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Was ist virtuelle Selbsthilfe? |:

Virtuelle Kommunikationsformen
gleichzeitig

Chat von INTAKT und www.behinderte-kinder.de

Chat-Termine ansehen

(19:39:31) System: Holger betritt den Chat.
(19:45:16) Holger: Hallo Disseldorf! ¥

. . ]
(19:45:33) Holger: Das ist ein Chat! @

| Herzlich Willkommen im Chat von INTAKT und www.behinderte-kinder.de

Da man nur chatten kann, wenn noch andere Nutzer online sind, haben wir feste Chat-Termine eingerichtet,

(19:49:03) Holger: Leider ist gerade niemand sonst da. Deshalb bekomme ich keine Antwort... @&

|

WES e é@;’,}@ O OG=0ea

[b |[a I[I_J_ || URL | Schriftfarbe

UMSCHALT+EINGABE dricken um einen Zeilenumbruch zu erz
~— p—_—o = ~——

Raum: | E




Was ist virtuelle Selbsthilfe?
Virtuelle Kommunikationsformen
Mailingliste Web-Forum Newsgroup

www.leukaemie-online.de
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Leukamien
@ Chronische Myeloische Leukamie (CML) 813 2307 27.05.2011, 09:47
jan =0
@ Chronische Lymphatische Leukamie (CLL) 397 5998 25.05.2011, 10:28
cicici =0
Akute Leukamien (AML, ALL) 97 052011 13-23
@ Akute Myeloische Leukamie (AML) und Akute Lymphatische Leukamie (ALL) 491 3940 ' Sﬁphie '-bD'
Hypereosinophiles Syndrom (HES) und Chronische Eosinophilen- 11 211
@ Leukamie (CEL) 13 151 QD'D%iost -vD2 2
Polyzythaemia Vera (Polyzythamie, PV), Essentielle 14.02.2011 09:03
@ Thrombozythamie (ET) g 71 ' Gast _;D '
@ Andere Leukamien und Lymphome o5 113 01.01.2011, 21:52
Akita =0

Diagnose & Arztberichte
@ Woran erkenne ich Leukamie? Wie verstehe ich Laborergebnisse und 156 e 16.05.2011, 20:12
Arztberichte? Was bedeuten meine Were z.B. zu PCR, FISH, Zytogenetik? hilfe =0

Umgehen & Leben mit Leukamie

Leben mit Leukamie

Wie gehe ich mit Leukamie im Alltag um? Wie unterstitze ich als Freund oder 24 052011 20-26
@ Angehiriger? Welche Erfahrungen gibt es beziglich Rente, 251 1732 ' Linde -;D '

Behindertenausweis, Psychotherapie, Kur?

Plauderecke

A~ Qie Plgudgrgckg is? .bemifgsst '.'.abseit“s“"vc_;m Haup?thema die_ser_Web.sta@te. - . 12.05.2011 12:58
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Was ist virtuelle Selbsthilfe?
Virtuelle Kommunikationsformen
Mailingliste Web-Forum Newsgroup

Virtuelles Selbsthilfenetzwerk

*  (Raumlicher) Mittel- und Bezugspunkt: Ein bestimmtes Netzforum
«  Struktur: Zentrum — Peripherie (Stegbauer 2006)

» oOffentliche Teilnehmer (Schreiber Y

» nichtoffentliche Teilnehmer ( )




Was ist virtuelle Selbsthilfe?

vorwiegend: Bedingungen
computervermittelter Kommunikation

virtuelles soziales Selbsthilfenetzwerk

allenfalls geringfugig von
Professionellen unterstutzt

wechselseitige Unterstutzung auf
Basis gleicher Betroffenheit

Austauschprozess
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Wie wurde die Studie
aufgebaut?

« Zielgruppe: Kranke Menschen und ihre Angehorigen,
die virtuelle Selbsthilfe nutzen

« Stichprobenziehung: Anfrage an Administratoren »
Bitte um Teilnahme an Studie in Netzforen

Weitestmogliche Qualitatssicherung des Datensatzes
wegen Besonderheiten der Online-Befragung

Holger Preif3: Online-Selbsthilfe - Ausverkauf von Solidaritat? Bedrohung flir Selbsthilfegruppen? 33. Jahrestagung der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. am 30.05.2011 in Disseldorf



Entstandene Datensatze durch Klick in die Startseite ®
(N=3051) :'
.v_ YYX

Selektion der identifizierbaren Mehrfachteilnehmer (8)
Selektion der Teilnehmer, die sich per E-Mail erinnern lieBen (62)
(N=2981)

=y

Berechnung der Qualitatsvariable (q)
(N=2981)

=y

Selektion derer, die die Befragung nicht beendet haben
(N=1013)

=y

Selektion der Falle, deren Qualitatsvariable mehr als eine
Standardabweichung nach unten abweicht, also mit g < 0,5409
(N=892)

S <

Enddatensatz
(N=892)

S~ g

Offentliche Nutzer Nichtoffentliche Nutzer
(N=757) (N=135)




Klassifikation der Erkrankung nach | Anteil | Anteil Einzelerkrankungen
ICD-10 (DIMDI 2008) NF % | TN % (ggf. Anzahl der beteiligten Netzforen)

K. d. Haut und der Unterhaut 9,1 8,7 Psoriasis, Vitiligo, Hautkrankheiten, Alopezie

Psychische und 27,3 26,9 | Alkoholismus, Selbstverletzendes Verhalten,

Verhaltensstbrungen Psychose, Autismus-Spektrum, Angstnetz (mit
Borderline, Sucht, Essstérungen, ...) ,
Angststérungen, Essstorungen (2), AD(H)S (2),
Depressionen, Stottern

K. d. Muskel-Skelett-Systems 11,4 8,7 Skoliose (2) , Fibromyalgie,

und des Bindegewebes Bandscheibenerkrankungen, Arthrose

K. d. Nervensystems 15,9 15,2 | Schlafapnoe, Migrane, Guillain-Barré Syndrom,
Multiple Sklerose (2), Alzheimer, Hereditare
Spastische Spinalparalyse

K. d. Verdauungssystems 6,8 16,8 | Zobliakie, Reizdarmsyndrom, Morbus Crohn

Endokrine, Ernéahrungs- und 4,5 3,8 Diabetes, Mukoviszidose

Stoffwechselkrankheiten

Neubildungen 6,8 8,1 | chronische myeloproliferative Erkrankungen,
Schilddrisenkrebs, Krebsforum flir Angehdérige

K. d. Atmungssystems 4,5 3,3 Lungenemphysem (2)

K. d. Urogenitalsystems 2,3 3,6 Dialyse-Patienten

Angeb. Fehlbildungen, Deformit- 4,5 1,3 Fibrose Dysplasie, Klumpfu3

aten u. Chromosomenanomalien

K. d. Auges und der 2,3 0,9 | Nystagmus

Augenanhangsgebilde

anderenorts nicht klassifiziert 2,3 1,8 | Hyperhidrose

Ohne Klassifikation nach ICD-10 2,3 0,8 | Geschwister behinderter Kinder




Aufbau

Was ist virtuelle Selbsthilfe?
Wie wurde die Studie aufgebaut?

Ist virtuelle Selbsthilfe nur ein schwacher Ersatz fur
Face-to-Face-Selbsthilfe?

Ist virtuelle Selbsthilfe der Ausverkauf der Solidaritat?

Virtuelle Selbsthilfe als Bedrohung fur SHGs?

Holger Preif3: Online-Selbsthilfe - Ausverkauf von Solidaritat? Bedrohung flir Selbsthilfegruppen?
33. Jahrestagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. am 30.05.2011 in Disseldorf



Virtuelle Selbsthilfe und y—
privater Kontakt wert

Alle Nutzer| 11,3

Frage: Haben Sie schon einmal
uber die Internet-Selbsthilfe |n| 29 7
private Kontakte hergestelit? ’

Nein P84
39% Wie viele auch in SHG | 13,3
Kontakte’> nichtin SHG |77
3 Schreiber|11,9
613/ Leser| 3,8

o

Holger Preif3: Online-Selbsthilfe - Ausverkauf von Solidaritat? Bedrohung fiir Selbsthilfegruppen? 33. Jahrestagung der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. am 30.05.2011 in Disseldorf



Virtuelle Selbsthilfe und
privater Kontakt

Nutzer,
- die private Kontakte hergestellt haben &
* schon private Kontakte hergestellt haben

fuhlen sich signifikant mehr durch die virtuelle
Selbsthilfe unterstutzt.
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Virtuelle Selbsthilfe nur ein
schwacher Ersatz?

Annahme: VSH als ,poor substitute ..., where other social
supports are not available“(Pleace et al. 2002, 84)

Folglich:

Face-to-Face-Selbsthilfe durfte unter Nutzern kaum
verfugbar sein.




Virtuelle Selbsthilfe nur ein

schwacher Ersatz?

30,8%

0 SHG-Nutzer
(nutzen F2F-SHG
parallel)

B SHG-Nichtnutzer
(kennen F2F-SHG in
erreichbarer Nahe,
nutzen sie aber nicht)

[ SHG-Nichtkenner
(kennen keine F2F-

SHG in erreichbarer
Nahe)
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Virtuelle Selbsthilfe nur ein
schwacher Ersatz?

Annahme: VSH als ,poor substitute ..., where other social
supports are not available“(Pleace et al. 2002, 84)

Folglich:

Face-to-Face-Selbsthilfe durfte unter Nutzern kaum verfagbar

sein. nein

Wenn eine Face-to-Face-Selbsthilfegruppe bekannt ist,
aber nicht genutzt wird, mussten die Grunde dafur auf eine
geringere Wertigkeit virtueller Selbsthilfe hinweisen.




Virtuelle Selbsthilfe nur ein 1T
schwacher Ersatz?
Grund fur Nichtbesuch von Face-to-Face-Selbsthilfegruppen Gesamt

(Mehrfachantworten moglich)




Virtuelle Selbsthilfe nur ein
schwacher Ersatz?

Annahme: VSH als ,poor substitute ..., where other social
supports are not available“(Pleace et al. 2002, 84)

Folglich:

Face-to-Face-Selbsthilfe durfte unter Nutzern kaum verfagbar

sein. nein

Wenn eine Face-to-Face-Selbsthilfegruppe bekannt ist, aber
nicht genutzt wird, mussten die Grunde daflr auf eine geringere | nein
Wertigkeit virtueller Selbsthilfe hinweisen.

Nutzer beider Formen mussten fur Face-to-Face-Selbsthilfe
mehr Zeit aufwenden.




Virtuelle Selbsthilfe nur ein eels
schwacher Ersatz? e
3%3%, [ mehr Zeit fur
Face-to-Face-

Selbsthilfe

[ gleich viel Zeit
fur beide
Formen der
Selbsthilfe

B mehr Zeit fur
virtuelle
Selbsthilfe

94%
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Virtuelle Selbsthilfe nur ein
schwacher Ersatz?

Annahme: VSH als ,poor substitute ..., where other social
supports are not available“(Pleace et al. 2002, 84)

Folglich:

Face-to-Face-Selbsthilfe durfte unter Nutzern kaum verfagbar

sein. nein

Wenn eine Face-to-Face-Selbsthilfegruppe bekannt ist, aber
nicht genutzt wird, mussten die Grunde daflr auf eine geringere | nein
Wertigkeit virtueller Selbsthilfe hinweisen.

Nutzer beider Formen mussten fur Face-to-Face-Selbsthilfe

mehr Zeit aufwenden. nein

Nutzer beider Formen mussten sich durch Face-to-Face-
Selbsthilfe mehr unterstutzt fuhlen.




Virtuelle Selbsthilfe nur ein
schwacher Ersatz?
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Virtuelle Selbsthilfe -
Ausverkauf der Solidaritat?

Soziale

Selbsthilfe
. ' Gruppenorientierte !\
i ' Selbsthilfe I
E: --------------------- : : i Eigene Gruppe
: : i personliche
| |  Solidaritat
: AuBenorientierte E
i Selbsthilfe
anans - anas" nasa" s 4 ‘Externe Personen

' Solidaritat

____________________________

i . entpersonlichte i



Virtuelle Selbsthilfe -
Ausverkauf der Solidaritat?

In der virtuellen Selbsthilfe hat persénliche
Solidaritat wenig Bedeutung, vorwiegend entpersdnlichte.

Vielfach hergestellte Kontakte » personliche Solidaritat

Subjektives Empfinden von Reziprozitat und Solidaritat zentral.
Am meisten unterstutzt fUhlen sich Nutzer
die Verhaltnis von Geben und Nehmen als ausgeglichen empfinden
die sich als ,Teil einer Gemeinschaft” fihlen

Leser als ,Schmarotzer”?
Diese Nutzergruppe gehort zur Struktur eines Selbsthilfenetzwerks

Funktion als ,unsichtbares Publikum® (Barth)

»ich erwarte auch nicht unbedingt eine Antwort auf meinen Eintrag... nur dass
ich mal meine 'Sorgen' aufgeschrieben habe und weiB, dass sie jemand liest,
das ist mir grad wichtig...“ (Lisa91 in einem Forum fiir Geschwister

behinderter Kinder)
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Virtuelle Selbsthilfe -
Ausverkauf der Solidaritat?

1=Stimmt voll und ganz

6=Stimmt Uberhaupt nicht

O O O
1 2 3

O
4

O O
5 6

. J
Y
90%
,Wenn Leute, die selbst nichts
schreiben, auch etwas von der
Internet-Selbsthilfe haben,
finde ich das gut.”

Y

76%
,Es stort mich, dass
manche Nutzer nur
lesen, aber nie etwas
schreiben.”
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Virtuelle Selbsthilfe —
Eine Bedrohung fur SHGs?

Mogliche Reaktionen auf zusatzliches Angebot virtueller
Selbsthilfe

Menschen wechseln von SHG vor Ort zu virtueller Selbsthilfe

Menschen nutzen beides parallel (» Bereicherung auch von
Face-to-Face-Selbsthilfe)

Menschen gehen weiterhin ausschlief3lich in SHG vor Ort

Menschen nutzen Selbsthilfeangebot im Internet, die nie in eine
SHG gegangen waren (» Erweiterung des Selbsthilfe-Potentials)

Menschen finden Uber virtuelle Selbsthilfe Kontakt zu Gruppen
vor Ort (» Verweisfunktion)

Bedrohung?
Fur die Selbsthilfegruppe vor Ort: kaum
FUr die Selbsthilfe als solche: im Gegenteil
» Bedingung: Begreifen von beiden Formen als Selbsthilfe
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Fazit der Studie

Virtuelle Selbsthilfe ist Selbsthilfe

Bestehende Kriterien und Begrifflichkeiten lassen sich auf
Virtuelle Selbsthilfe anwenden

Virtuelle Selbsthilfe ist keine geringer wertige Form von
Selbsthilfe

Sie weist Spezifika und damit Starken und Schwachen auf

Virtuelle Selbsthilfe bietet Selbsthilfe fur

Personengruppen, die nicht an einer Face-to-Face-
Selbsthilfegruppe teilnehmen wurden

Erweiterung des Selbsthilfe-Potentials

Virtuelle Selbsthilfe sollte in vergleichbarer Weise wie
Face-to-Face-Selbsthilfe unterstutzt werden

Menschen die Zugang suchen
Webmaster und Administratoren
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