Anke Hel
Projekt ,Neue Wege in der Selbsthilfe”

Selbsthilfe — verstaubt, iiberaltert, im Stuhlkreis sitzend
und jammernd? Von wegen!

Selbsthilfegruppen und -organisationen sind heute ein wichtiger und unver-
zichtbarer Teil unseres Gesundheits- und Sozialsystems. Seit {iber 30 Jahren
ist KISS Hamburg die Drehscheibe fiir Selbsthilfeaktivitdten in der Region
Hamburg. KISS Hamburg informiert, berdt und vermittelt Menschen, die an
Selbsthilfe interessiert sind. Angesichts sich stetig verdndernder Kommunika-
tionswege und Austauschformen sowie gestiegener Mdglichkeiten der Inter-
netnutzung befindet sich die Selbsthilfe seit geraumer Zeitim Wandel. Die Ge-
winnung neuer Mitglieder, der zu bewaltigende Generationswechsel, die Akti-
vierung von eher selbsthilfefernen Personenkreisen und ein addquater Um-
gang mit digitalen und sozialen Medien erfordern daher eine Auseinanderset-
zung mit bestehenden und neuen Zugangswegen in der Selbsthilfe. Das von
KISS Hamburg und der AOK Rheinland/Hamburg gemeinsam initiierte Projekt
.Neue Wege in der Selbsthilfe” setzt genau hier an und hat seit seinem Start
im Oktober 2016 bereits eine gute Wegstrecke zuriickgelegt.

Befragung zur Zukunft der Selbsthilfe

Zu Beginn des Projekts stand eine umfangreiche Befragung, die im Erhe-
bungszeitraum Mai bis Oktober 2017 stattfand. Ziel der Befragung war es ein-
erseits herauszufinden, ob die bisherigen Angebote und Unterstiitzungsleis-
tungen von KISS Hamburg auch den tatsdachlichen Bediirfnissen in den
Selbsthilfegruppen entsprechen. Welche Angebote konnen verbessert und
ausgebaut, welche sollten auch in Zukunft unbedingt beibehalten werden?
Was wird vielleicht gar nicht mehr gewiinscht? Zum anderen wollten wir wis-
sen, inwieweit sich die Zugangswege in die Selbsthilfe bereits verdndert ha-
ben und welche neuen Begegnungsformen denkbar sind, um mehr jiingere
Menschen und bisher wenig Interessierte fiir die Selbsthilfe zu begeistern und
zu motivieren. Befragt wurden alle bei KISS Hamburg gelisteten Selbsthilfe-
gruppen und Organisationen (SHG / SHO), professionelle Selbsthilfeunterstiit-
zer*innen sowie Expert*innen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen (,,Pro-
fis”). Zudem wurden in die Befragung auch Zielgruppen einbezogen, die eher
als selbsthilfefern gelten beziehungsweise bisher keine Erfahrungen mit der
Selbsthilfe gemacht haben. Der Fragebogen wurde in Papierform verteilt und
war auch in leichter Sprache sowie online iiber ein en Survey Monkey-Link zu-
géanglich. Insgesamt wurden 2.487 Fragebdgen per E-Mail und per Post ver-
sendet. 661 Personen nahmen an der Befragung teil, davon 159 Profis aus dem
Gesundheits- und Sozialwesen, 372 Selbsthilfeaktive und 130 selbsthilfeferne
Personen.
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Befragungsergebnisse

Die Befragungsergebnisse verdeutlichen insgesamt, dass die bestehenden
Zugangswege und Begegnungsmadglichkeiten in der Selbsthilfe auch weiter-
hin richtig und wichtig sind. Klassische Wege der Selbsthilfeunterstiitzung,
wie etwa persdnliche Beratungsgespréche, Veranstaltungen und Kooperatio-
nen mit Kliniken, Arzt*innen und Psychotherapeut*innen, sollten daher weiter
gestarkt werden.

Die Befragung bestétigt zudem, dass dem Bereich des Internets und der sozi-
alen Medien eine zunehmende Rolle zur Informationsbheschaffung zukommt.
So nutzen die meisten befragten Selbsthilfeaktiven vor allem das Internet, um
sich tiber ihre Krankheit, inr Thema zu informieren und entsprechende Selbst-
hilfeangebote zu finden. Um auf ihre eigene SHG / SHO hinzuweisen, verwen-
den Selbsthilfeaktive hingeg en vorwiegend Flyer, Broschiiren und Infomate-
rial. Eine eigene Homepage oder soziale Medien spielen eine vergleichsweise
untergeordnete Rolle, obwohl das Internet ein wichtiges Zugangsmedium dar-
stellt.

Die befragten Personen, die bisher keine Beriihrungspunkte mit der Selbst-
hilfe hatten, zeigen sich generell aufgeschlossen gegeniiber Selbsthilfeange-
boten. Inshesondere im Fall eines schwerwiegenden gesundheitlichen Pro-
blems wird der Erfahrungsaustausch mit Gleichgesinnten als wichtig erach-
tet. Dennoch werden negative Gruppendynamiken, mangelndes Vertrauen zur
Gruppe, fehlende Empathie seitens der Gruppe sowie fehlende zeitliche
Ressourcen und lange Fahrwege als Griinde genannt, einer Selbsthilfegruppe
fern zu bleiben. Die iiberwiegende Mehrheit der befragten Selbsthilfefernen
glaubt, dass eine Erhohung der Selbsthilfeangebote im Internet und in den so-
zialen Medien dazu fiihrt, dass mehr Menschen den Weg in die Selbsthilfe fin-
den. Die meisten wiirden ein Forum nutzen, um gesundheitliche Selbsthilfean-
gebote im Online- beziehungsweise Social Media-Bereich in Anspruch zu
nehmen, doch auch Apps, YouTube, Blogs, WhatsApp oder Facebook sind fiir
einen Teil der Befragten durchaus interessant.

Insge samt zeigen die Antworten der unter 40-Jahrigen, dass eine Erweiterung
der Online- beziehungsweise Social Media-Angebote fiir Selbsthilfegruppen
und Organisationen unabdingbar ist, um auch in Zukunft Menschen fiir die
Selbsthilfe zu gewinnen. Eine Herausforderung wird es sein, die zahlreichen
existierenden ,virtuellen” Zusammenschliisse in ,reale” lokale Gruppen zu
tiberfiihren und das, was gesundheitliche Selbsthilfe ausmacht, namlich die
personliche Begegnung und den Erfahrungsaustausch von und mit anderen
Betroffenen, gleichermalRen ,offline” und ,online” zu vermitteln. Eine aus-
fiihrliche Auswertung der Befragungsergebnisse ist zum Download verfiigbhar
unter: www.kiss-hh.de/projekt-neue-wege/befragung.html

Foren ,,Neue Wege in der Selbsthilfe”

Ein weiterer wichtiger Bestandteil des Projekts ist das vierteljahrlich stattfin-
dende Forum ,Neue Wege in der Selbsthilfe”. Das Forum richtet sich an alle
Expert*innen in und auBerhalb der Selbsthilfe, die sich {iber die Zukunft der
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Selbsthilfe austauschen und praktische Handlungsoptionen fiir ihre Arbeit ge-
winnen mochten. Die von der Befragung aufgeworfenen Fragen werden im
Forum aufgegriffen und vertieft. Bis zum Abfassen dieses Beitrages wurden
vier Foren durchgefiihrt, die hier beschrieben werden.

Forum I: Den Blick dffnen — Selbsthilfe weiter denken
Das erste Forum ,,Neue Wege in der Selbsthilfe” fand im Herbst 2017 unter
dem Titel ,Den Blick 6ffnen — Selbsthilfe weiter denken” mit Impulsvortrdgen
einer Social Media-Expertin und einer Bloggerin statt.

Die Zeitung ist lokal, das Internet ist global

In einer zunehmend vernetzten Gesellschaft hat sich das Angebot gesund-
heitshezogener Informationen und Kommunikationsformen verandert, es wird
vermehrt auf schnellerem, direktem Wege Sachwissen bezogen und Erfah-
rungen werden au f interaktiven Plattformen geteilt. Doch wie kann die Selbst-
hilfe virtuelle Kommunikationsangebote fiir sich nutzbar machen? Welche
neuen Wege sind geeignet, um die Selbsthilfe zukunftsfest aufzustellen? Der
Vortrag einer Social Media-Expertin (www.thesocialnetworker.de) veran-
schaulichte die Entwicklungen und Verdnderungen in der Selbsthilfe durch
das Internet und soziale Netzwerke. Das Internet erm égliche nicht nur einen
zeit- und ortsunabhéngigen Austausch mit Gleichgesinnten, sondern auch die
Chance, mehr Menschen zu erreichen und sie auf Veranstaltungen, Kontakte
und Neuigkeiten aufmerksam zu machen. Wichtig seien ein {iberlegter, ver-
antwortungsvoller Umgang mit den Daten der Nutzerinnen und Nutzer sowie
eine reflektierte Sichtweise auf das eigene Onlineverhalten. Das Internet sei
nicht als Ersatz zur konventionellen Selbsthilfe zu sehen, vielmehr kdnne es
eine sinnvolle Ergénzung zu den klassischen Angeboten der Selbsthilfe sein.

Alter, du bist mir wichtig

Der Impulsvortrag der Bloggerin gab spannende Einblicke in die Arbeit ihres
Blogs , Kati Cares” (www.katicares.com) rund um das Thema Alter. Mit emo-
tionalen personlichen Geschichten und authentischen Bildern skizzierte sie
die Lebenswelten &lterer Menschen. Betroffene und Angehdrige bekamen
niitzliche Tipps zur Betreuung und Unterstiitzung pflegebediirftiger Men-
schen. Doch ist ein Blog auch ein Thema fiir die Selbsthilfe? Ja, warum ei-
gentlich nicht. Ein Blog kdnne dazu beitragen, neue Mitglieder fiir die Selbst-
hilfe zu gewinnen, junge Menschen anzusprechen und der Selbsthilfe ein
.modernes Gesicht” zu verleihen. Aus beiden Impulsvortragen entwickelten
sich angeregte Diskussionen, die das Bewusstsein der Teilnehmenden fiir
neue Informationstechniken und Kommunikationsformen schérften. Das erste
Forum unserer Reihe verdeutlichte, dass die zunehmende Nutzung sozialer
Netzwerke, Blogs und Foren auch die Selbsthilfelandschaft verdandert und
weiter verdndern wird.
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Forum II: Chancen und Risiken im Umgang mit WhatsApp, Instagram
und Onlineselbsthilfeforen

Was nicht im Internet zu finden ist, existiert nicht

Im Mittelpunkt des zweiten Forums im Februar 2018 standen Chancen und Ri-
siken im Umgang mit WhatsApp und Instagram sowie Onlineselbsthilfeforen.

Ein Kursleiter, der an der VHS Hamburg dieses Thema anbietet, zeigte direkt
mit seinem Smartphone die Anwendungs- und Verknlipfungsmdglichkeiten
von WhatsApp und Instagram. Die Anwesenden konnten in Echtzeit miterle-
ben, wie ein Gruppenprofil auf Instagram erstellt und mit anderen Interessier-
ten geteilt werden kann, wie sich eine Selbsthilfegruppe auf Instagram pré-
sentieren und mit anderen Interessierten auf WhatsApp vernetzen kann und
welche Fallstricke inshesondere bei sensiblen Themen zu beachten sind. Die
d arauffolgende Diskussion verdeutlichte die besondere Herausforderung fiir
Selbsthilfeaktive, im Internet gesehen und gefunden zu werden ohne zu viel
von sich preiszugeben. Denn fiir viele, die mit dem Internet und den sozialen
Netzwerken aufgewachsen sind, existiert etwas nur, wenn es auch online vor-
handen ist.

Betroffene auf der Stra8e zu finden ist schwieriger als im Internet

Ein Mitglied des Selbsthilfevereins Borderline-Netzwerk e.V. zeigte in ihrem
Vortag, wie Hilfe zur Selbsthilfe im Internet funktionieren kann. Unter dem
Motto: ,Du kannst es nicht alleine schaffen, doch nur du alleine kannst es
schaffen.” bietet das Borderline-Netzwerk bereits seit 15 Jahren ein Online-
selbsthilfeforum mit integriertem Chat fiir Betroffene und Angehdrige an
(www.borderline-netzwerk.info/forum). Gleichzeitig mo chten sie dem noch
weit verbreiteten Mythos Onlineselbsthilfe tauge nichts entgegentreten. Die
1.345 registrierten Nutzer*innen im Alter von 16 bis knapp 70 Jahren und etwa
100 aktive Beitrage tédglich zeigen, dass Onlineselbsthilfe durchaus etwas tau-
gen kann. Dies gelinge jedoch nur mit klaren Zugangs- und Verhaltensregeln,
die von den Vereinsmitgliedern kontinuierlich iiberpriift und weiterentwickelt
werden. Moderator*innen sorgen dafiir, dass die Regeln eingehalten werden,
der Austausch untereinander konstruktiv bleibt und destruktive AuBerungen
begrenzt oder gestoppt werden. Fiir besonders sensible Themen gibt es ge-
schiitzte Zugangsbereiche, so dass auch schambesetzte Themen ohne Ge-
sichtsverlust angesprochen werden kdnnen und Raum fiir gegenseitige
Unterstiitzung, Wertschatzung und das Verstdndnis fiireinander entstehen
kann. Das Borderline-Netzwerk geht mit gutem Beispiel voran und zeigt die
Potenziale auf, die das Internet fiir die Selbsthilfe bieten kann.

Forum Ill:Was ist Selbsthilfe heute? Aufarbeitung der Selbsthilfebefragung

Im Zentrum des dritten Forums im Juni 2018 standen die Ergebnisse der Be-
fragung zur Zukunft der Selbsthilfe. Im Anschluss an die Prasentation der
wichtigsten Ergebnisse hatten die Teilnehmer*innen Gelegenheit in einem
Workshop gemeinsam Antworten auf die Fragen zu finden, was Selbsthilfe
heute ist und was wir tun kdnnen, um Menschen fiir die Selbsthilfe zu begeis-
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tern. Fiir die Teilnehmer¥*innen des Forums bedeutete Selbsthilfe heute vor al-
lem Zusammenhalt, eine Mdglichkeit soziale Kontakte und Freundschaften
aufzubauen, die eigene Situation zu relativieren und zur Ruhe zu kommen.
Selbsthilfe bedeute zudem konkrete Hilfe aus erster Hand, Erfahrungs- und
Wissensvermittlung sowie einen Perspektivwechsel von der professionellen
zur personlich betroffenen Sichtweis e. Es gehe darum, Verantwortung fiir sich
selbst zu ibernehmen und Isolation zu {iberwinden.

Wie kénnen wir fiir Selbsthilfe begeistern?

Es gab auch zahlreiche Ideen, wie Menschen fiir die Selbsthilfe begeistert
und zum Mitmachen angeregt werden kénnen. Zum Beispiel Patinnen und Pa-
ten oder spezielle Treffen und Abende fiir neue Mitglieder und Interessierte
sowie Angebote und Events, die nichts mit der Krankheit zu tun haben. Dabei
sei es wichtig selbst Vorbild zu sein, das heillt Termine einzuhalten, auf Grup-
penmitglieder einzugehen, sie einzubeziehen und gleichzeitig die Mdglichkeit
zu bieten Vorbilder zu treffen, die Lebensmut wecken. Neben dem realen Tref-
fen sei ein Offline-online-Mix fiir Jiingere sinnvoll. Die eigene Gruppe sollte
sowohl online als auch offline présentiert werden. Zudem sei es wic htig, in
Einrichtungen zu gehen und den Kontakt zu Fach&rzt*innen zu pflegen. Die
personliche Ansprache auch der eigenen Arzt*innen beziehungsweise Thera-
peut*innen kénne zum Mitmachen und Unterstiitzen motivieren. Die Anwe-
senden waren sich zudem alle einig, dass vor allem die Vernetzung unterein-
ander und weitere themeniibergreifende Austauschtreffen hilfreich und not-
wendig sind.

Forum IV: Das Medium App

Das vierte Forum Anfang Oktober 2018 widmete sich dem Sinn und Zweck ei-
ner Selbsthilfe-App fiir mobile Endgerate. Spétestens mit der Einfiihrung des
Smartphones hat das Internet Einzug in unser tégliches Leben gehalten. So
sind mittlerweile 90 Prozent der Bevdlkerung in Deutschland online, davon 89
Prozent fast taglich und 85 Prozent auch aullerhalb ihres Zuhauses oder Ar-
beitsplatzes (vgl. Statistisches Bundesamt [Destatis] 2018). Zudem nutzen im-
mer mehr Menschen den Zugang zu verschiedenen gesundheitlichen Ange-
boten im Internet liber sogenannte Apps beziehungsweise Applikationen.
Doch was genau ist eine App? Welche Mdéglichkeiten und Chancen kann eine
App fiir Vereine, Organisationen oder Initiativen bieten? Diesen Fragen wid-
mete sich der Impulsvortrag, dieses Mal gehalten von einem App-Entwickler.
Demnach ist eine App ein kleiner Helfer im Smartphone oder Tablet, der uns
bei mindestens einem Problem hilft, etwa als Taschenlampe, Taschenrechner
oder Kalender. Dariiber hinaus kénnen Apps auch zur Interaktion und Kommu-
nikation verwendet werden, zum Beispiel um sich miteinander auszutauschen
oder Interessierte mittels Push-Nachrichten in Echtzeit zu informieren. Den
Wert einer App bestimmt dabei nicht die Anzahl der Nutzer*innen, sondern
vielmehr der Nutzen, den sie zum Lésen eines ganz spezifischen Problems hat.
Anhand zahlreicher praktischer Anwendungsmdglichkeiten konnte gezeigt
werden, dass eine App auch fiir sehr kleine Nutzergruppen sinnvoll sein kann,
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etwa um gemeinsame Treffen zu organisieren, an Termine zu erinnern, Text-,
Bild- und Videonachrichten auszutauschen oder Interessierte direkt und in
Echtzeit anzusprechen. Eine App kann auf die ganz spezifischen Bediirfnisse
einer Gruppe oder Organisation angepasst werden. Damit dies gut gelingt und
die App auch angenommen wird, ist es notwendig Zielgruppe, Anwendungs-
félle und zu losenden Aufgaben im Vorfeld genau zu bestimmen. AnschlieBend
konnten sich die Teilnehmenden im , KISS App-Labor” liber sinnvolle Inhalte,
Funktionen und Interaktionsmdglichkeiten fiir eine App von KISS Hamburg
austauschen. Somit war dieses Forum auch der Start in die ndchste Projekt-
phase, in der es darum gehen wird eine App fiir KISS Hamburg zu entwickeln,
die ergdnzend zu den bisherigen Angeboten Menschen fiir Selbsthilfe b egeis-
tert und zum Mitmachen bewegt.

KISS Hamburg fiir die Hosentasche

Zentraler Bestandteil des Projekts Neue Wege in der Selbsthilfe ist es neue,
online gestiitzte Zugangswege und Begegnungsmdglichkeiten zu entwickeln,
die an die Bedarfe heutiger und zukiinftiger Selbsthilfezusammenschliisse an-
gepasst sind. Die Befragungsergebnisse und das Forum haben gezeigt, dass
auch fiir die Selbsthilfeunterstiitzung in Hamburg neue Kommunikations- und
Austauschformen notwendig sind, um vor allem die nachfolgenden Generatio-
nen zu erreichen. Dementsprechend ist die Entwicklung einer Selbsthilfe-App
als eine Erweiterung des bestehenden Onlineangebots von KISS Hamburg ge-
dacht. Die App soll einen niedrigschwelligen Zugang zu den vielseitigen
Unterstiitzungsleistungen von KISS Hamburg ermdglichen, die wichtigsten In-
formationen und Termine rund um die Selbsthilfe biindeln, zusétzliche Anreize
zum Beteiligen und Mitmachen bieten sowie insgesamt die Sichtbarkeit und
Erreichbarkeit von KISS Hamburg weiter erhohen. Anhand der Ergebnisse des
LApp-Labors” wird eine erste Testversion der Selbsthilfe-App von KISS Ham-
burg entwickelt, die im Mai 2019 ausgewdhlten Selbsthilfeaktiven, Profis und
Interessierten zum Testen bereitgestellt wird. Die Verdffentlichung der KISS
Hamburg Selbsthilfe-App ist fiir Herbst 2019 geplant.

Anke HeR ist Soziologin und Systemische Beraterin. Seit 2016 leitet sie fiir KISS Hamburg das Pro-
jekt ,Neue Wege in der Selbsthilfe”.

Wer sich ausfiihrlicher informieren will, kann dies tun unter
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