspekte digitaler Selbsthilfe

In diesem Kapitel wird die digitale Selbsthilfe als besondere Form der Selbsthilfe
naher betrachtet. Ausgehend von einer Begriffsdefinition sowie Darstellung wesent-
licher Merkmale wird eine Systematisierung der digitalen Selbsthilfe nach Kommuni-
kationsform vorgeschlagen. AnschlieRend wird ein Definitionsvorschlag fur digitale

SHGN gegeben sowie aktuelle Entwicklungen vorgestellt.

3.1 Selbsthilfe im Internet: Begriffe und Merkmale

Selbsthilfe Uber das Medium Internet — auch hier verstanden als gemeinschaftliche
Selbsthilfe — hat in der Literatur viele verschiedene Bezeichnungen: u. a. virtuelle,
digitale, online, internet-basierte Selbsthilfe (Kostler 2013, 286; Borgetto u. a. 2020,
3). Der Begriff ,virtuell“ wird sehr haufig in diesem Zusammenhang verwendet (u. a.
Prei® 2010; NAKOS 2012; Nenoff u. a. 2019) verwendet, kann aber zu Fehlinterpre-
tationen fuhren. Die Wortbedeutung laut Dudenredaktion (o. J.) fur ,virtuell ist: ,nicht
echt, nicht in Wirklichkeit vorhanden, aber echt erscheinend” (ebd., 0. S.). Auch Preil3
(2010) erwahnt diese sprachliche Unstimmigkeit und erganzt, dass bei der Verwen-
dung der Dichotomie von virtuell und real falschlicherweise der Eindruck entstehen
konnte, virtuelle Selbsthilfe sei keine reale bzw. echte Selbsthilfe. Trotzdem verbleibt
er bei dem Begriff der virtuellen (sozialen) Selbsthilfe, der auch von der NAKOS -
der Fachstelle der Selbsthilfeunterstitzung in Deutschland — verwendet wird (ebd.,
35; Walther u. a. 2011, 8). Virtuell bezeichnet dabei nicht die Selbsthilfe an sich,
sondern den Rahmen, in dem diese stattfindet, sprich im virtuellen Raum. Virtuelle
Raume sind jedoch nicht gleichbedeutend mit digitalen Raumen, da erstere nicht
zwingend eine digitale Kommunikation erfordern. So wird hierzu auch der Austausch
uber Briefe gezahlt. Digitale Raume sind eine besondere Form virtueller Raume und
entstehen durch digitale Kommunikationsakte. Digital ist eine Kommunikation dann,
wenn diese in digitale Signale bzw. diskrete Werte umgewandelt wird und Uber digi-
tale Medien wie dem Internet stattfindet. Digitale Raume haben keine materiell-phy-
sische Entsprechung, unterliegen jedoch einer hardware- und softwarebasierten
Strukturierung (Baller u. a. 2017, 219; Witzel 2021, 72f.).

Aufgrund dieser Ausfiuhrungen ist es passender von digitaler Selbsthilfe zu spre-
chen. Borgetto u. a. (2020) unterscheiden zudem in ,digital erweiterte Selbsthilfe* —
Nutzung digitaler Medien in Erganzung zur Selbsthilfe vor Ort — und ,rein digitale
Selbsthilfe“ (ebd., 3). Die Autor*innen erweitern die Begrifflichkeit zudem durch eine

Aufteilung in Online-Selbsthilfe-Angebote und Online-Selbsthilfe-Aktivitaten. Erstere



ist das Bestehen (Angebot) einer Mdglichkeit zur digitalen Kommunikation zwischen
Betroffenen unabhangig von dessen Nutzung. Letztere wird nicht explizit definiert,

ergibt sich implizit als Anwendung des Angebotes durch Betroffene (ebd., 3).

Eine Definition des Begriffs virtuelle Selbsthilfe3 wurde 2011 von der NAKOS vorge-
legt und meint ... ein Kommunikationsgeschehen im Internet, bei dem sich Gleich- oder Ahn-
lichbetroffene auf Augenhéhe und ohne kommerzielle Interessen UGber ihr Problem oder Anliegen
austauschen.“ (Walther u. a. 2011, 51). Ahnlich wie in der klassischen SHG geht der
Austausch von Betroffenen aus und wird hdchstens geringfligig von Professionellen
unterstitzt. Der Austausch erfolgt synchron oder zeitversetzt, im offenen oder ge-
schlossenen Kreis, zeitlich und ortlich potenziell unbegrenzt, meist schriftlich (ebd.,
8). Im Folgenden wird der hier verwendete Begriff ,virtuelle* Selbsthilfe durch ,digi-

tale Selbsthilfe ersetzt aus o. g. Grunden.

Ein grolRer Unterschied im Vergleich zur klassischen Selbsthilfe besteht darin, dass
nicht jede teilnehmende Person aktiv, z. B. schreibend, eingebunden sein muss.
Prei3 (2010) spricht davon, dass es ausreichend ist, wenn eine ausreichende ent-
personlichte Solidaritat vorhanden ist. Solidaritat, als besondere Form der Rezipro-

zitat*, bezeichne dabei die Erwiderung einer Gabe ,... zwischen Mitgliedern einer be-

stimmten Menschengruppe [...], welche beispielsweise lber ein gemeinsames Merkmal (z. B.
eine bestimmte Erkrankung) miteinander verbunden ...“ sind (Prei 2012, 109). Wenn diese
Menschen nicht miteinander bekannt sind, spricht man von entpersonlichter Solida-

ritat.

Das stille Mitlesen, auch als Lurking® bezeichnet, ist in vielen textbasierten Online-
Selbsthilfe-Angeboten akzeptiert und wird auch als erste Kontaktstufe zur digitalen
Selbsthilfe verstanden, aus der sich weitere aktive Rollen ergeben kénnen (Brand-
stetter u. a. 2012, 208; Kdstler 2013, 290). Lurking an sich hat bereits einen positiven
Effekt u. a. auf die Selbstsicherheit, Selbstachtung und den Optimismus der mitle-

senden Person (Uden-Kraan u. a. 2008, o. S.).
3.2 Formen digitaler Selbsthilfe

In einer aktuellen Studie® wurden verschiedene Angebote der gemeinschaftlichen

digitalen Selbsthilfe ~ entsprechend  der  Spezifika ihrer  jeweiligen

% im Sinne digitaler Selbsthilfe

4 Wechselseitigkeit im Sinne eines gewissen Ausgleiches von Geben und Nehmen

5 lurking (englisch): lauernd, sich versteckt haltend

6 DISH-Projekt ,Digitalisierung in der gesundheitlichen Selbsthilfe in Deutschland — Aktueller
Stand und kunftige Bedarfe*



Kommunikationsform analysiert. Dabei wurden zwei Dimensionen der Selbsthilfe-
Angebote als relevant herausgearbeitet: Austausch und Input (Borgetto u. a. 2020,
4). Unter Austausch wird eine mehrheitlich spontane Kommunikation zwischen Be-
troffenen und ggf. eingebundenen Dritten (wie Fachkraften) verstanden. Input ist
eine einseitige (unidirektionale) Kommunikationsform. Daruber hinaus wurde eine
Zwischenform eingefuhrt: Input mit Austausch, wobei der Schwerpunkt beim Input
liegt. Davon ausgehend wurde ein Modell entwickelt, dass sich an diesen drei Ebe-
nen orientiert. Abbildung (Abb.) 1 zeigt dieses Modell in leicht abgewandelter Form:
+Auf Ebene 1 liegt der Schwerpunkt auf dem Austausch, auf Ebene 2 liegt er auf dem Input mit
Méglichkeiten zum Austausch und auf Ebene 3 liegt der Schwerpunkt allein auf Input.“ (Borgetto
u. a. 2020, 4). Daruber hinaus wurden die Angebote in synchron (zeitgebunden) und

asynchron (zeitunabhangig) eingeteilt.

= synchron
9 e
4 Video- /Audio-/ Text-Chat S
-g asynchron >
5 3
< Forum, Facebook-Gruppe a
=< synchron <
E ‘g Webinar
©
3% asynchron
£ 3>
< Videostream mit Kommentarfunktion
synchron
"é_ Betroffenenbericht im Live-Stream =
£ asynchron 8—
Betroffenenbericht zum Download

Abb. 1: Einteilung Online-Selbsthilfe-Angebote mit Beispielen (mod. n. Borgetto u. a. 2020, 5)

Ausgehend von der o. g. Definition von virtueller (besser: digitaler) Selbsthilfe durch
die NAKOS ist der Austausch zwischen Betroffenen das wesentliche Merkmal fur die
gemeinschaftliche Selbsthilfe im Internet. Somit nimmt der Anteil der Selbsthilfeakti-
vitaten in Abb. 1 von Ebene 1 zu Ebene 3 kontinuierlich ab. Inwieweit es sich bei
Angeboten auf Ebene 2 und 3 noch um Selbsthilfe im Sinne gemeinschaftlicher
Selbsthilfe handelt, wird an dieser Stelle in Frage gestellt, da der Fokus auf einer
unidirektionalen Informationsweitergabe liegt. Im Folgenden werden daher nur die
Angebote auf Ebene 1 naher betrachtet. Angebote der Ebene 2 und 3 werden als

Erganzung hierzu gesehen.

Neben dem Aspekt der Synchronizitat wird eine Einteilung nach der Form des Aus-

tausches vorgeschlagen: Neben dem schriftlichen Austausch, spielen auditive und
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zunehmend audiovisuelle Formate eine Rolle. Auditiv bezieht sich dabei auf das Ho-
ren des gesprochenen Wortes. Im audiovisuellen Format kommt neben dem Hoéren
das Sehen der sprechenden Person hinzu. Tabelle (Tab.) 1 listet beispielhaft einige

Austauschmaglichkeiten in der digitalen Selbsthilfe auf.

schriftlich auditiv audiovisuell
synchron | Text-Chat Telefonkonferenz Videokonferenz
Audio-Chat
asynchron | Internetforum Sprachnachricht Videobotschaft
Mailingliste
Facebook-Gruppe

Tab. 1: Einteilung digitale Selbsthilfe mit Beispielen (eigene Darstellung)

3.2.1 Asynchrone Formen

Bisher spielte im Rahmen der digitalen Selbsthilfe v. a. die schriftlich-asynchrone
Form eine grof3e Rolle (Walther u. a. 2011, 13, 51; Borgetto u. a. 2020, o. S.). Bei-
spielhaft werden im Folgenden Selbsthilfe-Internetforen, Mailinglisten sowie Face-

book-Gruppen uberblicksartig dargestellt.

In Selbsthilfe-Internetforen konnen schriftlich und zeitungebunden Fragen gestelit
und beantwortet werden. GrofRe Foren haben zudem meist Unterforen bzw. Rubri-
ken, um die Ubersichtlichkeit zu gewahrleisten. Die Inhalte sind u. a. Austausch von
Erfahrungen und Informationen, Betroffenenberichte, Hilfesuche, Kontaktwinsche
und Plaudereien (NAKOS 2012, 14; Rayland u. a. 2023, o. S.). Neben einer Fo-
rumsadministration (Unterstitzung bei technischen Fragen) gibt es zudem haufig
eine Moderation, die fur die Steuerung der Diskussion sowie die Einhaltung definier-
ter Kommunikationsregeln verantwortlich ist (Nickel u. a. 2020, 146). In den Foren
gibt es meist einen inneren Kreis an Nutzenden (auch: Usern), der sich mit dem
Selbsthilfenetzwerk identifiziert, sowie einen aulleren Kreis, dessen User eher eine
lose Beziehung zum Forum unterhalten. Die Beitrage letzterer Gruppe werden meist
seltener beantwortet (Brandstetter u. a., 209). Es lassen sich offene Foren, in denen
jede Person lesen und schreiben kann bis hin zu geschutzten Foren, in denen eine
Registrierung vor dem Schreiben (teilweise auch vor dem Lesen) notwendig ist, un-
terscheiden (NAKOS 2012, 17). Die Bedeutung dieser Form der digitalen Selbsthilfe
in Deutschland wird u. a. dadurch hervorgehoben, dass es hierzu definierte Quali-
tatskriterien gibt (NAKOS 2015, 62ff.). Internetforen, die diese Kriterien erfullen, kdn-

nen bei der NAKOS eine Aufnahme in die Datenbank ,,Griine Adressen” beantragen.
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Momentan’ sind 37 Selbsthilfe-Foren in dieser Datenbank registriert (NAKOS Inter-
netredaktion 2023b). Eine kritische Betrachtung der NAKOS-Qualitatskriterien sowie
eine Anpassung und Gewichtung dieser finden sich bei Nenoff u. a. (2019). Die Au-
tor*innen der Studie schlagen zudem eine regelmaRige Evaluation und Anpassung
der Qualitatskriterien vor. Daruber hinaus ist weitere Forschung im Hinblick auf Qua-
litatsmerkmale fur Foren zu betreiben, wobei diese v. a. die Moderation betrachten
sollte (Ali u. a. 2015, o. S.; Ashtari u. a. 2022, 0. S.). Als groRer Vorteil der Internet-
foren kann gesehen werden, dass Austauschinhalte schriftlich festgehalten werden

und nachgelesen werden kdnnen. Es entsteht eine Art Online-Archiv.

Uber Mailinglisten kdnnen sich Betroffene ebenfalls schriftlich austauschen. Alle Per-
sonen, die sich zu einer bestimmten Mailingliste angemeldet haben, kdnnen an alle
anderen Teilnehmenden E-Mails senden und von diesen empfangen. Manche dieser
Listen werden moderiert. Die Moderation prift ggf. vor Versendung der E-Mail an die
gesamte Gruppe die Inhalte auf Einhaltung von Regeln und guten Umgangsformen
(,Netiquette®). Die Anmeldemodalitaten sind unterschiedlich, teilweise muissen be-
stimmte Kriterien erfullt werden (NAKOS 2012, 15). Mailinglisten kénnen hunderte
oder sogar tausende Teilnehmende haben, wobei nicht alle aktiv teilnehmen mus-
sen. In einer Studie konnte nur etwa die Halfte als aktiv bezeichnet werden (Meier u.
a. 2007, o. S.).

Eine weitere Form des asynchronen-schriftlichen Austausches sind Gruppen in so-
zialen Netzwerken. Soziale Netzwerke sind Internetdienste, die dazu dienen, sich
mit anderen Menschen und Unternehmen online zu ,,...verbinden, unterhalten, infor-
mieren und im Kontakt zur Welt...“ zu sein (Koch 2022, 171). Facebook ist momen-
tan das meistgenutzte soziale Netzwerk in Deutschland: 35% der Bevdlkerung tber
14 Jahren nutzt dieses mindestens einmal wochentlich, insbesondere Menschen
uber 50 Jahren (Koch 2022, 172f.). In Facebook kénnen Gruppen erstellt werden,
die auch zum Austausch im Sinne der Selbsthilfe genutzt werden. Neben dem schrift-
lichen Austausch kénnen auch Dokumente, Fotos und Videos ,gepostet® (= verof-
fentlicht) werden (Gahmann u. a. 2021, 22f.). Die Gruppe kann offen oder geschlos-
sen sein. Bei der offenen Variante sieht jede Person auch von auf3erhalb der Gruppe,
wer Mitglied der Gruppe ist sowie die verfassten Inhalte. Bei der geschlossenen
Gruppe muss man dieser erst beitreten, indem man dies bei der Administration der

Gruppe beantragt. Diese Gruppe kann zudem auf ,verborgen® gestellt werden, so

7 Stand 12.06.2023
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dass nur der Nutzer*innenkreis, diese auch auffinden kann. Erganzend zur Gruppe
kann zudem ein Chat Uber die Gruppe zur Verfugung gestellt werden (,Community-
Chat"). Es wird generell von der Nutzung von Facebook-Gruppen fur den Selbsthil-
febereich abgeraten, da es datenschutzrechtliche Bedenken gibt. Selbst in der ge-
schlossen-verborgenen Gruppenvariante, hat Facebook Zugriff auf die dort erhobe-
nen Daten und nutzt diese u. a. fur Werbeanzeigen bzw. gibt diese sogar an Dritte
weiter (NAKOS 2015, 42f.; Facebook-Hilfebereich 2023). Es wird empfohlen eine
Facebook-Gruppe nur zur Mitgliedergewinnung und einem ersten Austausch zu nut-
zen. Fur den weiteren gruppeninternen Austausch sollten datenschutzsichere
Dienste wie die kostenfreie Smartphone-Anwendung (App) ,Likewise“® verwendet
werden (Gahmann u. a. 2021, 23). An dieser Stelle wird deutlich, dass die in Tab. 1
aufgezeigte Systematisierung auch Mischformen enthalten kann. Gerade im Bereich
der sozialen Netzwerke oder Messenger-Dienste sind viele verschiedene Kommuni-
kationsformen wie das Schreiben von Posts, Hochladen von Videobotschaften und

Sprachnachrichten moglich.

3.2.2 Synchrone Formen
Synchrone Selbsthilfeformate sind im Vergleich zu asynchronen Formen erst wenig
im Blick der Wissenschaft (Borgetto u. a. 2022, 6). Im Folgenden werden der Chat

sowie Videokonferenzen kurz dargestellt.

In Chats erfolgt der Austausch in der Regel schriftlich. Haufig kann man einem Chat-
raum nur dann beitreten, wenn man sich vorher hierfur angemeldet hat. Ein Chat
kommt dann zustande, wenn sich mehrere Personen in einem Chatraum befinden,
wobei dieser entweder ohne oder mit zeitlicher Beschrankung geoffnet sein kann.
Die Teilnehmenden geben einen Text ein und schalten diesen frei, so dass die an-
deren Personen im Chatraum diesen sehen und darauf reagieren kdnnen. So ent-
steht ein textbasierter Austausch in Echtzeit. Neben Schriftzeichen werden auch
Sonderzeichen wie lachelnde oder traurige Gesichter verwendet, um Gefuhle aus-
zudrlcken. Im Vergleich zu Foren wird der Chat eher flr Plaudereien verwendet,
wobei auch Fachkrafte einbezogen werden kénnen (NAKOS 2012, 15). Eine beson-
dere Chat-Form stellt der Audio-Chat dar, in dem die Teilnehmenden miteinander
reden kdnnen. Die KISS Stuttgart hat zu diesem Zweck die App ,Meeting Me* entwi-

ckelt. Hier kdnnen bis zu 15 Personen an einer Gruppensitzung in einem virtuellen

8 www.likewise.help, entwickelt von der Selbsthilfekontaktstelle des Sozialen Netzwerkes Lausitz
mit Austauschfunktion fir SHGn
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Raum teilnehmen, wobei dieser Raum optisch erlebbar gemacht wird. Jede teilneh-
mende Person kann eine gezeichnete Figur (Avatar) fur sich erstellen. Mit dieser
Figur agiert die Person in einem Raum, der als Beratungsraum, aber auch Wald,
Strand etc. dargestellt sein kann. Die Personen sitzen in einem Kreis und kdnnen
neben dem gesprochenen Wort auch Uber Gesten und Bewegungen interagieren.
Zudem gibt es eine Tafel, auf der das Thema der Sitzung oder die Gruppenregeln
erscheinen konnen. Weiterhin gibt es verschiedene Konfigurationen, wer wann spre-
chen kann. Dies reicht von einer offenen Austauschrunde mit freigeschalteten Mik-
rophonen bis hin zu festgelegten Gesprachsreihenfolgen, in denen jeweils nur das
Mikrophon einer Person freigeschaltet ist und alle anderen Teilnehmenden nur mit
Gesten reagieren konnen. Dies eignet sich fur eine Blitzlichtrunde zu Beginn der
Treffen (KISS Stuttgart o. J.).

In Videokonferenzen, auch Online-Konferenzen, werden Sprache und Videobilder
ubertragen. Zudem kénnen gemeinsam Dokumente betrachtet und bearbeitet wer-
den. Uber einen Chat kénnen schriftliche Nachrichten an den gesamten Teilneh-
mer*innenkreis oder an nur eine einzelne Person verschickt werden (Dinse 2021, 8).
Diese Art des Austausches ist fur viele SHGn noch neu. Gerade wahrend der Pan-
demie wurden hierzu viele Workshops angeboten, die sich u. a. mit der Auswahl
eines geeigneten, datenschutzkonformen Videokonferenzsoftwareanbieters be-
schéftigten. Ein guter Uberblick findet sich bei Dinse 2021. Videokonferenzen kon-
nen personliche Interaktionen in vielen Facetten nachahmen, indem sie die visuellen
und auditiven Sinne ansprechen und eine Kommunikation in Echtzeit erfolgt. Die
Teilnehmenden kdnnen einander sehen und die Mimik der anderen wahrnehmen,
wobei physische Begegnungen wie Umarmungen fehlen. Es wird davon berichtet,
dass Teilnehmende andere Mdglichkeiten entwickelten, um ihre Zuneigung auszu-
dricken, z. B., indem sie Hande zu Herzen formten (Marhefka u. a. 2020, 1984).
Weitere Ausfuhrungen hierzu sowie die Erfahrungen im Bereich der Selbsthilfegrup-

pen werden im Kapitel 4 betrachtet.
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3.3 Digitale Selbsthilfegruppen

Es wurde bereits klargestellt, dass gemeinschaftliche Selbsthilfe in unterschiedlichen
Formen stattfinden kann, u. a. in SHGn und in der digitalen Selbsthilfe. Jedoch wird
auch von einer Vermischung der Begriffe berichtet, die v. a. jenseits der organisierten
Selbsthilfe in Deutschland zu finden ist. Walther u. a. (2011, 34) berichten von der
Verwendung von Begrifflichkeiten wie ,Online-Selbsthilfegruppe” oder ,virtuelle
Selbsthilfegruppe® flir ganz verschiedene Austauschformate: u. a. wird bei einigen
Anbietern das komplette Internetangebot inklusive Informationsmaterial, Chat,
Newsletter als ,virtuelle Selbsthilfegruppe” verstanden, bei anderen ein offenes Dis-
kussionsforum mit mehreren hundert registrierten Usern oder auch ein geschlosse-
ner Chat mit einer kleinen Personenzahl und regelmafigen Chattreffen. Wahrend es
klare Definitionskriterien fur klassische SHGn gibt, ist dies fur den digitale Bereich
nicht der Fall. Daher auch der teils unreflektierte Umgang mit der Begrifflichkeit. Eine
Klarstellung, welche digitalen Formate als Selbsthilfegruppe gelten oder nicht ist u.
a. dann notwendig, wenn es um die finanzielle Forderung Uber die Gesetzlichen
Krankenkassen nach § 20h SGB V geht, da hier explizit Selbsthilfegruppen als For-
dergegenstand aufgefiihrt werden (GKV-Spitzenverband 2022, 14).

Die NAKOS hat von August bis Dezember 2022 ein Projekt mit dem Titel ,Definition
und Qualitatsmerkmale fur digitale Selbsthilfegruppen® umgesetzt. Auf einer Fachta-
gung der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen und Landes-
Selbsthilfekontaktstellen Ende September 2022 wurde das Thema unter den Fach-
kraften diskutiert. Ein Protokoll zu dieser Tagung stellt klar, dass die Definition fr
SHGn auch fur Gruppen gelten muss, die sich im digitalen Raum treffen. Daraus
kann geschlossen werden, dass es eigentlich keiner neuen Definition bedarf, son-
dern dass die geltende Definition fir SHGn der DAG-SHG aus dem Jahr 1987 an-
gepasst und um digitale Austauschformate erweitert werden sollte (NAKOS 2022)°.
Die Ergebnisse hierzu liegen aktuell noch nicht vor'®. Eine Veroffentlichung ist im
Sommer 2023 geplant. Ein Nachfolgeprojekt beschaftigt sich im Jahr 2023 mit der
Ubersetzung der Qualitdtsmerkmale in eine Bewertungsmatrix. Anhand dieses In-
strumentariums sollen Uberregionale bzw. bundesweit aktive digitale Selbsthilfegrup-
pen nach ihrer Qualitat bewertet werden kénnen. Zudem sollen diese in einer nut-

zerfreundlichen Datenbank erfasst werden (Heinz u. a. 2023, o. S.).

° Protokoll nicht 6ffentlich zuganglich
10 Telefonat mit C. Firnges / Projektverantwortliche NAKOS (am 20.03.2023)
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Es ist anzumerken, dass eine alleinige Erweiterung der Definition fur SHGn um digi-

tale Kommunikationsformen u. a. folgende Fragen offenlassen wuirde:

1. Dimension ,Gruppe®: Wann sprechen wir von einer Gruppe? Welche Merkmale
mussen erflllt sein, damit sich ein Gruppen-Ich'" herausbildet?

2. Regelmaliges Gruppengesprach (bzw. -kommunikation): Kann dies auch schrift-

lich erfolgen? Muss dies zwingend synchron sein mit festgelegten Treffzeiten?

Walther und Hundertmark-Mayser, beide Mitarbeiterinnen der NAKOS, sprechen da-
von, dass in der digitalen Selbsthilfe ganz neue Kommunikationsstrukturen und In-
halte entstehen. ,Dabei handelt es sich keineswegs nur um eine Verlagerung von Selbsthilfe-
gruppenprozessen in das Internet, sondern um Kommunikationsgeschehen mit ganz eigenen
Merkmalen. In Teilen dhnelt das dem Austausch in herkémmlichen Selbsthilfegruppen, insbeson-
dere dann, wenn ein fester Kern von Personen Uber einen ldngeren Zeitraum regelmafig mitei-
nander kommuniziert [...]* (ebd. 2011, 14). Hier werden die o. g. Kriterien zu Gruppe
und Gruppenkommunikation prazisiert. Wenn also in einem digitalen Selbsthilfefor-
mat ein fester Personenstamm regelmaRig Uber einen langeren Zeitraum miteinan-
der kommuniziert, ahnelt dies einem Selbsthilfegruppentreffen vor Ort. Folglich soll-
ten diese Aspekte in einer Definition fur digitale SHGn Erwahnung finden. So kdnnte
die bestehende Definition fur SHGn um einen Absatz fur digitale SHGn erweitert
werden, wobei auch Datenschutzaspekte einflieRen sollten. Eine Erweiterung der
Selbsthilfegruppen-Definition konnte wie folgt lauten:

Digitale Selbsthilfegruppen stellen eine besondere Form der Selbsthilfegruppen dar,
deren Austausch hauptséchlich (ber digitale Kommunikationskanéle stattfindet. Sie
zeichnen sich durch einen festen Personenstamm aus, der lber einen ldngeren Zeit-
raum regelméBig miteinander kommuniziert. Die aktuell geltenden Datenschutzvor-

schriften sind dabei einzuhalten.

Diese Definition wiirde damit (fast) allen Arten der digitalen Selbsthilfe ermdglichen,
als digitale SHG Anerkennung zu finden, und zwar unabhangig von einer bestimmten
Form des Austausches bzw. Fragen der Synchronizitat. Jedoch spielt auch Vertrau-
lichkeit in SHG eine grof3e Rolle und Datenschutzvorschriften mussen entsprechend
eingehalten werden. Einige Formen der digitalen Selbsthilfe waren entsprechend
hier ausgenommen, wie z. B. Facebook-Gruppen. Digitale Selbsthilfegruppentreffen
im Videokonferenz-Format wurden bereits wahrend der Pandemie als Alternative zu

Prasenztreffen angesehen.

1's. hierzu 4.3.3.1
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3.4 Entwicklung der digitalen Selbsthilfe

Bereits vor mehr als zehn Jahren wurde die digitale Selbsthilfe als neue Form der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Deutschland angesehen (NAKOS 2012, 9). Mit
dem Aufkommen des interaktiven Internets (Web 2.0) hat sich zunehmend eine di-
gitale, zunachst schriftbasierte Selbsthilfe entwickelt (Nenoff u. a. 2019, 273). In dem
NAKOS-Projekt ,Selbsthilfe und Neue Medien — Bestandsaufnahmen, Differenzie-
rung, Wirkungsanalyse und Kriterienentwicklung“ wurde 2009 eine Feldanalyse der
bundesweiten Selbsthilfeorganisationen anhand der Datenbank ,Griine Adressen“12
durchgefuhrt. Es zeigte sich, dass rund 46% dieser Selbsthilfeorganisationen digitale
Austauschangebote im Internet bereithielten. Die haufigsten Angebote waren On-
line-Foren (96,7%) und Chat-Angebote (12,8%), wobei die Chats fast immer in Er-

ganzung zum Forum angeboten wurden (Walther u. a. 2011, 19).

Ein Jahrzehnt spater beauftragte das Bundesministerium fir Gesundheit ein Team
aus drei verschiedenen Hochschulstandorten mit dem Projekt ,Digitalisierung in der
gesundheitlichen Selbsthilfe in Deutschland — Aktueller Stand und kiunftige Bedarfe®
(DISH) zur Erstellung einer Expertise. Dieses befasste sich mit den Moglichkeiten
und Grenzen der Digitalisierung der gesundheitlichen Selbsthilfe in Deutschland. Ein
konkretes Ziel war es dabei, den aktuellen Stand der gesundheitlichen Selbsthilfe in
Deutschland darzustellen. So wurde eine Online-Umfrage unter 250 Selbsthilfeorga-
nisationen (Ricklaufquote 35,6%) sowie 37 reinen Selbsthilfe-Internetforen (Ruck-
laufquote 14,7%) im November/Dezember 2019 durchgeflhrt. Hierflr wurde wie im
zuvor genannten Projekt die o. g. Datenbank der NAKOS genutzt. In der Kommuni-
kation nach auf3en nutzten fast alle Selbsthilfeorganisationen eine eigene Homepage
(98%). Daruber hinaus verfugten rund zwei Drittel Uber eine eigene Facebook-Seite
(67%), sowie ca. die Halfte nutzten Messenger-Dienste (z. B. WhatsApp) (53%) und
Online-Newsletter (48%). Ahnlich, wie in der o. g. Studie, stellten 45% der Selbsthil-
feorganisationen Online-Foren und rund 30% ein Chat-Angebot zur Verfligung. Zu-
dem planten 78% der Selbsthilfeorganisationen einen zuklnftigen Ausbau der digi-
talen Angebote (Nickel u. a. 2022, o. S.; Nickel u. a. 2020, 142ff.). Diese Daten sind
vor dem Hintergrund der durchschnittlichen bzw. bei Online-Foren sehr niedrigen
Rucklaufquote mit Vorsicht zu interpretieren. Es zeigt sich jedoch, dass die sozialen
Medien sowie synchrone Chat-Angebote einen wachsenden Einfluss auf die digitale

Selbsthilfe haben, wahrend die Foren-Angebote eher stagnieren. Zudem zeigte eine

2 GRUNE ADRESSEN* der NAKOS: Datenbank zu Selbsthilfevereinigungen, Selbsthilfe-Inter-
netforen und Institutionen mit Selbsthilfebezug, https://www.nakos.de/adressen/gruen/
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Analyse der Webseiten deutscher Selbsthilfeorganisationen, dass deren Schwer-
punkt auf der Verbreitung von Input (Informationsmaterialien, Merkblatter u. A.) liegt.
Austauschformate werden meist in asynchroner Form (Foren) angeboten, wahrend
synchrone Formen wie Video-, Audio- und Text-Chats wenig verbreitet sind (Bor-
getto u. a. 2020, 6).

Es wird davon ausgegangen, dass sich infolge der Kontaktbeschrankungen in Zu-
sammenhang mit der Corona-Pandemie in den Jahren 2020 bis 2022 die digitale
Selbsthilfe stark ausgeweitet hat, v. a. in Bezug auf die Mdglichkeit der Selbsthilfe-
gruppentreffen Gber Videokonferenzen (Borgetto u. a. 2022, 6). Aktuelle Daten

hierzu liegen jedoch nicht vor.

An dieser Stelle soll darauf hingewiesen werden, dass die hier aufgefuhrten Daten
lediglich den Teil der digitalen Selbsthilfe darstellen, der Uber bundesweite Selbsthil-
fevereine / -verbande organisiert ist bzw. einige wenige Selbsthilfe-Foren, die den
Qualitatskriterien der NAKOS entsprechen und in deren Datenbank aufgenommen
wurden. Daher dienen diese Daten eher der Beschreibung der Entwicklung der digi-
talen Selbsthilfe, die von den bundesweiten Selbsthilfeorganisationen ausgeht. Der
schatzungsweise weit grol3ere Teil dieser Art der Selbsthilfe ist nicht an diese Struk-
tur angebunden und folglich zahlenmaRig an dieser Stelle nicht darstellbar (Walther
u. a. 2011, 13).

Auch in Bezug auf klassische Selbsthilfegruppen und deren Nutzung von digitalen
Austauschformaten bzw. Bereitstellung von Informationsangeboten gibt es nur we-
nige aussagekraftige Zahlen. Die Vermutung liegt nahe, dass auch hier wahrend der
Corona-Pandemie digitale Formen des Austausches vermehrt genutzt wurden. Die
NAKOS hat hierzu zwei Befragungen von Selbsthilfekontaktstellen durchgefiihrt, wo
dieser Fragestellung zumindest nach Einschatzung der Selbsthilfefachkrafte nach-
gegangen wurde. Daher sind die benannten Zahlen ebenfalls mit Vorsicht zu be-
trachten. Die erste Befragung wurde im Januar/Februar 2021 wahrend der Pandemie
durchgefuhrt mit einer Ricklaufquote von 50%. Dabei gaben 69% der Kontaktstellen
an, vermehrt Beratung und Schulung zu digitalen Formaten anzubieten. Die Einrich-
tung von digitalen Austauschformaten bzw. Gruppenraumen gehoérte zu den drei
wichtigsten Anliegen, die an die Kontaktstellen herangetragen wurden (Goldin u. a.
2021, 58ff.). Die Befragung , Selbsthilfe im Blick 2022 wurde im Juni/Juli 2022 durch-
gefuhrt, zu einer Zeit zu der Selbsthilfegruppentreffen vor Ort bereits wieder in vielen

Regionen Deutschlands mdglich waren. Auch hier wurden die Aussagen wiederrum
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auf Einschatzungen der Selbsthilfekontaktstellen gestitzt (Ricklaufquote 60%). Zu
der Frage, wie viele Gruppen sich vor Ort, digital oder hybrid'? treffen, wurde von
vielen Kontaktstellen keine Angaben gemacht. Dies deutet darauf hin, dass die Kon-
taktstellenmitarbeiter*innen diese Frage wahrscheinlich nicht fir jede einzelne bei
ihnen registrierte SHG beantworten konnten. Lediglich zu 55% der gemeldeten
SHGnN wurden Angaben gemacht: davon trifft sich ein Grol3teil (92%) vor Ort. Nur ein
kleiner Teil trifft sich ausschlieRlich digital (3%) bzw. hybrid (5%) (Heinz 2022, 50ff.).
Die Befragungsergebnisse legen nahe, dass SHGn wahrend der Pandemiezeit ver-
mehrt per Videokonferenz kommuniziert haben, da die Unterstitzungsanfragen an
die Selbsthilfekontaktstellen in dieser Zeit sehr hoch waren. Nach der Zeit der Kon-
taktbeschrankungen sind die Gruppen wieder dazu uUbergegangen, Treffen vor Ort
anzubieten. Folglich scheint der Wechsel bestehender face-to-face SHGn in ein di-
gitales oder hybrides Format, angesichts dieser niedrigen Prozentwerte, wenig at-

traktiv zu sein.

Andererseits entstehen neue SHGn online wie beim Bundesverband ,Wir pflegen e.
V.“. Auf der Webseite des Vereins finden sich verschiedene digitale Austauschtreffen
fur pflegende Angehdrige teilweise mit spezifischer Zielgruppenausrichtung (Eltern,
Eltern von autistischen Kindern) die Uber die Videokonferenzsoftware ZOOM statt-
finden (Wir pflegen e. V. o. J.). Das Blaue Kreuz als Suchtselbsthilfeverband bietet
ebenfalls vielfaltige Online-SHGN an und verwendet daflr eine eigene Software-Lo-
sung (,BlueMeeting“). Hier gibt es ebenfalls zielgruppenspezifische Angebote (An-
gehorige, junge Menschen) sowie themenbezogene Gruppen (u. a. Sucht und Straf-
falligkeit) (Blaues Kreuz Deutschland o. J.). Die Online-Treffen sind groftenteils
uberregional bzw. bundesweit (oder auch darlber hinaus) verfligbar. Momentan gibt
es noch keine Datenbank in Deutschland, die diese Angebote verzeichnet und somit
Transparenz herstellt. Der Aufbau einer Datenbank wird, wie bereits erwahnt, im
Jahr 2023 durch ein Projekt der NAKOS umgesetzt und dient dazu, diese Licke zu
schlielen (Heinz u. a. 2023, o. S.).

13 hybride Treffen: Treffen vor Ort mit der Moglichkeit, sich dem Treffen digital zuzuschalten Gber
Videokonferenz-Software
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4 Selbsthilfegruppentreffen per Videokonferenz

Wie bereits im Vorkapitel erwahnt, waren viele SHGn wahrend der Kontaktbeschran-
kungen infolge der Corona-Pandemie auf eine alternative Austauschmaoglichkeit an-
gewiesen. Einige probierten erstmalig Gruppentreffen Uber Videokonferenz-Soft-
ware aus. Die Mehrheit ging nach der Pandemie wieder zu den klassischen Grup-
pentreffen vor Ort Uber, doch einige blieben online bzw. praktizieren hybride Aus-
tauschformate. Auch eine Mischung von personlichen Selbsthilfegruppentreffen und
Nutzung von Videokonferenzen im Bedarfsfall, z. B. Zuschaltung eines Referenten,
sind moglich. Daneben gibt es SHGn, die sich Uber Videokonferenz grinden und in
diesem Format (mehrheitlich) ihre Gruppentreffen abhalten. In der Wissenschaft ha-
ben gerade synchrone Austauschformate wie dieses erst wenig Beachtung erfahren
(Borgetto u. a. 2020, 6).

Es fehlt u. a. an wissenschaftlichen Erkenntnissen zu Wirkungen der Selbsthilfegrup-
pentreffen via Videokonferenz im Vergleich zu klassischen Treffen vor Ort aber auch
an Erfahrungen zu Vorteilen und Barrieren fur die Nutzenden insbesondere fur altere
Menschen (Bender u. a. 2022, o. S.). Durch die Uberfiihrung von Selbsthilfegrup-
pentreffen von einem Prasenz-Format in ein Online-Format (Videokonferenz), bietet
sich die Moglichkeit, beide Formate anhand verschiedener Kriterien zu vergleichen
(McLoughlin u. a. 2023, 562).

In diesem Kapitel werden zunachst das methodische Vorgehen sowie die Charakte-
ristika der untersuchten Studien dargestellt. Anschliel3end erfolgt die Auswertung der
Studien anhand vorher definierter Dimensionen. Den Abschluss bildet ein Uberblick

uber Empfehlungen und Forschungsbedarfe aus den hier betrachteten Studien.

4.1 Methodisches Vorgehen

Zunachst wurden Studien ermittelt, die sich mit dem Thema Selbsthilfegruppentref-
fen im Videokonferenz-Format beschaftigen. Dazu wurde eine Recherche in der
PubMed-Datenbank'# sowie in der JMIR-Datenbank'® nach folgenden Stichworten
(in verschiedenen Kombinationen) durchgefihrt: ,mutual(-)help group®, ,self(-)help
group®, ,peer support group®, in Kombination mit ,online®, ,internet®, ,videocon-

*

ferenc*. Die Stichworte entstammen dabei zum Teil aus den Schlagwoértern
(keywords) bereits recherchierter Studien. In einem zweiten Schritt wurden weitere

Studien mittels Schneeballsystems — Auffinden weiterer Literatur anhand der

14 https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/
15 Journal of Medical Internet Research: https://imirpublications.com/

20



Literaturverzeichnisse bereits aufgefundener Literatur — ermittelt. Zudem wurde per
E-Mail die NAKOS kontaktiert und gebeten, bekannte Studien zur Verfligung zu stel-

len.

Es erwies sich als schwierig, passende Studien fur diese Arbeit zu finden. Viele, der
in der Suche ermittelten Studien, bezogen sich auf angeleitete Gruppen wie Inter-
ventionsprogramme bei chronischen Erkrankungen und entsprachen somit nicht den
Kriterien einer SHG. Aufgrund der Schneeballsuche konnten v. a. im Bereich der
Suchterkrankungen weitere Studien ermittelt werden, wodurch diese entsprechend
uberreprasentiert sind. Die Rickmeldung der NAKOS ergab keine weiteren, im

Sinne dieser Arbeit nutzbaren Studien.

Bei der Auswertung der Studien wurde auf einen Analyserahmen, der von Banbury
u. a. (2018) entwickelt wurde, zurtickgegriffen und dieser angepasst. Die Autor*innen
entwickelten dieses Konzept zur Auswertung von professionell angeleiteten Video-
konferenzgruppen und griffen auf die Auswertungsdimensionen der von ihnen unter-
suchten Studien zurlck. Die in der vorliegenden Arbeit berucksichtigten Untersu-
chungsdimensionen umfassen folgende Bereiche: Durchflihrbarkeit, Akzeptanz und

Wirksamkeit und werden in Tabelle 2 naher beschrieben.

Es geht hierbei v. a. um die technologischen Faktoren bei der
Umsetzung der Videokonferenzen. Welche sind vorteilhaft,
welche hinderlich? Welche Software wird genutzt? Wie nutzer-
freundlich ist diese? Gibt es eine technische Unterstitzung bei
Problemen oder eine Schulung? Welche Erfahrungen machen
die Teilnehmenden (TN)?

Die Akzeptanz umfasst die subjektive Zufriedenheit der TN mit
den digitalen Treffen auch im Vergleich zu personlichen Tref-
fen. Wie geeignet, zufriedenstellend und attraktiv sind die digi-
talen Treffen? Wie ist die Teilnahmequote? Wer nutzt das digi-
tale Format haufiger? Welche Vor-/Nachteile werden beschrie-
ben? Welche Praferenzen fur zukunftige Treffen bestehen?

, . Die Wirksamkeit bezieht sich auf psychosoziale und gesund-
Wirksamkeit heitliche Wirkungen der Treffen.

Tab. 2: Beschreibung der Analysedimensionen

Durchftuhrbarkeit

Akzeptanz

Anhand dieses Bewertungsrasters wurden die vorliegenden Studien durchgesehen

und die Ergebnisse in einer Excel-Tabelle (s. Anhang Tab. A-2) festgehalten.

4.2 Charakteristika der Studien
Es wurden insgesamt zehn Studien ermittelt, die sich mit dem Thema Selbsthilfe-
gruppentreffen im Videokonferenz-Format auseinandersetzten. Diese wurden zwi-

schen 2021 und 2023 verdffentlicht, was auf eine zunehmende Bedeutung des
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Onlineformates in Folge des Pandemiegeschehens hindeutet. In zwei Studien wurde
auf Daten vor der Pandemie zurlickgegriffen (Barrett u. a. 2021; Timko u. a. 2022)'6.
Tabelle A-1 im Anhang gibt einen Uberblick Uber die Studien und deren Charakteris-

tika. Die Sortierung wurde alphabetisch vorgenommen.

Studien im Bereich der Suchtselbsthilfe nehmen einen grofl3en Teil der untersuchten
Studien ein (6 von 10). Weiterhin wurden jeweils eine SHG im Bereich Demenz
(McLoughlin u. a. 2023), Demenzangehdrige (Gerritzen u. a. 2023), Tinnitus (Marks
u. a. 2022) sowie psychisch Erkrankte (Dangl u. a. 2022) betrachtet. Ein Vergleich
von face-to-face (ftf)-Treffen und Videokonferenz (VK)-Treffen war eine Zielstellung
bei 70% der Studien. Die restlichen drei Studien hatten andere thematische Ausrich-
tungen: Bei Marks u. a. (2022) lag der Schwerpunkt auf dem Vergleich der Online-
Selbsthilfegruppe mit einer Workshopgruppe (beide Uber VK). Dangl u. a. (2022)
legten das Augenmerk auf die Interaktionsdynamiken in den betrachteten VK-SHGn.
Kastenbutt u. a. (2022) legten keinen besonderen Fokus auf VK, wurden aber in
diese Auswertung aufgenommen, da hier die Sicht der Suchtselbsthilfe aus Deutsch-
land (Niedersachsen) dargestellt wurde. Die meisten Studien entstammen den USA

bzw. GroRbritannien/Irland (jeweils drei).

Es wurden sowohl quantitative als auch qualitative Methoden in den Studien einge-
setzt. Neben Online-Fragebdgen wurden Leitfadeninterviews, teilnehmende Be-
obachtung und Fokusgruppen zur Datengewinnung herangezogen. Die Teilnehmen-
den (TN) entstammen bis auf bei Dangl u. a. (2022), Marks u. a. (2022) und Gerritzen
u. a. (2023) nicht einer gemeinsamen Selbsthilfegruppe, sondern ganz verschiede-
nen Gruppen mit jeweils einem thematischen Schwerpunkt wie z. B. Sucht. Weitere
Auswahlkriterien, wie besondere Altersgrenzen bei Bender u. a. (2022), sind unter

der Spalte ,Anmerkungen® in Tabelle A-1 aufgefuhrt.

4.3 Auswertung der Studien
Die Auswertung erfolgt anhand der drei Dimensionen Durchflhrbarkeit und Akzep-
tanz, Wirksamkeit. Die Tabelle A-2 im Anhang fasst die Ergebnisse pragnant zusam-

men.

4.3.1 Durchflhrbarkeit
Zum Thema Durchfuhrbarkeit machten drei Studien keine Angaben. Von den restli-

chen Studien machten sechs Angaben zur genutzten VK-Software: alle nutzten

16 In diesem Kapitel wird im Folgenden auf die Angabe von ,0. S.“ aufgrund der Ubersichtlichkeit
verzichtet. Bei Vorliegen von Seitenzahlen werden diese angegeben.
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ausschlieflich oder tiberwiegend ZOOM'’. In einem Fall wurde zuséatzlich GoToMee-
ting und in einem anderen WhatsApp-Videotelefonie verwendet (Beck u. a. 2023;
Bender u. a. 2022; Galanter u. a. 2022; Gerritzen u. a. 2023, 223; Marks u. a. 2022;
McLoughlin u. a. 2023, 565). Bei Beck u. a. (2023) und Marks u. a. (2022) wurde der
Z0O0OM-Zugang zudem Uber eine Selbsthilfeorganisation zur Verfigung gestellt, der
auch technische Unterstiitzung (Support) beinhaltete. Uber fehlende Hardware
wurde in drei Studien berichtet: Barrett u. a. (2021, 134), McLoughlin u. a. (2023,
565) sowie Kastenbutt u. a. (2022). Letztere berichteten, dass 50% der SHGn von
technischen Problemen (sehr) betroffen waren. Als Nachteile wurden neben der feh-

lenden Hardware zudem schlechte Internetverbindung benannt (ebd., 17f.).

Von den sieben Studien mit Angaben zur Durchfuhrbarkeit wurde in funf von techni-
schen Problemen berichtet, wovon zwei dies mit Zahlen belegten: Bei Beck u. a.
(2023) betraf dies ca. 21% der TN, bei McLoughlin (2023) ca. 20% der TN (ebd.,
565). Bei Gerritzen u. a. (2023) wurde beschrieben, dass die SHG-Mitglieder sich
gegenseitig bei Problemen mit der Technik und Software halfen (ebd., 229).

In vier Studien wurde darUber berichtet, dass nicht alle TN aus der ftf-SHG in die
Online-SHG wechseln konnten, u. a. wegen fehlenden schnellen Internets, Altere,
die sich schlechter anpassen konnten, Menschen, bei denen die Demenz schon zu
fortgeschritten war oder die nicht technisch versiert genug waren (Bender u. a. 2022;
Gerritzen u. a. 2023, 229; Kastenbutt u. a. 2022, 16; McLoughlin u. a. 2022, 567).
Bei McLoughlin u. a. (2023) wurde beschrieben, dass es eine grol3e Lernkurve bei
den TN bezuglich der Nutzung der VK-Software gab. Anfangs gestalteten sich die
Treffen schwierig, da zunachst Verhaltensregeln (Handheben etc.) eingelibt werden
mussten. Die meisten TN haben dies sehr schnell erlernt. Nur rund 5% der TN fihlten
sich entmutigt aufgrund der Technik (ebd., 565 ff.). Marks u. a. (2022) berichteten
daruber, dass das Online-Format aufgrund seiner leichten Zuganglichkeit sehr ge-
schatzt wurde, da es den Adressat*innenkreis stark vergréRerte. Die dabei genutzte
Software ZOOM machte es zudem maoglich, die VK-Gruppe in kleinere Gruppen zu

unterteilen (Breakout Rooms), welche fiur Gesprache bevorzugt wurden.

Negativ wurden die Problematik der Anonymitat und die Maglichkeit des Eindringens
von unbefugten Personen in die VK erwahnt und aus diesen Grinden keine VK-
Treffen genutzt (Bender u. a. 2022). Ein Mangel an Disziplin bei Online- und Hybrid-
treffen wurde bei Kastenbutt u. a. 2022 erwahnt (ebd., 18).

17 Eine Ubersicht tiber Vor- und Nachteile von VK-Programmen findet sich bei Dinse (2021, 10f.).
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4.3.2 Akzeptanz

Insgesamt wurde die Mdglichkeit Gruppentreffen online stattfinden zu lassen von ei-
nem Groldteil der TN aus den vorliegenden Studien geschatzt. Die Zufrieden-
heitsspanne der TN machte dabei folgendes Spektrum auf: In einer Studie bewerte-
ten 89% der TN die digitale SHG als besser oder gleichwertig zur ftf-SHG (Beck u.
a. 2023). Bei Marks u. a. 2022 wurde diese von einigen TN als Verbesserung be-
zeichnet. Hier wurde darauf hingewiesen, dass eine gute Moderation unablassig ist,
die Diskussionen anleitet und aktiv einladt sich zu beteiligen. Die andere Seite des
Spektrums beschrieb die VK-Treffen als eine gute Notlosung, um in der Pandemie
uberhaupt Treffen zu ermdglichen (Bender u. a. 2022; Dangel u. a. 2022, 330; Ger-
ritzen u. a. 2023, 230). Die Zufriedenheit der Angehdérigen von Demenzerkrankten
wurde mafdgeblich davon beeinflusst, wie der demenzerkrankte Angehoérige mit der
Online-Gruppe umging. Konnte die demenzerkrankte Person aktiv an den VK-Tref-
fen teilnehmen, wurde dieses auch von der pflegenden Person als hilfreich angese-
hen. Viele TN berichteten jedoch, dass die demenzerkrankten Personen Probleme
mit dem VK-Format hatten (McLoughlin 2023, 569).

In drei Studien wurden Angaben zur Teilnehmerquote gemacht: Beck u. a. (2023)
berichteten von einer héheren Teilnahmequote in VK-Treffen als in ftf-Treffen. Ahn-
lich legten Galanter u. a. (2022) dar, dass VK-Treffen von mehr TN genutzt wurden
als ftf-Treffen vor der Pandemie. Zusatzlich wurde in der letztgenannten Studie be-
schrieben, dass auch VK-Treffen aus weiter entfernten Regionen (44% auf3erhalb
der Zeitzone, 21,5% auflerhalb der USA) wahrgenommen wurden. McLoughlin u. a.
(2023) andererseits beschrieben, dass die Anzahl der TN in den Online-Demenzan-
gehorigengruppen geringer war als bei den klassischen Treffen. Jedoch verpassten

weniger TN die Gruppentreffen (ebd., 565 f.).

Beck u. a. (2023) geben an, dass die Frauenquote in den digitalen SHGn (46,8%) im
Bereich der Sucht héher war als im Vergleich zu ftf-Treffen (31,9-39%). Auch Timko
u. a. (2022) stellten fest, dass ein wesentlich hoherer Anteil der Frauen (42,1%) Er-
fahrungen mit digitalen Treffen gemacht hatte im Vergleich zu den Mannern (26,3%).
Die starkere Nutzung des Online-Formats durch Frauen im Bereich der Suchtgrup-
pen wurde u. a. damit erklart, dass geschlechtsspezifische Gruppen angeboten wer-
den konnten (Beck u. a. 2023). Timko u. a. (2022) gaben zudem an, dass in den VK-
Treffen vergleichsweise jungere Menschen sowie Menschen mit gréRerem Alkohol-
problem und geringerer Selbstwirksamkeit bezlglich der Abstinenz teilnahmen. Bei

Interviews mit Vertretern der Niedersachsischen Suchtselbsthilfe gab nur ein
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Interviewpartner an, schnell zu VK-Treffen Ubergegangen zu sein. In dieser Gruppe
betrug das Durchschnittalter lediglich 45 Jahre (Kastenbutt u. a. 2022, 47 f.). Galan-
ter u. a. (2022) untersuchten zudem Unterschiede zwischen verschiedenen ethni-
schen Gruppen. Sie sind zu dem Schluss gekommen, dass Afro- und Hispanoame-
rikaner mehr digitale Treffen besucht haben als europaisch stammige Amerikaner,
sowie haufiger mehr als eine Gruppe. Weiterhin wurde angegeben, dass digitale
Gruppentreffen besser geeignet sind fur Menschen, die technologieaffin sind, weite
Fahrtwege zu bewaltigen bzw. keine Gruppe vor Ort haben, Gber wenig Freizeit ver-
fugen, weniger mobil sind sowie solche, die sich in einem Gruppen-Setting unwohl
fuhlen (Gerritzen u. a. 2023, 230; McLoughlin u. a. 2023, 568).

Der am meisten benannte Vorteil ist die Bequemlichkeit, die ein digitales Treffen mit
sich brachte: bequem von zu Hause aus, ohne Fahrtwege und Zeitnot konnte die
SHG besucht werden (Bender u. a. 2022; Gerritzen u. a. 2023; McLoughlin u. a.
2023, 567; Timko u. a. 2022;). Fur viele Demenzangehoérige war die Online-SHG
komfortabler: sie brauchten sich nicht um eine Betreuung zu kimmern bzw. hatten
nicht die Schwierigkeit die demenzerkrankte Person mitzunehmen (McLoughlin u. a.
2023, 567 f.). Zudem war die Auswahl an Online-Gruppen sehr viel grof3er und ziel-
gruppenspezifischer (u. a. fur Frauen, fur Musiker) (Marks u. a. 2022; Timko u. a.
2022). VK-Treffen wurden als gute Erganzung beschrieben, wenn ftf-Treffen nicht
verflugbar sind wie in der Pandemie, aber auch wenn Immobilitat vorliegt, Mitglieder
stationar sind etc. (Barrett u. a. 2021; Gerritzen u. a. 2023, 230). Bei Barrett u. a.
(2021) wurde zudem die Moglichkeit, noch andere Dinge nebenbei erledigen zu kon-
nen (Multitasking), als positiv hervorgehoben, wobei diese Aussage zu diskutieren
ware, da dies auch zu Ablenkung fuhren kann. Eine Gruppe gab an, zusatzlich
WhatsApp als Gruppen-Chat zu nutzen, um jederzeit miteinander in Kontakt treten
zu kénnen (Gerritzen u. a. 2023, 228). Zudem wurde die groliere Altersspannweite
in den VK-Treffen geschatzt, wobei hier explizit auf die Teilnahme jungerer Men-

schen abgestellt wurde (Marks u. a. 2022).

Als grofdter Nachteil von VK-Treffen wurde in vielen Studien beschrieben, dass es
an menschlicher Nahe und physischen Begegnungen fehlte. Gerade die informellen
Treffen vor oder nach den Gruppentreffen fehlten, um Beziehungen aufzubauen
(Barrett u. a. 2021, 134 ff.; Bender u. a. 2022; Dangel u. a. 2022, 330; Gerritzen u.
a. 2023, 129; Marks u. a. 2022; McLoughlin u. a. 2023, 568). Auch die Schwierigkei-
ten in der Nutzung der VK-Software bzw. bei Internetverbindungsproblemen wurden

beschrieben, die zu einer Zeitversetzung der Gesprache fuhrten und die
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Kommunikation erschwerten (McLoughlin u. a. 2023, 568). Marks u. a. (2022) be-
schrieben zudem, dass es an non-verbaler Kommunikation und natirlichem Ge-
sprachsfluss fehlte. Hier wurde zudem das Gefuhl erwahnt, dass einige Mitglieder
bei den Treffen nicht bei der Sache waren und nebenbei andere Dinge taten (z. B.

tippen), was in einem ftf-Treffen nicht vorkame.

Einige Studien machten Angaben zu Praferenzen fur zukunftige Treffen: Beck u. a.
(2023) berichteten, dass 91% der Befragten weiterhin an den digitalen SHGn teil-
nehmen wollten. Die Demenzangehdrigen in der Studie von McLoughlin u. a. (2023)
praferierten zu 10% weiterhin das digitale Format, zu 67% eine Mischung aus digital
und Treffen vor Ort bzw. hybride Treffen und 21% wollten sich ausschlieRlich vor Ort
treffen. Dies waren v. a. diejenigen, die Technikprobleme angaben (ebd., 566). Bei
Bender u. a. (2022) wollten zwei TN (18%) nicht mehr zu ftf-Treffen Ubergehen; die
Mehrheit der TN wollte in Zukunft zumindest teilweise an digitalen Treffen teilneh-
men. Auch hybride Treffen wurden als Mdglichkeit benannt, wobei hier hervorgeho-
ben wurde, dass eine gute Moderation sowie ein Ablaufplan fur die Sitzung notwen-
dig waren. Zudem musse es eine Person geben, die sich um die Technik kimmere.
Es wurde vorgeschlagen, dass hybride Treffen auch Menschen in Entzugskliniken
erreichen konnten (Bender u. a. 2022). In den Selbsthilfegruppen mit jungen De-
menzerkrankten sowie psychisch erkrankten Menschen wurde zwar einerseits die
Qualitat des Online-Austausches geschatzt, jedoch war klar, dass es nach der Pan-
demie wieder klassische SHG-Treffen geben sollte (Dangel u. a. 2022, 330; Gerrit-
zen u. a. 2023, 230).

4.3.3 Wirksamkeit

Die Wirksamkeitsmessung von SHGn wird in der Literatur als eher schwierig be-

schrieben. Am ehesten ist dies im Bereich der Suchtselbsthilfe mit dem Kriterium

»+Abstinenz“ mdglich (Kofahl u. a. 2019, 23).

Kofahl u. a. (2019, 23) ermittelten aufgrund einer umfassenden Literaturrecherche

folgende zwei Wirkungsdimensionen von Selbsthilfegruppenbeteiligung:

e psychosoziale Wirkungen: beziehen sich auf das Gelingen des Lebens trotz Be-
lastungen sowie

e gesundheitsbezogene Wirkungen: beziehen sich auf einen gunstigen bzw. un-
gunstigen Verlauf der Erkrankung oder Problemlage.

Schulz-Nieswand u. a. (2016, 50) sowie Kofahl u. a. (2019, 24) merken an, dass die

Messung der psychosozialen Wirkungen weitaus bedeutender und angemessener
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ist als ,,... solche, die sich mit klinischen Wirkungen befassen, da die iiberwéltigende Mehrheit
von Menschen in Selbsthilfegruppen Problembewéltigung, Vertrauen und Sicherheit, Entlastung,
Zuversicht sowie besseres Wohlbefinden und gesteigerte Lebensqualitdt zum Ziel hat (Kofahl
u. a. 2019, 24). Im Folgenden werden die Wirkungsdimensionen separat voneinan-

der betrachtet obwohl zu vermuten ist, dass diese auch Interferenzen aufweisen.

4.3.3.1 Psychosoziale Wirkungen

Im Bereich der psychosozialen Wirkungen ist als die wesentliche Funktion von SHGn
die soziale Unterstitzung zu nennen (Coursaris u. a. 2009, 911; Lombardo u. a.
2004, 208 ff.). Das Konzept und die Wirkung sozialer Unterstitzung werden zu-
nachst vorgestellt und anschlieRend die Ergebnisse aus den hier betrachteten Stu-

dien zusammengefasst.

Soziale Unterstutzung wird als Mal} fur die Qualitat von Beziehungen gesehen: ,So-
lidarisch ist die Qualitét einer wechselseitigen Beziehung, die den anderen in seiner Eigenart
akzeptiert und zu ihm steht.“ (Moeller 1978, 246). Dabei verbindet gemeinsames Lei-
densschicksal die Menschen in SHGn und Iasst sie erfahren, dass sie nicht allein mit
einem Problem (Krankheit) sind, sondern, dass es anderen genauso oder ahnlich
ergeht. Dies fuhrt zu einem Geflhl der Akzeptanz und I8st Isolation auf (ebd., 248).
Daraus kann ein Gruppenklima erwachsen, welches ,... von wechselseitiger Anerken-

nung, von Akzeptiertwerden [sic] und damit von Ermutigung und Offenheit gepréagt ist.“ (Moeller
1978, 249). Die starkere Identifizierung untereinander lasst ein ,Gruppen-Ich* ent-

stehen (ebd., 249). Das gemeinsame Stigma kann zu einer verbindenden Gemein-
samkeit werden und den Makel Uberwinden, der gesellschaftlich Gbergestulpt wurde
(Eichenberg u. a. 2022, 54 f.). Soziale Unterstitzung fuhrt zu einer direkten und in-
direkten Ich-Starkung und einer neuen Einstellung zu sich selbst. Das Individuum ist
weniger hilflos und Uberwaltigt von inneren Konflikten und befahigt zu einem verbes-
serten Umgang mit der Krankheit bzw. einer schwierigen Lebenssituation. Moeller
(1978) bezeichnet dies auch als ,Empowerment” bzw. ,Energiezuwachs” (ebd., 249).
Soziale Unterstutzung wird auch als zentraler Resilienzfaktor beschrieben, der Aus-
wirkungen auf das psychische und physische Wohlergehen hat und Vulnerabilitaten
moderiert (Eichenberg u. a. 2022, 54).

Die Messung der sozialen Unterstutzung kann verschiedene Aspekte beinhalten
(Tardy 1985, 189). In den vorliegenden Studien wurde sich v. a. auf den Aspekt des
Inhalts bezogen. Tardy (1985) schlagt bei diesem Aspekt eine Unterteilung in infor-

mationelle, instrumentelle und emotionale Unterstitzung sowie Bestatigung vor
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(Tardy, 189). Eine Erweiterung um den Bereich freundschaftliche bzw. Netzwerk-
Unterstutzung ist ebenfalls in der Literatur zu finden (Coursaris u. a. 2009, 913;
Vonneilich u. a. 2022, o. S.).

Bei Untersuchungen zu Wirkungen digitaler Selbsthilfe wird in der Literatur v. a. auf
fehlende Erkenntnisse im Bereich der emotionalen Unterstlitzung verwiesen (Bor-
getto u. a. 2020, 9). Diese Art der Unterstitzung ist gekennzeichnet u. a. durch fol-
gende Aspekte: Teilen von Gefiihlen, Sorgen und Angsten, Ausdruck von Empathie
und Akzeptanz, Vertraulichkeit, korperliche Zuneigung, Sympathie sowie die gegen-
seitige Zusprache von Mut (Coursaris u. a. 2009, 913 ff.; Vonneilich u. a. 2022, o.
S.).

In sieben der zehn untersuchten Studien wurden Angaben zur emotionalen Unter-
stlitzung gemacht. Weitere Formen der sozialen Unterstiitzung wie informationelle'®
und instrumentelle' Unterstiitzung wurden weniger haufig erwahnt. Dies verweist
bereits auf eine hohe Bedeutung der emotionalen Unterstutzung fur die Wirksamkeit
von Online-Selbsthilfegruppen. Andererseits kann davon ausgegangen werden,
dass ein Informationszuwachs aufgrund des Austauschformates als gegeben ange-

nommen und nicht noch einmal explizit erwahnt wurde.

In zwei Studien wurden Aspekte der emotionalen Unterstutzung quantitativ gemes-
sen: Beck u. a. (2023) gaben in ihrer Studie an, dass die Mehrheit der TN sich will-
kommen (93%), unterstutzt und verstanden (91%) fuhlte sowie die Mdglichkeit hatte,
sich in die Diskussion aktiv einzubringen (91%). Barrett u. a. (2021) fanden heraus,
dass die Wahrnehmung der Qualitat der sozialen Unterstitzung durch die TN in ftf-
Gruppen hoher war als in VK-Gruppen, jedoch waren die Werte bei beiden Gruppen
hoch (ebd., 134 ff.).

In den qualitativen Studien wurde haufig beschrieben, wie auch in digitalen Raumen
soziale Nahe entstehen kann: Dangel u. a. 2022 sprachen von der Entstehung eines
,Gruppen-Wir“: Die Gruppenteilnehmenden teilten gemeinsam ihr Leid, erfuhren
Verstandnis und sprachen sich Mut zu. Sie orientierten sich an den Ressourcen des
Einzelnen und entwickelten gemeinsam Handlungsstrategien (ebd., 329 f.). Bei
Marks u. a. (2022) berichteten die TN der Tinnitus-SHG ebenfalls von einem Geflhl,
Teil der Gemeinschaft zu sein: Es entstand eine emotionale Verbundenheit und Un-

terstutzung unter Gleichgesinnten. Im offenen Austausch Uber die Erkrankung

8 Unterstiitzung durch Bereitstellung von Informationen, Ratschlagen etc.
19 Unterstiitzung durch direkte Hilfestellung wie Dienste im Haushalt, Kinderbetreuung, ...
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entstand das Geflhl, nicht allein mit den Problemen zu sein. Empathie wurde auch
schriftlich Uber den Chat ausgedruckt in Form privater Nachrichten. Emotionale Ver-
bundenheit wurde aber auch als zweischneidiges Schwert beschrieben, das gut mo-
deriert werden sollte. Es konnen Hoffnung und gemeinsame Freude entstehen aber
auch Neid und Angst. In dieser SHG fuhlte sich nur eine Minderheit weniger verbun-
den als bei ftf-Treffen (Marks u. a. 2022). Auch Gerritzen u. a. 2023 beschrieben,
dass die VK-Treffen dabei halfen, sozial verbunden zu bleiben: Gegenseitiges Ver-
standnis, Akzeptanz und Empathie wurden in der Gruppe erfahren. Freundschaft
und Unterstitzung in Form von Tipps und Hinweisen halfen, das tagliche Leben zu
bewaltigen. Die Gruppe half dabei, einen neuen Sinn zu finden, neue Menschen

kennenzulernen und neue Dinge ausprobieren (ebd., 226 ff.).

Trotz dieser positiven Aspekte wurde in fast allen Studien beschrieben, dass in den
digitalen Treffen etwas fehlte (Ausnahme Beck u. a. 2023). Ein TN bei Bender u. a.
(2022) beschrieb dies folgendermalen: ,Jason told us that he gets ,about 100% of the
secret sauce that | need during in-person meetings and 80% in virtual meetings™2° (ebd., 0. S.).
Die Auto*innen kamen zu dem Schluss, dass es zwei Faktoren sind, die am meisten
fehlten: 1) physische Aspekte wie Umarmungen und 2) das Treffen nach bzw. vor
dem Treffen. Letzteres wurde als essenzieller Bestandteil fur soziale Unterstutzung
auch aulerhalb der Gruppe angesehen. Hier kann Uber Alltagliches gesprochen,
neue Mitglieder integriert sowie direkte Hilfe angeboten werden. Dies starkt den Zu-
sammenhalt in der Gruppe. Zudem werden gemeinsame Aktivitaten aul3erhalb der
Gruppe geplant z. B. regelmallig gemeinsam Essen gehen. All dies hat wiederum
positiven Einfluss auf die Abstinenz der TN (Bender u. a. 2022). Die zwei benannten
fehlenden Faktoren wurden auch in weiteren Studien beschrieben: Die Demenzan-
gehdorigen in der Studie von McLoughlin u. a. (2023) gaben an, dass die personliche
Note fehlte, wie die kleinen Momente des Austausches wie Umarmungen und ge-
meinsames Essen/Trinken. Aufgrund des Ablaufplanes wurden die Treffen als eher
kalt, unpersonlich und anstrengend wahrgenommen und damit weniger geeignet fur
emotionale Unterstitzung (ebd., 568 ff.). Auch Barrett u. a. (2021) gaben an, dass
es den TN an menschliche Nahe fehlte. Dies wird spezifiziert mit fehlenden Emotio-
nen, physischen Kontakten, verbalen und nonverbalen Ruckmeldungen (ebd., 134).
Die TN bei Marks u. a. (2022) bemangelten, dass keine informellen Gesprache mog-

lich waren, um Beziehungen aufzubauen. Auch Gerritzen u. a. (2023) erwahnten,

20 Ubersetzung CF: ,Jason erzahlte uns, dass er ,ungefahr 100 % der geheimen Solke, die ich
brauche, in personlichen Treffen und 80 % in virtuellen Treffen* bekomme.*
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dass haufig die personlichen Kontakte vermisst wurden z. B. gemeinsam Tee kochen
und essen (Gerritzen 2023, 229). Die TN bei Dangel u. a. (2022) aul3erten den
Wunsch nach physischen Begegnungen, da diese als ,,ganz anders‘ und ,direkter

empfunden wurden (ebd., 330).

Zum Bereich der informationellen Unterstutzung stellten Marks u. a. (2022) fest, dass
der Austausch und das voneinander Lernen wichtig sind und nicht die Informations-
vermittlung allein. TN berichteten zudem, dass die Informationen im Internet untber-
schaubar waren. Die SHG konnte hier helfen, vertrauliche Informationen zu bekom-
men sowie Ratschlage von anderen TN. Gerritzen u. a. (2023) stellten heraus, dass
eine Tagesordnung bei spezifischen Themen sinnvoll sei. Jedoch sei es zudem wich-
tig, auch Zeit zum reinen Austausch und zum Knupfen von Kontakten zu haben ohne
Strukturvorgabe. Eine SHG beschrieb, dass es jeweils ein Treffen fur thematische
Inhalte und ein Treffen nur fur den Austausch untereinander gabe (ebd., 227 f.). Bei
Beck u. a. (2023) nahmen 85% der TN praktische Informationen und Strategien mit.

Im Bereich der instrumentellen Unterstiitzung gaben Marks u. a. (2022) an, dass
bereits das Wissen, dass man sich melden konne, wenn man Hilfe brauche, von

grolRer Bedeutung fur die TN war.

4.3.3.2 Gesundheitsbezogene Wirkungen

In den vorliegenden Studien wurden gesundheitsbezogene Wirkungen hauptsach-
lich bei den Suchtgruppen untersucht, wobei hier vier von sechs Studien Angaben
zur ,Abstinenz“ machten. Dabei wurden diesbezuglich klassische und digitale Selbst-
hilfegruppentreffen miteinander verglichen. Timko u. a. (2022) stellten in ihrer Aus-
wertung fest, dass die TN der Online-SHGn zu Beginn zwar eine geringere Absti-
nenzrate aufwiesen, diese jedoch nach 6 Monaten héher und nach 12 Monaten auf
dem gleichen Stand wie bei TN der ftf-SHGn war. In einer weiteren Studie stimmten
64,9% der TN der Aussage zu, dass digitale Treffen im Vergleich zu ftf genauso gut
oder besser sind fur das Einhalten der Abstinenz. Bezogen auf Neu-Abstinente
wurde diese Aussage jedoch nur noch von 41,8% der TN unterstitzt (Galanter u. a.
2022). Bei Bender u. a. (2022) waren sich alle Interview-Teilnehmer*innen einig,
dass die Teilnahme an einem Treffen unabhangig vom Format entscheidend fiur die
Abstinenz sei. Hier wurde jedoch kritisch angemerkt, dass in digitalen Treffen Nuch-
ternheit eher vorgespielt werden kann als in ftf-Treffen. Beck u. a. (2023) machten
zwar keine konkreten Aussagen zur Abstinenzrate, jedoch empfanden 90% der Be-

fragten die digitalen Treffen als hilfreich. Da es sich um eine Suchtgruppe handelte,
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bezieht sich das ,hilfreich“ wahrscheinlich auf die Abstinenz. Barrett u. a. (2021) be-
fragten die TN nach der Effektivitat der digitalen SHGn im Vergleich zu ftf-Treffen
(dies umfasste auch Aussagen zur Abstinenz). Dabei Ubertrafen die ftf-Treffen die
digitale Variante, aber auch die Werte fur die VK-Treffen waren hoch und bestatigten

eine positive Wirkung dieses Formats. (ebd., 133).

Marks u. a. (2022) fanden heraus, dass es den TN der SHG gelang, besser mit Tin-
nitus zu leben: neben einem Informationszuwachs und dem Erlernen neuer Techni-
ken, haben sich die Einstellungen der TN und deren Perspektive auf die Erkrankung
verandert. Wobei dies bei den meisten TN zu einer Verbesserung der Erkrankung
fuhrte. Bei Einzelnen kam es zu einer kurzzeitigen Verstarkung der Symptome durch

Fokussierung der Krankheit.

4.4 Empfehlungen und Forschungsbedarfe

In acht von zehn Studien wurden Angaben zu Empfehlungen fur kinftige Selbsthil-
fegruppentreffen im VK-Format und/oder zu Forschungsbedarfen gemacht.

Um einen besseren Zugang zu Videokonferenzen auch fur weniger technikaffine
Personen zu ermdglichen, sollten (Prasenz-) Schulungen fur Mitglieder von SHGn
angeboten werden und Tutorials zur Nutzung bestimmter VK-Software erstellt wer-
den (Bender u. a. 2022; McLoughlin 2023, 572). Zudem sollten sich laut Bender u.
a. (2022) Sozialarbeiter*innen anwaltschaftlich fur den Ausbau des Breitband-Inter-

nets bzw. den Einsatz von Hot-Spots einsetzen.

Fir suchterkrankte Menschen, die sich neu auf dem Weg zur Entwéhnung befinden,
kann die Online-SHG laut Timko u. a. (2022) eine gute Erganzung bzw. Ersatz zu ftf-
SHGn sein. Bender u. a. (2022) schlagen vor, Uber VK-Treffen bereits in Entzugskili-
niken Kontakt zwischen Patient*innen und regionalen SHGn herzustellen, was einen

spateren Gruppeneinstieg vereinfachen wirde.

Beck u. a. (2023) sowie Marks u. a. (2022) sahen im VK-Format einen grof3en Vorteil
in der Erreichung spezifischer Zielgruppen wie suchterkrankte Frauen oder auch Mu-
siker mit Tinnitus. Zielgruppenspezifische SHGn sollten entsprechend eingerichtet
werden sowie Gruppen mit spezifischer thematischer Ausrichtung (z. B. Achtsam-
keit). Gerritzen u. a. (2023) teilten diese Auffassung. Die Autor*innen pladierten fur
spezielle SHGn fur junge Demenzerkrankte. Diese sollten zudem besser bekannt
gemacht und besser als solche gekennzeichnet werden (ebd., 231). Auch eine gute

Moderation sowie technischer Support seien wichtig (Marks u. a. 2022).
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Die Forschungsbedarfe sind in Tabelle 3 aufgefuhrt. Diese umfassen zum einen das

Thema der Effektivitat der digitalen Treffen bezuglich verschiedener Aspekte. Zudem

spielt das Thema Beteiligungsforschung eine gro3e Rolle. Es geht darum, wie ins-

besondere benachteiligte Zielgruppen erreicht werden kdnnen oder auch Menschen

mit kognitiven Beeintrachtigungen. Wichtig scheint hier besonders die Aussage von

Gerritzen u. a. (2023), die dafur pladieren, dass Studien mit SHGn-Mitgliedern durch-

gefuhrt werden sollten, die es nicht schafften, an Online-Treffen teilzunehmen. Dies

bietet die Chance, Barrieren bezuglich der VK-Teilnahme zu identifizieren und diese

zu Uberwinden. Aber auch das Thema der Maoglichkeit von informellen Gesprachen
in VK-Treffen wird bedacht (Marks u. a. 2022): Wie kénnen die so wichtigen Treffen

vor bzw. nach den Treffen online umgesetzt werden?

Studie

Forschungsbedarfe/-fragen

Barrett u. a. (2021)
(Sucht)

Welche Auswirkungen hatte die Pandemie auf die Nutzung der
digitalen Treffen? Ist mit einer regelmafiigeren Nutzung digita-
ler Treffen eine Anderung in den Einstellungen eingetreten?

Beck u. a. (2023)
(Sucht)

Welche Kontextfaktoren haben welchen Einfluss auf die Effek-
tivitat? Wie kdnnen benachteiligte Gruppen/Minderheiten bes-
ser erreicht werden?

Bender u. a. (2022)
(Sucht)

Inwieweit hatte die Teilnahme an der SHG auch einen schut-
zenden Effekt auf negative Auswirkungen durch Pandemie?

Galanter u. a. (2022)
(Sucht)

Welche Vorteile hat das digitale Format bei Menschen, die sich
am Beginn der Entwéhnung befinden? Wie sind die Unter-
schiede zu ftf-Treffen?

Gerritzen u. a. (2023)

Es braucht Studien mit den SHGn-Mitgliedern, die es nicht

(junge  Demenzer- | schaffen, an Online-Treffen teilzunehmen, um Barrieren zu
krankte) identifizieren und diese zu Uberwinden.

Marks u. a. (2022) Wie kann man informelle Gesprache (wie Kaffeepausen) digi-
(Tinnitus) tal umsetzen?

Weitere Forschung zu: Gemeinschaftsgeflihle / Verbunden-
heit; Effektivitat

McLoughlin  u. a.
(2023)
(Demenzangehd-

rige)

Wie kann man die Zuganglichkeit von Videokonferenzen fur
Menschen mit Demenz verbessern?

Haben SHGn auch nach der Pandemie Interesse, Ressourcen
und Expertise, um beide Modelle anzubieten?

Wie kénnen Online-SHGnN gut funktionieren?

Timko u. a. (2022)
(Sucht)

Welche demographischen Gruppen haben welche Bedurf-
nisse? Wie kann man diese besser einbinden in Online-
SHGn?

Tab. 3: Forschungsbedarfe
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5 Diskussion und Empfehlungen

Um die Erfahrungen mit Selbsthilfegruppentreffen im VK-Format zu untersuchen,
wurden insgesamt zehn Studien hierzu hinsichtlich der Aspekte Durchfuhrbarkeit,
Akzeptanz und Wirksamkeit untersucht. Die wichtigsten Erkenntnisse hierzu werden
im Rahmen der Diskussion noch einmal zusammengefasst dargestellt, soweit gege-
ben im Forschungskontext eingeordnet sowie konkrete Handlungsempfehlungen fur
die regionale Selbsthilfeunterstitzung hieraus abgeleitet. Dabei werden die Empfeh-
lungen der Autor*innen aus den vorgenannten Studien einbezogen. Daran schlief3t
sich eine kritische Betrachtung dieser Auswertung an. AbschlieRend wird die Mog-

lichkeit der Integration von internetbasierter und klassischer Selbsthilfe betrachtet.

5.1 Durchfuhrbarkeit
Die meisten Selbsthilfegruppen nutzten ZOOM als Plattform fur die VK-Treffen, des-

sen Zugang teilweise von Selbsthilfeorganisationen zur Verfugung gestellt wurde. Es
wurde haufig von Problemen mit der Technik berichtet, die von fehlendem schnellem
Internet (auf dem Land), fehlender Hardware bis hin zu fehlenden technischen
Kenntnissen reichte. Zudem wurde berichtet, dass nicht alle Mitglieder der ftf-SHGn
den Umstieg auf das digitale Format bewaltigt hatten. Die Einarbeitung in die Soft-
ware musste eingeubt werden und war nur anfangs ungewohnt. Vorteilhaft war die
Nutzung von Breakout Rooms. Unsicherheiten in Bezug auf die Anonymitat wurden

erwahnt sowie mangelnde Disziplin in Online- bzw. Hybridtreffen.

Die Selbsthilfeunterstitzungsstellen sollten SHGn einerseits Hardware zum Auslei-
hen zur Verfugung stellen (z. B. Tablets) sowie zu Férdermdglichkeiten hinsichtlich
der Anschaffung von Hard- und Software beraten. Auch digitale SHGn konnen bei
Vorliegen der Fordervoraussetzungen Fordermittel Uber die Selbsthilfeforderung
nach § 20h SGB V erhalten (GKV-Spitzenverband 2022, 27). Zudem sollten Zu-
gange zu einer datenschutzkonformen Videokonferenz-Plattform zur Verfligung ge-
stellt werden bzw. zu geeigneten Anbietern beraten und vermittelt werden. Schulun-
gen zur Nutzung der VK-Software sollten angeboten und moglichst in Prasenz um-
gesetzt werden. So konnen auch Menschen, die erst Uber wenig Computerkennt-
nisse verfugen, individuell unterstiutzt werden. Gegebenenfalls kann eine Koopera-
tion mit Schulungsanbietern vor Ort eingegangen werden, wie z. B. mit Volkshoch-
schulen. Weiterhin sollten Schulungen zum Thema Datenschutz und Online-Mode-

ration angeboten bzw. Informationsmaterial bereitgestellt werden. Die NAKOS bietet
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hierzu auf ihrer Webseite?' bereits eine Fiille an Informationsmaterialien wie eine
Handreichung fur Videokonferenzen, Checklisten fur die VK-Anbieterauswahl, Infor-
mationen zu Datenschutz und vieles mehr an, die Selbsthilfeunterstitzungsstellen
fur ihre Beratungstatigkeit nutzen kénnen (NAKOS 2023a).

Eine flachendeckende Netzabdeckung mit entsprechend schnellem Internet ist v. a.
in peripheren Gebieten in Deutschland?? teilweise noch nicht gegeben (Bundesmi-
nisterium fur Verkehr und digitale Infrastruktur 2021) und sollte politisch eingefordert
werden, um allen Menschen den Zugang zu Videokonferenzen — nicht nur, aber auch
fur den Selbsthilfebereich — zu ermoglichen. Dies ist besonders vor dem Hintergrund
wichtig, dass es gerade im landlichen Raum weniger SHGn-Angebote vor Ort gibt.
Laut der Digitalstrategie der deutschen Bundesregierung soll bis zum Jahr 2025 die
Versorgung der Halfte aller Haushalte und Unternehmen mit schnellem Internet in
Form eines Glasfaseranschlusses sichergestellt sein. Weiter heil’t es in dem Papier:
,Im Mobilfunk werden bis mdglichst 2026 unterbrechungsfreie drahtlose Sprach- und Daten-

dienste fur alle Endnutzerinnen und Endnutzer flachendeckend erreicht.“ (Bundesregierung
2022, 5).

5.2 Akzeptanz

Die Zufriedenheitsspanne bezuglich der VK-Treffen war bei den TN grof3 und kann
nicht vereinheitlicht werden. Dementsprechend divers war die Praferenz fur eine
Weiterfuhrung der SHGn nach der Pandemie-Zeit, wobei zwischen ausschliel3lich
digitalen bzw. ftf-Treffen auch die Mdglichkeit der Mischung beider Formen (abwech-
selnd digitale und ftf-Treffen) bzw. hybride Formate erwahnt wurden.

Frauen nutzten im Suchtbereich haufiger als Manner die digitalen Treffen. Dies lag
wahrscheinlich an dem groReren Angebot an geschlechtsspezifischen Gruppen.
Auch jingere Menschen nutzten die VK-Treffen haufiger. Als Hauptvorteil fur die di-
gitalen Treffen wurde die Bequemlichkeit angegeben. Es wurden Zeit und Fahrtwege
eingespart. Andererseits stellten fehlende menschliche Nahe und fehlende infor-
melle Treffen die grofdten Nachteile dar. Gerade fur Menschen, die Schwierigkeiten
haben an einer ftf-SHG teilzunehmen, kdnnten die Vorteile der digitalen Variante
uberwiegen. Dies sind u. a. Menschen mit langen Fahrtwegen zur Gruppe, immobile
Menschen, pflegende Angehdrige, Menschen mit wenig Freizeit oder mit sozialen

Angsten. Zudem ergibt sich die Méglichkeit SHGn zu spezifischen Themen (z. B.

21 https://www.nakos.de/themen/internet/
22 Gemeinden <1.000 Haushalte: 84,1% Breitbandleitung mit mindestens 50 Mbit/s bzw. 23,6%
mindestens 1.000 Mbit/s
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seltene Erkrankungen) oder fir bestimmte Zielgruppen (z. B. an Tinnitus erkrankte
Musiker) zu grinden.

Die Selbsthilfeunterstutzung sollte die Moglichkeit der Teilnahme an digitalen Treffen
bei den o. g. Zielgruppen bewerben und Gruppengrindungen unterstutzen. Zudem
sollten Selbsthilfekontaktstellen regionale, digitale SHGn in die regionale SHGn-Da-
tenbank aufnehmen und offentlich bewerben. Sie sollten sich dartuber hinaus einen
Uberblick Uiber die Angebote digitaler SHGn verschaffen. Hierzu fehlt es im tberre-
gionalen Bereich momentan noch an Transparenz. Es wird, wie bereits unter Punkt
3.3 beschrieben, momentan im Jahr 2023 an einer solchen Datenbank bei der NA-
KOS gearbeitet (Heinz u. a. 2023, o. S.). Diese Datenbank wirde eine Vermittlung

von Klient*innen an Uberregionale, digitale SHGn erleichtern.

5.3 Wirksamkeit

Die Auswertung der Studien legt nahe, dass einerseits die Treffen der SHGn Uber
VK-Software uberwiegend als gute Losung in Zeiten von Kontaktbeschrankungen
gesehen wurden, die jedoch nicht ganz mit klassischen SHGn-Treffen mithalten
konnten. Die Hauptursache hierflr kann in einer geringer ausgepragten emotionalen
Unterstutzung bei der digitalen Variante gesehen werden, wobei v. a. physische Kon-
takte und die Moglichkeit fur informelle Treffen fehlten. Zu ahnlichen Ergebnissen
kam eine Ubersichtsarbeit von Borgetto u. a. (2020), die sich v. a. mit asynchronen,
digitalen Selbsthilfegruppen befasste. Hier wurde von Hinweisen darauf gesprochen,
,dass der ,emotionale’ Kommunikationskanal zu kurz kommen konnte“ (ebd., 9). An-
dererseits zeigt die Auswertung, dass trotz diesem Mangel in digitalen Raumen so-
ziale Nahe und Gemeinschaftsgefuhle entstehen kdnnen, die auch zu emotionaler
Verbundenheit und Unterstitzung unter Gleichgesinnten fuhren kénnen. Dies wurde

auch in der asynchronen, digitalen Selbsthilfe beobachtet (Borgetto u. a. 2020, 8).

Die gesundheitsbezogenen Wirkungen wurden v. a. bei den Studien zu Suchtselbst-
hilfegruppen erhoben und zeigten positive Wirkungen bezuglich der Abstinenzrate,
wobei die Effekte bei Neu-Abstinenten teilweise als geringer eingeschatzt wurden.
Bei einer Tinnitus-SHG wurde bei den meisten TN von einer Verbesserung der Er-

krankung berichtet.

Die Selbsthilfeunterstitzung sollte erproben, welche Moglichkeiten es gibt, die emo-
tionale Unterstutzung in digitalen Formaten zu starken. Dabei sollten entsprechende
Moderationstechniken an SHGn vermitteln werden, die u. a. informelle Gesprache

ermoglichen. In der bereits erwahnten App ,Meeting-Me*“ der Selbsthilfekontaktstelle
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Stuttgart gibt es u. a. die Moglichkeit zu informellen Treffen vor und nach der Grup-
pensitzung, um die Treffen authentischer wirken zu lassen und Gesprache auler-
halb der Gruppensitzung zu ermoglichen (KISS Stuttgart o. J.). Die Wirkungen dieser
informellen Treffen auf die Teilnehmenden, insbesondere bezuglich der emotionalen

Unterstitzung, sollte wissenschaftlich evaluiert werden.

5.4 Kritische Betrachtung

Die vorliegende Auswertung weist einige Beschrankungen auf, die im Folgenden
dargestellt werden.

Bei der Recherche der Studien wurde darauf geachtet, Selbsthilfegruppen auszu-
wahlen, die auch der deutschen Definition entsprechen. Die englischen Bezeichnun-
gen wie ,self-help group®, ,mutual-help group® und “peer support group“ sind nicht
einheitlich definiert und passen entsprechend nicht immer mit der deutschen Defini-
tion von gemeinschaftlicher Selbsthilfe tGberein. Es gibt daher u. a. Einschrankungen
in Bezug auf die professionelle Begleitung. So hatten mehrere Studien eine ehren-
amtliche Begleitung, wobei nicht immer klar war, ob diese selbst betroffen war oder
nicht (Beck u. a. 2023; Marks u. a. 2022). Bei Gerritzen u. a. (2023) lag eine profes-
sionelle Anleitung vor, wobei diese kaum an Gesprachen teilnahm, sondern eher fur
die technische Umsetzung zustandig war. Daher kann hier nach Auffassung von
Lombardo u. a. (2004, 207) von einer Selbsthilfegruppe ausgegangen werden. Zu-
mal auch im deutschsprachigen Raum eine professionelle, v. a. organisatorische und
administrative Unterstutzung von SHGn pflegender Angehoriger gefordert wird
(Helms 2020, 171).

Die einzelnen Studien an sich weisen Einschrankungen auf, die in Tabelle A-1 im
Anhang aufgefihrt sind. Dies sind in vielen Fallen eine nur eingeschrankte Repra-
sentativitat und geringe Fallzahlen. Die TN werden haufig als gut situiert, mit guten
Computerkenntnissen und gebildet beschrieben (z. B. Bender u. a. 2022). Es wird
darauf hingewiesen, dass haufig nur diejenigen bertcksichtigt wurden, die die digi-
tale SHG gemeistert hatten (McLoughlin u. a. 2023). Zudem ist eine grolte Hetero-
genitat bezuglich der untersuchten Gruppen gegeben. Die Studien von Marks u. a.
(2022), Dangel u. a. (2022) sowie Gerritzen u. a. (2023) untersuchten alle TN aus
ein bis vier SHGN. Die restlichen Studien befragten TN aus ganz verschiedenen
Selbsthilfegruppen. Zudem ist es fraglich, ob es einen Unterschied macht, ob die

Gruppenmitglieder sich bereits personlich bekannt sind, also von ftf zu digital
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wechselten, oder sich online erst kennen lernten. Laut Barrett u. a. (2022, 126) ist

die erste Variante wahrscheinlich von Vorteil.

Da die Anzahl der veroéffentlichen Studien zum Thema noch sehr begrenzt ist, wur-
den alle recherchierten Studien in diese Auswertung aufgenommen unabhangig vom
Studiendesign, Krankheitsbild, etc. Zuklnftige Auswertungen sollten nach Krank-
heitsbild differenzieren bzw. konkrete Zielgruppen in den Blick nehmen, wie dies im
Bereich der Forschung zur asynchronen, digitalen Selbsthilfe bereits umgesetzt wird
(z. B. Aliu. a. 2015).

5.5 Annaherungsprozess zwischen digitaler und klassischer Selbsthilfe

In der betrachteten Auswertung wurden SHGn-Treffen im klassischen oder VK-For-
mat jeweils fur sich betrachtet mit ihren individuellen Vor- und Nachteilen. Dabei ist
eine strikte Trennung beider Varianten weder sinnvoll noch in der Praxis immer ge-
geben. Vielmehr erdffnen sich aufgrund technologischer Neuerrungen neue Moglich-
keiten der Kommunikation, die traditionelle Austauschformate bereichern konnen.
Lombardo u. a. (2004) vertreten ebenfalls diese Sicht und betonen ... they can work
together, using technology as a tool for bridging gaps related to accessibility but not as a replace-
ment for traditional groups.”? (ebd., 213). So kénnten klassische SHGn hybride Formate
nutzen, wenn Referenten*innen nicht vor Ort sind, und diese per Videokonferenz zu
Gruppentreffen hinzuschalten. Gruppenmitglieder, die erkrankt oder an zu Hause
gebunden sind, konnten ebenfalls hinzugeschaltet werden. Weiterhin ist eine Mi-
schung denkbar. So konnten Gruppen sich entscheiden, in bestimmten Fallen auf
das digitale Format zurtuckzugreifen z. B., wenn kein Raum verfugbar ist. Regionale
Selbsthilfekontaktstellen konnten die Gruppen bei der Umsetzung hybrider und digi-
taler Treffen u. a. mit Hard- und Software sowie Anleitung zur Moderation unterstut-
zen. Andererseits konnten digitale SHGn die Moglichkeit nutzen, sich in grofleren
Zeitraumen (z. B. einmal im Jahr) persoénlich zu treffen und von den Vorteilen eines
klassischen SHGn-Treffens profitieren. Auch hier bieten viele Selbsthilfekontaktstel-

len Rdume bzw. entsprechende Vermittlung an.

Folglich sind Annaherungsprozesse zwischen digitalen und klassischen Austausch-
formaten in SHGn in beide Richtungen zu beflrworten. Sie sollten nicht als sich kon-

kurrierende, sondern als sich erganzende Angebote wahrgenommen werden.

23 Utgersetzung CF: ... sie kbnnen zusammenarbeiten und dabei die Technologie als Instrument
zur Uberbriickung von Licken in Bezug auf die Zuganglichkeit nutzen, aber nicht als Ersatz fur
klassische Gruppen.*
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6 Fazit

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der digitalen Selbsthilfe insbesondere dem
audiovisuellen Austausch und untersucht dabei zehn Studien bezuglich der Erfah-
rungen mit Selbsthilfegruppentreffen via Videokonferenz. Dabei wird u. a. den Fra-
gen nachgegangen, welche Erfahrungen hierzu vorliegen und welche Vor- und
Nachteile dieses Austauschformates gegenuber klassischen Selbsthilfegruppentref-
fen bestehen. Zudem werden aus den Erkenntnissen Handlungsempfehlungen fur

die Selbsthilfeunterstitzung in Deutschland abgeleitet.

Zur Systematisierung der digitalen Selbsthilfe wird eine Einteilung nach Synchroni-
zitat (synchron, asynchron) und Form des Austausches (schriftlich, auditiv, audiovi-
suell) vorgeschlagen. Ein Treffen in der Videokonferenz ist dementsprechend ein
synchrones, audiovisuelles Austauschformat. Eine Empfehlung zur Erweiterung der
Definition fur Selbsthilfegruppen aus dem Jahr 1987 um digitale Austauschformate

wird gegeben. Datenschutzaspekte sollten hierbei Beachtung finden.

Die vorliegende Untersuchung zeigt, dass Gruppentreffen Uber Videokonferenz-
Software sehr unterschiedlich von den Teilnehmenden wahrgenommen wurden und
die Zufriedenheitsspanne entsprechend grof3 ausfiel. Die grof3ten Vorteile wurden in
Bezug auf die Bequemlichkeit herausgestrichen, da Fahrtwege und Zeit eingespart
wurden. Zudem ist die Auswahl an digitalen Gruppen und Themen gré3er und ziel-
gruppenspezifischer. Frauen und jungere Menschen nutzten die digitalen Treffen
haufiger. Andererseits berichteten fast alle Studien davon, dass informelle Treffen
und physische Begegnungen im digitalen Format fehlten und somit die soziale Un-
terstutzung weniger stark ausgepragt war. Ein besonderes Augenmerk wurde auf die
Treffen vor oder nach dem eigentlichen Gruppengesprach gelegt. Diese wurden als
wichtiger Faktor flr die soziale Unterstlutzung auch aufderhalb der Gruppe benannt
und fehlten digital oftmals. Trotzdem zeigte sich, dass auch im digitalen Raum sozi-
ale Nahe und ein Gemeinschaftsgefuhl entstehen konnen. Die Bewertung der Vor-

und Nachteile des digitalen Formates ist zudem abhangig von individuellen Faktoren.

Es wird vorgeschlagen digitale und klassische Formate nicht als sich gegenseitig
ausschlieBende Optionen zu sehen, sondern durch Nutzung beider Mdglichkeiten
Synergien zu schaffen. Klassische Selbsthilfegruppen konnten bei Bedarf z. B. auf
hybride oder auch digitale Austauschformate zurtckgreifen und damit ihre Gruppen-
arbeit bereichern. Auch Mitglieder digitaler Selbsthilfegruppen kdnnten sich von Zeit

zu Zeit personlich treffen.
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Der Wandel in der Selbsthilfe hin zu mehr digitalen Austauschangeboten ist ein Pro-
zess, der gut durch die Selbsthilfeunterstiutzung begleitet werden sollte. Dazu sollten
diese Uber ein umfassendes Beratungsrepertoire u. a. zu Datenschutz, Online-Mo-
deration, Beantragung von Fordermitteln verfugen und Gruppengrindungen von di-
gitalen SHGn unterstitzen. Es wird empfohlen, dass entsprechende Hard- und Soft-
ware fur alle Gruppen zur Verfugung stehen und zudem Schulungen fur VK-Software
in Prasenz angeboten werden. Zur besseren Transparenz sollten digitale Selbsthil-
fegruppen entweder regional oder Uberregional in Selbsthilfegruppen-Datenbanken
aufgefuhrt werden. Eine solche Datenbank fur bundesweite und Uberregionale digi-
tale Selbsthilfegruppen entwickelt die NAKOS aktuell in einem Projekt. Diese soll
Ende 2023 fertiggestellt sein. Eine flachendeckende Netzabdeckung mit schnellem
Internet ist fur die Durchfuhrung und Teilnahme an Videokonferenzen unabdingbar

und politisch einzufordern.

Die hier beschriebenen Studien befassten sich fast ausschlieRlich mit denjenigen
Mitgliedern von Selbsthilfegruppen, die es geschafft haben, an Videokonferenzen
teilzunehmen. Weitere Forschung sollte sich mit den Mitgliedern befassen, die nicht
an den digitalen Treffen teilnehmen konnten oder wollten, um mehr Erkenntnisse zu
maoglichen Barrieren einer Teilnahme zu gewinnen. Zudem sollte der Frage nachge-
gangen werden, wie informelle Gesprache besser in Videokonferenzen umgesetzt
werden konnen. Bereits bestehende digitale Angebote sollten diesbezlglich evalu-

iert werden.
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Tabelle A-1: Charakteristika der Studien (Teil 1)

Quelle untersuchte
Zeitraum | Gruppen/ Per- Fragestellun- Einschran-
Land sonen Methodik | gen Anmerkungen kungen
Barrett u. | Suchter- quantitativ: | « Welche Her- | Stichprobe wurde ge- | mehr TN mit
a. (2021) | krankte, die Online-Be- | ausforderun- | teilt: eine Halfte be- Fragebogen
die Plattform fragung genund Vor- | kam Fragebogen zu | zu Online-
keine In- (n*=97) teile von digi- | ftf-Treffen, die andere | Treffen sind
Angabe |theRooms.com talen Treffen zu digitalen Treffen ausgeschie-
(k. A) nutzen (dort werden von den, daher
(vor auch Angebot den Teilneh- ungleiche
03/2020) | an digitalen * Stichpro- | menden (TN) Verteilung
SHGn) bengrofte |wahrgenom- der Fragebo-
k. A. men? genrucklaufe
+ Unterschiede * Online-Kon-
im empfunde- ferenztechnik
nen Nutzen in Einflh-
Unterstut- rungsphase
zungsqualitat, e nur TN, die
Netzwerkquali- bereits tech-
tat nologisch
+ Sind digitale versiert sind
Treffen besser
zuganglich?
Beck u. | Suchter- quantitativ: |« Erfahrungen |« Entwicklung wah- * Messung
a. (2023) |krankte (alle Online- der TN rend Pandemie: ftf- nur zu einem
Suchtformen) | Fragebo- |+ Zufriedenheit | SHGn wurden online | Zeitpunkt
07/2020- | aus digitalen gen im Vergleich fortgeflhrt (meist nach
06/2021 | SHGn (n=1.052) |digitale/ftf- * Anleitung kann so- | dem ersten
SHG wohl durch Betroffene | Treffen)
Austra- (Peers) als auch Pro- |schrankt
lien fessionelle erfolgen Aussagekraft
» Schulung fir Anlei- | ein
ter*innen obligatorisch
Bender | Suchter- qualitativ: |« Erfahrung mit |« TN ab 50 Jahre; nicht repra-
u. a. krankte (Alko- |teilstruktu- |dem Umstieg |missen SHG angehd- | sentativ: fast
(2022) hol, Drogen) rierte Inter- | von ftf auf digi- | ren, die von ftf auf di- | alle weil},
aus digitaler views tale Treffen gital umgestiegen aus stadti-
04/2020- | SHG (n=11), * Auswirkun- sind schen Gebie-
06/2020 Kurzfrage- | gen auf Gene- |+ alle TN haben lang- |ten, gut gebil-
bogen sung und psy- |jahrige Erfahrung in det, gut situ-
USA chosoziales der SHG (11-42 iert, gute
Wohlbefinden | Jahre) Computer-
kenntnisse
Dangel |psychisch er- |qualitativ: |Beschreibung |Untersuchung an be- |Forschende
u. a. krankte Men- | teilneh- von Interakti- | stehenden SHGn, die | beeinflussen
(2022) schen aus di- | mende Be- | onsdynamiken | aufgrund der Pande- | durch Be-
gitalen SHG obachtung mie zu Online-Treffen | obachtung
k. A. an 6 On- Ubergegangen sind SHG-Treffen
(2020- line-Tref- (Ausschalten
2022) fen der Kamera,
um dies zu
Deutsch- verhindern)
land
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Tabelle A-1: Charakteristika der Studien (Teil 2)

Quelle untersuchte
Zeitraum | Gruppen/ Per- Fragestellun- Einschran-
Land sonen Methodik | gen Anmerkungen kungen
Galanter | Suchter- quantitativ: | In welchem * TN im Durchschnitt |« nur bedingt
u. a. krankte (Dro- | Online- Ausmal sind |23 Jahre in SHG reprasentativ:
(2022) gen) aus digi- | Fragebo- | virtuelle Tref- weniger be-
talen SHGn gen fen wéhrend rucksichtigt:
06/2020 (n=2.152) |der Pandemie - Menschen,
entstanden? die selten zur
USA Welchen Ef- SHG kom-
fekte bzgl. der men
Abstinenz wer- - neue Mit-
den von den glieder
TN wahrge- - Menschen
nommen? im Ruackfall
Was sind die
Charakteristika
der TN?
Gerritzen | Menschen mit | qualitativ: |+ Erfahrungen |- teilweise professio- |« nur TN, die
u. a. zeitig einset- 4 Fokus- in Bezug auf nell angeleitet (zu- bereits etwas
(2023) zender De- gruppen digitale SHG rickhaltend) technolo-
menzerkran- |jeweils in |+ Vor- und » 2 Gruppen bestan- | gisch versiert
05- kung (<65 Zusam- Nachteile die- | den schon vor Pande- | sind
06/2021 |Jahre) aus di- | menset- ses Formats mie als ft-SHGn
gitalen SHGn | zung der » zwei Gruppen wah-
Grol3bri- urspringli- rend Pandemie ge-
tannien chen SHG griindet, wobei eine
(insgesamt davon eine Prasenz-
20 TN) gruppe werden soll
Kasten- | Gruppenleitun- | quantitativ: | Auswirkun- * kein Fokus auf Vide- | freie Sucht-
butt u. a. | gen von schriftliche | gen der Pan- | okonferenzen selbsthilfe bei
(2022) Sucht-SHGn Befragung | demie auf die Interviews
(Fragebogen) |(n=127) Arbeit der nie- sehr gering
Mitte dersachsi- vertreten
2022 Landesvorsit- | qualitativ: | schen Sucht- (1%)
zende, Pro- Leitfaden- | SHGn
Deutsch- | jektverantwort- |interview |« aktuelle Situ-
land liche, AG-Lei- |(n=8) ation in den
(Nieder- |tende, Regio- SHGn sowie
sachsen) | nalbegleit- Problemlagen
dende, Mitglie-
der von Sucht-
SHGn (Inter-
view)
Marks u. | Tinnitus-Be- qualitativ: | Erfahrungen Vergleich SHG und bei Ergebnis-
a. (2022) |troffene aus di- | teilstruktu- | der TN zu so- | Informationsworkshop | sen teilweise
gitaler SHG im | rierte Inter- | zialer Unter- keine klare
k. A. Vergleich mit | views stitzung, Vor- Trennung
(2020- Workshop- (n=17) teilen des On- zwischen WS
2022) gruppe (WS) line-Format, und SHG
Unterschieden
Grol3bri- zwischen SHG
tannien und WS
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Tabelle A-1: Charakteristika der Studien (Teil 3)

nat

Quelle untersuchte
Zeitraum | Gruppen/ Per- Fragestellun- Einschran-
Land sonen Methodik | gen Anmerkungen kungen
McLoug- | Angehdrige quantitativ: | Erfahrungen/ |« TN mussten vorher |geringere
hlinu. a. |von Demenz- | Online- Praferenzen ftf-SHG besucht ha- Stichprobe
(2023) erkrankten aus | Fragebo- |der Angehéri- |ben als geplant
digitalen gen (n=39) | gen in Bezug
03/2020- | SHGn qualitativ: | auf Teilnahme
05/2021 teilstruktu- |an verschiede-
rierte Inter- | nen SHGn-
Grolbri- views Formaten
tannien, (n=16)
Irland
Timko u. | Suchter- quanitativ: | Vergleich digi- |+ TN mussten in letz- |+ Reprasen-
a. (2022) | krankte aus drei Mess- | tale/ftf-SHGen |ten 30 Tagen mindes- | tativitat
SHGn zeitpunkte |bzgl. Charak- |tens 1x eine fif-SHG | schwierig
Daten- (Baseline | teristika von besucht haben * keine Be-
aus 2015 (n=647), TN und Absti- |« digitale SHGn wur- | ricksichti-
nach 6 / 12 | nenzrate den auch schon vor | gung, wie
USA Monaten) Pandemie genutzt: viele Online-
zwei Drittel der TN Treffen wahr-
hatten Erfahrung, ein | genommen
Drittel im letzten Mo- | wurden
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Tabelle A-2: Ergebnisse aus den Studien (Teil 1)

gung sowie:

- telefonische Unterstiitzung nach
dem 1. Online-Treffen angeboten

- Informationsmaterial bereitgestellt
(Struktur von Online-Treffen)

- Facebook-Seite zum Austausch fur
Anleiter*innen

- 14-t4gliche ZOOM-Sitzung zum
Austausch der Anleiter*innen

* ca. 21% der TN hatten technische
Probleme

(52%) (n=555)

* Frauenanteil in digitalen SHGn héher als bei ff,
bedingt wahrscheinlich durch Angebot ge-
schlechtsspezifischer Gruppen

Studie Durchfiihrbarkeit Akzeptanz Wirksamkeit
Barrett u. | « fehlende Hard- und Software * Nachteile: « ftf-Treffen Ubertreffen digitale Treffen in Nutzen (Ef-
a. (2021) | - fehlende Technikkenntnisse, Prob- |- Zeitprobleme fektivitat), Qualitat der sozialen Unterstiitzung und
leme mit Technik - fehlende menschliche Nahe Netzwerkqualitat
* Vorteile: « aber: auch digitale Treffen haben hohe Werte bei
k. A. wie viele TN Uber Probleme be- |- gute Erganzung, wenn ftf-Treffen nicht verfig- | den o. g. Aspekten erzielt -> auch positive Effekte
richteten bar, bei Immobilitat * Unterschiede in der Zuganglichkeit beider Formate
- Méglichkeit zu Multitasking gab es kaum (90% der TN hatten ftf-Treffen in der
» Nachteile Uberwiegen Nahe)
Beck u. | Selbsthilfeorganisation stellt Video- * Vergleich mit ftf-SHG: 89% bewerten die On- » Engagement hoch: Mehrheit fihlt sich willkommen
a. (2023) | konferenzsoftware (ZOOM) zur Verfi- |line-SHG als gleichwertig (37%) bzw. besser (93%), unterstitzt und verstanden (91%) sowie hat

die Mdglichkeit sich in die Diskussion aktiv einzu-
bringen (91%)

* positive Auswirkung auf Erkrankung: 85% nehmen
praktische Informationen/Strategien mit, 90% emp-
finden die Gruppe als hilfreich, 91% wollen weiterhin
an Gruppe teilnehmen
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Tabelle A-2: Ergebnisse aus den Studien (Teil 2)

wahrgenommen zu werden, ohne Leistungsdruck
und Vorwurfshaltung

Studie Durchfiihrbarkeit Akzeptanz Wirksamkeit
Bender |+ Nutzung meist von ZOOM « Verlust an Mitgliedern bei digitalen Treffen: » héhere Reichweite: Menschen, die sonst an ihr zu
u. a. « zunachst Zurlickhaltung, ungewohnt | - Altere, die sich nicht anpassen konnten Hause gebunden sind, mit sozialen Angsten, keine
(2022) * in einigen Gruppen wurden Video- - Personen, die kein schnelles Internet hatten regionale Gebundenheit
konferenzen abgelehnt, da es Beden- (v. a. landliche Gebiete) « alle TN waren sich einig, dass die Teilnahme an ei-
ken mit der Anonymitat gab » Bequemlichkeit wird hervorgehoben: weniger nem Treffen unabhangig vom Format entscheidend
» Gefahr durch 'ZOOM bombers' be- Fahrtzeit, im Sessel sitzen und Kaffee trinken,... |ist fir die Abstinenz
richtet (Menschen, die unbefugt in die |+ 2 TN wollten nicht mehr zu fif-Treffen Gberge- « fast alle TN berichteten, dass etwas im Vergleich
Videokonferenz eindringen) hen zu ftf-Treffen fehlte:
* ein Gruppenleiter entschied sich ge- |« Grofteil der TN mdchte in Zukunft zumindest 1. physische Aspekte (Umarmungen);
gen ZOOM und fir Telefonkonferen- | teilweise an digitalen Treffen teilnehmen 2. "Treffen nach (vor) dem Treffen": als essenzieller
zen, nachdem er sich in ZOOM nicht |« sehr unterschiedliche Meinung zur Fortfihrung | Bestandteil fir soziale Unterstitzung auch aul3er-
wohlfiihlte als hybride Treffen: teilweise schlechte Erfahrun- | halb der Gruppe und Abstinenzprozess; aber auch
gen (alle sprechen zugleich); eine technisch ver- | um die Gruppe zusammenzubringen indem uber All-
sierte Person wird bendtigt; genaue Protokolle, tagliches gesprochen wird; neue TN werden so
wer wann spricht (Host Ubergibt das Wort) leichter integriert; gemeinsame Aktivitaten au3erhalb
« digitale Treffen = Rettungsleine, auch wenn sie | der Gruppe geplant, direkte Hilfe moglich
nicht gut sind, wie ftf-Treffen « in digitalen Treffen kann Nichternheit vorgespielt
werden, was in ftf-Treffen kaum moglich ware
Dangel k. A. * Qualitat des Online-Austausches geschatzt: « eine "geschiitzte intime Offentlichkeit" wird ge-
u. a. " Besser hier als gar nicht treffen." (S. 330) schaffen (S. 329)
(2022) * TN haben das Gefiihl in der Gruppe erst- und » Wunsch nach physischen Begegnungen

« Starkung des Gruppen-Wir: gegenseitige Unter-
stitzung, Verstandnis, Teilen von Leid und Mut zu-
sprechen

« "geteiltes Leid' als Gruppenstrategie" (S. 330)

* Orientierung an Ressourcen und nicht Defiziten,

gemeinsame Entwicklung von Handlungsstrategien
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Tabelle A-2: Ergebnisse aus den Studien (Teil 3)

nik: SHGn-Mitglieder helfen sich ge-
genseitig oder auch Angehdrige; Lei-
tung erinnert und schickt Anleitung fir
Teilnahme per Videokonferenz

» einige TN konnten nicht von ftf zu di-
gitalen Treffen wechseln, da vermut-
lich Demenz schon zu weit fortge-
schritten ist oder diese technisch nicht
versiert waren

Studie Durchfiihrbarkeit Akzeptanz Wirksamkeit
Galanter |k. A. * TN besuchten mehr digitale Treffen als ftf-Tref- |+ 64,9% der TN stimmten der Aussage zu, dass digi-
u. a. fen vor Pandemie und besuchten weniger fif- tale Treffen im Vergleich zu ftf genauso gut oder
(2022) Treffen besser fur das Einhalten der Abstinenz sind (bei
* TN haben zusatzliche Treffen, die von weiter Neu-Abstinenten: 41,8%) > Afro- /Hispanoamerika-
weg digital stattfanden, besucht: 44% auerhalb | ner stimmen diesen Aussagen eher zu
der Zeitzone; 21,5% Treffen aullerhalb der USA |+ nur geringe Zunahme an Substanzverlangen und
« signifikante Unterschiede zwischen ethnischen | Einsamkeit
Gruppen: Afro- und Hispanoamerikaner haben « diejenigen, die eine Zunahme des Verlangens hat-
mehr digitale Treffen besucht als europaisch ten, waren eher erst kirzere Zeit abstinent und eher
stammige Amerikaner sowie haufiger mehr als einsam (empfanden auch weniger Zusammenhalt)
eine Gruppe « digitale Treffen besonders geeignet fir Menschen
mit sozialen Angsten und aus landlichen Gebieten
ohne nahegelegene SHG; auch flir Menschen in sta-
tionaren Einrichtungen
Gerritzen |« 3 Gruppen via ZOOM; 1x via GoTo- |+ besser geeignet fir Menschen: » Schwierigkeit altersgerechte SHG zu finden: digi-
u. a. Meeting - die sich in klassischen Gruppen nicht so wohl | tale SHG verbessern Zugang (altersgerechte SHG
(2023) » manchmal Probleme mit der Tech- fuhlen bei dieser Thematik besonders wichtig)

- die keine passende Gruppe vor Ort haben

- Demenzerkrankte, die weniger mobil sind

* Bequemlichkeit des Zugangs von zu Hause aus
* Vorteile einer zusatzlichen WhatsApp-Gruppe
beschrieben: jederzeit mdglich mit den anderen
in Kontakt zu treten, aber niemand gezwungen,
antworten zu missen

« die SHGn, die sich vorher vor Ort getroffen ha-
ben, wollten unbedingt wieder zu ftf-Treffen Gber-
gehen

* haufig erwahnt: personliche Kontakte werden ver-

misst z. B. gemeinsam Tee Kochen und Essen

» SHG hilft dabei, sozial verbunden zu bleiben/sein:

- gegenseitiges Verstandnis, Akzeptanz und Empa-
thie in der Gruppe

- Freundschaft und Unterstitzung helfen, das tagli-
che Leben zu managen

- hilft dabei einen neuen Sinn zu finden, neue
Menschen kennenzulernen, neue Dinge
ausprobieren

» Tagesordnung ist bei spezifischen Themen sinn-

voll, ansonsten ist es wichtig, auch Zeit zum reinen

Austausch und Knupfen von Kontakten zu haben

ohne Strukturvorgabe
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Tabelle A-2: Ergebnisse aus den Studien (Teil 4)

Selbsthilfeorganisation vorhanden

» ehrenamtliche Anleiter*innen

* leichte Zuganglichkeit tber das On-
line-Format wurden sehr geschatzt;
wertvoll insbesondere fir Menschen,
die sonst nicht teilnehmen kénnten
aus verschiedenen Griinden

* Nutzung von geteilten Gruppen
(Breakout Rooms): fiir Gesprache
kleinere Gruppen bevorzugt

» wichtig: technischer Support

Studie Durchfiihrbarkeit Akzeptanz Wirksamkeit
Kasten- |+ 50% der SHGn, die Videokonferen- |+ 58% der Gruppen waren (sehr) betroffen, dass |+ nach Videokonferenzen wurde ein unregelmafiger
butt u. a. | zen durchfiihrten, berichteten von ihre Gruppenmitglieder nicht an Videokonferen- | ftf-Gruppenbesuch zu verzeichnet
(2022) technischen Problemen (sehr betrof- | zen teilnehmen konnten; weniger und gar nicht
fen/betroffen) betroffen waren 26%
+ einige TN benannten folgende Nach- | « 29 TN gaben an, dass Videokonferenzen
teile: (keine Zahlen benannt) durchgefihrt wurden (Telefonate: 103; Messen-
- schlechte Internetverbindung ger: 89; private Treffen: 89)
- fehlende PC-Hardware « Videokonferenzen spielen geringere Rolle bei
- Mangel an Disziplin bei Online-/ den Aussagen in den Interviews:
Hybridtreffen - ein Landesverband: einige digitale SHGn,
aber nur wenige Mitglieder beteiligten sich
daran (Durchschnittsalter 60 J.)
- ein Gruppenleiter: sind schnell zu VK
Ubergegangen; auch Telefonkonferenzen;
eigener Internetchat (Durchschnittsalter 45
Jahre)
Marks u. |+ Software: ZOOM + einige mit vorherige ftf~-SHGn-Erfahrung, be- positive Resonanz der TN:
a. (2022) |« Techniker fir Unterstiitzung durch zeichneten die digitale SHG als Verbesserung 1. Gefihl Teil der Gemeinschaft zu sein:

« grof3e Altersspanne der TN wurde geschatzt

* Nachteile der digitalen SHG:

- Gefihl, dass einige nicht bei der Sache sind
(Ablenkungen, die bei ftf-Treffen nicht da
waren: Kaffee trinken, Tippen, andere Sachen
machen)

- keine informellen Gesprache maoglich, um
Beziehungen aufzubauen

- Verlust an non-verbaler Kommunikation
und nattirlichem Gesprachsfluss

- viele sagten auch, dass die Interaktion gleich
sein kann wie ftf, aber gute Moderation not-
wendig sei (Diskussion anleiten, aktiv einladen,
sich zu beteiligen)

- emotionale Unterstltzung, offener Austausch,
reduzierte Isolation, voneinander lernen

- nur Minderheit fuhlte sich weniger verbunden als
bei ftf-SHG

2. Austausch von vertrauenswirdigen Informationen
und Ratschlagen

- TN wurden gestarkt im Umgang mit Tinnitus

3. Es gelingt den TN, besser mit Tinnitus zu leben:

- besseres Krankheits-Management

- Einstellungen verandert, neue Perspektive

- héhere Akzeptanz der Erkrankung

=> Verbesserung der Erkrankung

=> bei Einzelnen kurzzeitige Verstarkung der Symp-

tome (da Fokus auf Erkrankung)
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Tabelle A-2: Ergebnisse aus den Studien (Teil 5)

36% innerhalb der letzten 30 Tage (durchschnitt-

lich 14 Treffen)

* Frauen und jingere Menschen nutzten digitale

SHGn eher

* in Online-SHGN mehr Menschen, mit:

- grofRerer Schwere des Alkoholproblems

- geringerer Selbstwirksamkeit bzgl. der
Abstinenz

- einer 12-Schritte-Gruppe als ftf-Gruppe

* positiv: bequem zu besuchen; Mdglichkeit, sich

mehrere Gruppen anzuschauen und zu schauen

welche passt; hdhere Teilnahmequote; mehr

Auswahl an Arten von Gruppen (Zielgruppe, In-

halte ...)

Studie Durchfiihrbarkeit Akzeptanz Wirksamkeit
McLoug- |- ca. 20% Probleme mit Technik * Vergleich digitale/ftf-Treffen: « digitale SHGn: bequemer/komfortabler aber die
hlin u. a. |+ ca. 25% mussten neue Technik kau- | - 30,8% haben ftf-Treffen haufiger verpasst, personliche Note fehlte, wie die kleinen Momente
(2023) fen oder erlernen andersherum nur 15,4% des Austausches (Umarmungen, gemeinsames Es-
* ca. 5% flhlten sich entmutigt auf- - Online-SHGN weniger TN als ftf: Technik? sen, Trinken)
grund der Technik * Treffen wurden als anstrengend wahrgenom- « ftf-SHGnN: unterhaltsamer, besser geeignet fur sozi-
* viele keine Erfahrung mit Videokon- | men (wie Arbeitstreffen) ale/emotionale Unterstiitzung, geselliger/warmer;
ferenzen » weniger Austausch, da weniger TN Madglichkeit mal raus zu kommen
* Verhaltensregeln anfangs schwierig |« Praferenz fir zukinftige Treffen: * online besser fir einige Pflegende: keine Betreu-
* Lernkurve - 10,3% digital; 66,6% Mischung (ftf/digital im ung fur Pflegebedurftige notwendig bzw. keine
» Sorgen um diejenigen aus der Wechsel oder hybrid); 20,5% ftf Fahrtwege mit dieser Person zu absolvieren; wenn
Gruppe, die sich nicht online beteili- - TN, die Technikprobleme hatten, wollten keine SHG in der Nahe ist bzw. diese aus Zeitgrin-
gen konnten/wollten insbesondere wieder ftf-Treffen den nicht besucht werden kann (= Barrieren fur ftf-
« Ubertragungsprobleme fiihrten zu Folgende Gruppen haben die groRten Vorteile SHG) => Sorge, was passiert, wenn ftf-SHGn wieder
Zeitverzoégerungen bei Online-Variante: starten
technologieaffin; wenig Freizeit; grofle Entfer-
nung zur SHG
Timko u. | k. A. * Baseline: 62% haben bereits einmal eine digi- | Zwar hatten die TN der Online-SHG zu Beginn eine
a. (2022) tale SHG besucht (durchschnittlich 93 Treffen); geringere Abstinenzrate, diese war nach 6 Monaten

héher und nach 12 Monaten auf dem gleichen
Stand, wie bei TN, die nur die ftf-SHG nutzten.
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