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www.paritaet-selbsthilfe.org TIPP Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser

Das Internet als Kommunikationsmedium gehort mittlerweile fiir die meisten Menschen
zur Alltagsnutzung dazu. Es birgt viele Chancen, wie beispielsweise die schnelle Kon-
taktmadglichkeit mit Menschen, die weiter entfernt wohnen. Man kann miteinander ins
Gesprach kommen in einem Internetchat, Informationen kdnnen online ausgetauscht
werden, Inhalte lassen sich rasch verbreiten und kdnnen mit einem Klick zeitgleich mit
vielen anderen Personen geteilt werden. Und das Ganze rund um die Uhr und mit der
entsprechenden Technik von fast jedem Ort aus, auch wenn man nicht mobil ist.

Bei allen Vorteilen muss berticksichtigt werden, dass das Internet als Wissensquelle je-
doch auch Risiken birgt. Denn entscheidend fiir den Informationsgehalt und die Qua-
litatist auch die jeweilige Quelle, bei der man die Information vorfindet. Wir haben uns
zudem gefragt, ob der Vorteil von schneller Suche und der Zugang zu Informationen
rund um die Uhr den realen Kontakt mit Menschen, also das Gesprach ,face to face”,
Uberfllssig werden lassen? Steht der virtuelle Austausch in Chatrooms gar in Konkur-
renz zur ,realen” Gesprachsgruppe? Wie steht es um die Vertrauenswirdigkeit, wenn
man sensible Daten zur eigenen Erkrankung in offenen Foren mitteilt? Kénnen Inter-
netportale eine bereichernde Ergdnzung zum Treffen in der eigenen Selbsthilfegrup-
pe sein? Oder tragt die Nutzung des Internets gar zu einem ,Gruppensterben” vor Ort
bei, da der Zulauf jiingerer Menschen in unsere Selbsthilfegruppen verhindert wird?

Diesen Themen nahern wir uns in der aktuellen Ausgabe des TIPP an, beispielsweise mit
Erfahrungsberichten von Selbsthilfegruppen, die das Internet bereits langjahrig und
aktiv nutzen. AuBerdem haben wir weiterfiihrende Informationen zur Selbsthilfe im In-
ternet furr Sie gesammelt, mochten Wissenswertes fiir den Internetauftritt der eigenen
Selbsthilfegruppe anbieten und berichten tGber Férdermoglichkeiten.

Fir die aktuelle Ausgabe des TIPP wiinschen wir viel Freude beim Lesen und vielleicht
sogar schon die ein oder andere Idee fiir den Auftritt Ihrer Selbsthilfegruppe im Netz!

lhr Redaktionsteam
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Zusammenarbeit liber die Online-Plattform
Erfolgreicher Erfahrungsaustausch rund um die Uhr
Dr. Karl- Albert Rinast, Ohne Schilddrtise leben e. V.

M Im Gegensatz zu vielen anderen Selbsthilfe- und Patientenorganisatio-
nen war der Verein ,Ohne Schilddrise leben e.V" von Anfang an im Inter-
net aktiv. Die Organisation wurde urspriinglich sogar als Selbsthilfeforum
im Web durch einen Schilddriisenkrebs-Betroffenen gegriindet, da es zum
Zeitpunkt der Griindung wegen der relativen Seltenheit der Erkrankung
schwierig war, auf andere Weise Giberhaupt schnell an Informationen und
in Kontakt zu anderen Betroffenen in der Region zu kommen.

Das Internet bietet im Vergleich zur klassischen Selbsthilfe-Organisation
vor allem neue und schnelle Formen der Kommunikation. Hier sind bei-
spielhaft zu nennen: E-Mails, Newsletter, Newsgroups, Webportale, Foren
und Soziale Netzwerke wie Facebook, Suchmaschinen und Datenbanken
sowie Nachrichtendienste wie Twitter.

In Foren bzw. sozialen Netzwerken werden besonders junge Menschen
erreicht und das rund um die Uhr. Eingeschrankte Mobilitat stellt kein
Hindernis dar, man erreicht eine Vielzahl von Betroffenen und erhalt
meist relativ schnell eine Antwort. Die dabei mogliche Anonymitat kann
sowohl ein Vor- als auch ein Nachteil sein.

Aktiver Austausch seit vielen Jahren , ,

i Mrr:raé-’o_a?rg
Das Online-Forum www.sd-krebs.de wurde 1999 .25
als Initiative eines Betroffenen gegriindet und \‘i ) \‘\Meéfcgs
startete zunachst auf einer kostenlosen Inter- =
netplattform. Mittlerweile hat sich die Initia-  raing -
tive zum Verein entwickelt, der seit 2007 von

der Deutschen Krebshilfe geférdert wird und Maao QCMS

ca. 400 Foérder- und aktive Mitglieder hat. — ‘
s forams

Taglich werden im Online-Forum des Ohne é@

Schilddrise leben e.V. iber 2.000 Besuche re- m ST

gistriert, es gibt 4.300 registrierte Forumsnutzer, redeasts | '!:,m{

groBtenteils Krebspatientinnen und -patienten, von bookmarking
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denen sich ca. 150-200 wochentlich aktiv am Erfahrungsaustausch betei-
ligen. Es existieren Online-Gruppen fir spezielle Probleme und Therapien
sowie Arbeits- und Projektgruppen zu verschiedenen Themen, unter an-
derem gesundheitspolitischer Art. Die eigene Facebookseite ist sehr rest-
riktiv eingestellt und erlaubt keine Posts und Kommentare. Sie dient nur
dazu, im Web gefunden zu werden.

Datenschutz durch anonyme Beitrdage

Ein groBer Teil der Foren ist offentlich, d.h. von allen Nutzern einsehbar,
und mit Einschrankungen haben auch Géaste mit anonymem Zugang die
Moglichkeit, Fragen zu stellen. Weiterhin gibt es Foren mit eingeschrank-
ten Rechten, die z.B nur flir Vereinsmitglieder zuganglich sind oder auch
solche, auf die nur Vorstand und Mitgliederbeirat Zugriff haben.

Ein Problem bei der Selbsthilfearbeit im Internet ist immer der Konflikt
zwischen Offentlichkeit und (Daten-)Schutz der Betroffenen. Einerseits
soll ein breiter, niedrigschwelliger Zugang fiir Betroffene gewdhrleistet
sein. Andererseits werden von den Betroffenen oft sensible persénliche
Informationen preisgegeben, die eines Schutzes bediirfen. Dazu wird
empfohlen, sich niemals mit biirgerlichem Namen zu registrieren und
auch keine Usernamen aus anderen Netzwerken zu benutzen, um eine
Identifikation der realen Personen hinter den Usernamen moglichst zu
erschweren. Daneben bieten die auf Vereinsmitglieder beschrankten Fo-
ren zusatzlichen Schutz in besonderen Situationen.

Die Mdglichkeit der anonymen Teilnahme setzt zwar die Einstiegs-
schwelle in den Erfahrungsaustausch herab, erschwert aber damit die
Einbindung als Vereinsmitglied. Durch das Angebot von Arbeitsgruppen
mit Arbeitstreffen, regionalen und bundesweiten Treffen kann die Ein-
bindung der Forumsnutzer in die ehrenamtliche Vereins- und Selbsthil-
fearbeit gefordert werden.

Sicherheit durch moderierte Foren

Die Anonymitdt birgt daneben auch das Risiko des (bewussten oder
unbewussten) Missbrauchs, z.B. durch unerlaubte Werbung, das Posten
von eindeutig unseridsen Informationen oder auch persénliche Angrif-
fe oder Beleidigungen. Daher muss das Forum selbstverstandlich mo-
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deriert werden. Ca. 30 Hilfsmoderatorinnen und -moderatoren kdnnen
Beitrage abtrennen oder diese in nichtoffentliche Bereiche des Forums
verschieben. Bei Konfliktfallen kann der Mitgliederbeirat angerufen wer-
den, der zusammen mit dem Vorstand vermittelt. Neben den Foren zum
Erfahrungsaustausch gibt es eine sehr umfangreiche Sammlung von
Antworten auf oft gestellte Fragen (FAQ = Frequently Asked Questions),
die Neulingen den schnellen Einstieg in die Thematik erleichtern kann.

Neben dem Informationsaustausch bietet das Forum die Mdglichkeit, die
Vereinsarbeit zu organisieren und erfolgreicher zu gestalten. Die bun-
desweit verteilten Mitglieder der Projekt- und Arbeitsgruppen diskutie-
ren ihre Arbeit in strukturierten Projektforen, was gegeniiber dem reinen
E-Mail-Austausch deutlich effektiver ist. Die Projektarbeit wird erganzt
durch Rundmails und monatliche virtuelle Arbeitstreffen der Gruppen in
einem Chatroom, wo aktuelle Ergebnisse und Aufgabenverteilungen be-
sprochen werden kdnnen. Daneben sind etwa halbjéhrlich stattfindende
reale Arbeitstreffen aber auch unabdingbarer Teil der Arbeit.

Ist man sich der sich aus den Besonderheiten des Internets ergebenden
Klippen und Risiken bewusst und behdlt den Schutz der Betroffenen
im Auge, kdnnen die Mdglichkeiten des Internets die Selbsthilfearbeit
hochst effektiv unterstiitzen und eréffnen bei seltenen Erkrankungen
Uberhaupt erst die Mdglichkeit, schnell und unkompliziert mit anderen
Betroffenen in Kontakt zu kommen.

o Bundesverband Schilddriisenkrebs Ohne Schilddriise leben e.V.
Rungestral3e 12 - 10 179 Berlin
Tel.: 01805 /646373 ~a
E-Mail: info@sd-krebs.de “¥e
Internet: www.sd-krebs.de

N Kontakt [
Dr. Karl-Albert Rinast
Am Lohberg 39c - 64372 Ober-Ramstadt
Tel.: 0172 /4302209
E-Mail: dkr@sd-krebs.de
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Die Leukdamie-Selbsthilfe erhebt sich aus
dem Internet - Interview mit Holger Bassarek,
Griinder der Selbsthilfeplattform Leukdamie-Phoenix
Silvia Straub, Selbsthilfebiiro Darmstadt

B Es gibt im Raum Darmstadt derzeit 226 Selbsthilfegruppen. 225 da-
von treffen sich personlich, von Angesicht zu Angesicht. Eine davon,
die Gruppe ,Leukdmie Phoenix’, ist eine virtuelle Selbsthilfegruppe. Die
Mitglieder dieser Selbsthilfegruppe tauschen sich in einem eigens dafiir
geschaffenen Internetforum aus.

Was unterscheidet eine Selbsthilfegruppe, die sich nur im Internet trifft,
von einer ,realen” Selbsthilfegruppe? Sind Selbsthilfegruppen im Inter-
net der Weg der Zukunft? Oder geht dabei das Wichtigste, der zwischen-
menschliche Kontakt, verloren? Um diese Fragen zu beleuchten, sprach
ich mit Holger Bassarek, Griinder der Selbsthilfegruppe Leukdmie-
Phoenix. Herr Bassarek ist auBerdem Vorstandsmitglied und Webmaster
der Deutschen Leukdmie- und Lymphom-Hilfe e.V.

Herr Bassarek, wie kamen Sie auf die Idee, eine virtuelle Selbsthilfegrup-
pe zu griinden?

Nachdem ich 1998 eine reale Leukdmie Selbsthilfegruppe gegriindet
hatte und in dieser Gruppe auch mehrere Jahre aktiv war, stellte ich ir-
gendwann fest, dass sich meine Probleme verdndert hatten. Ich konn-
te nicht mehr soviel Nutzen aus der realen Gruppe ziehen, da durch die
speziellen Langzeitfolgen nach der Rehabilitation die Themen andere
waren als die Themen derjenigen Gruppenmitglieder, die sich vor oder
in der Behandlung befinden.

Seit wann gibt es diese Gruppe?

Die Idee, eine virtuelle Selbsthilfegruppe zu griinden, entstand im Jahr
2005 wahrend einer Rehabilitations-MafBnahme. Dort wurde mir deut-
lich, dass sich auch andere Patienten nach der Behandlung oft mit ihren
Problemen allein gelassen fiihlen und es fiir diese Patienten schwierig
ist, sich mit anderen in der gleichen Situation auszutauschen. Die virtu-
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elle Gruppe ,Leukdamie-Phoenix” startete mit dem Einrichten ihrer Inter-
netprasenz im Jahr 2007.

Wieso heif3t die Gruppe , Leukdmie-Phoenix”?

Der Phoenix ist ein mythologisches Fabelwesen, ein Vogel,

der verbrennt und im Stande ist, aus seiner Asche wieder neu

zu erstehen. Diese Vorstellung findet sich heute noch in der
Redewendung ,Wie ein Phoenix aus der Asche..” fiir etwas,

das schon verloren geglaubt war, aber in neuem Glanz wieder
erscheint. Dieses Bild passt sehr gut auf Patienten mit hdma-
tologischen Erkrankungen (Erkrankungen des Blut-Systems).
Durch die Behandlung mit Chemotherapien und Stammzellen-
transplantationen werden sie ,verbrannt” und versuchen, danach
wieder neu zu erstehen. Leider passiert das meistens nicht ,im neuen
Glanz", sondern oft ,gerupft” und ,fligellahm”

Wie viele Mitglieder hat die virtuelle Selbsthilfegruppe?
Derzeit gibt es ca. 200 registrierte Teilnehmerinnen und Teilnehmer.

Wie oft treffen sich die Mitglieder im Forum bzw. schreiben Beitrige?

Der Vorteil der Nutzung eines Diskussionsforums ist, dass man sich zeit-
versetzt austauschen und aufkommende Fragen an allen Tagen und rund
um die Uhr stellen kann. Es gibt Tage mit regem Austausch und Tage, an
denen es keinen Bedarf zum Austausch gibt.

Warum treffen Sie sich nicht ,face to face”?

Die Zahl der Patienten mit Blutsystemerkrankungen, die nach Abschluss
der Behandlung in eine Selbsthilfegruppe gehen, ist nicht grof3. Deshalb
lag es nahe, eine virtuelle Gruppe zu griinden, in der sich Menschen aus
dem gesamten deutschsprachigen Raum zur Thematik ,Leben nach einer
hamatologischen Erkrankung” austauschen und informieren kénnen.

Gibt es auch ,reale” Treffen?

Die virtuelle Selbsthilfegruppe ist der Leukdmiehilfe Rhein-Main ange-
schlossen, und diese bietet monatlich reale Selbsthilfegruppentreffen
an, z.B. in Darmstadt, Risselsheim und Bad Homburg.
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Wie ist der Datenschutz bei Ihrer Selbsthilfegruppe gesichert?

Ein Teil des Forums ist 6ffentlich, fir heiklere Themen gibt es Forenru-
briken, die nur nach einer Registrierung zugéanglich sind. Realnamen
werden nicht veroffentlicht, es sei denn, der Teilnehmer gibt ihn selbst an.
Daten werden ohne ausdriickliche Zustimmung des Teilnehmers nicht an
Dritte weitergegeben. Das unterscheidet uns von Sozialen Netzwerken
wie z.B. Facebook. Eine Nutzung solcher Netzwerke fiir die Diskussion sen-
sibler Themen halte ich personlich schon aus Datenschutzgriinden fir
sehr bedenklich.

Was sind die Vorteile des interaktiven Austausches?
Informationsfindung und Austausch sind wahrend
einer Akutbehandlung auch leicht vom Kranken-
1 bett aus méglich.

s, Weitere Vorteile sind beispielsweise:

\,\ « Patienten mit seltenen Diagnosen finden viele
Gleichbetroffene im Netz, was in einer lokalen
Selbsthilfegruppe so gut wie unméglich ist.

« Flir Patienten in Gebieten mit geringer Bevol-
kerungsdichte wird es mdglich, ohne grof3e
Fahrtzeiten mit anderen Betroffenen in Kon-
takt zu treten.

- Gerade jiingere Patienten aus der sogenannten Google-Ge-
neration gehen immer hdufiger dazu liber, Information und Austausch
hauptsachlich im Internet zu suchen.

« Ein weiterer Vorteil ist die Informationsarchivierung. Uber einen lange-
ren Zeitraum hinweg zeigt sich, dass oft die gleichen Fragen zu krank-
heitsspezifischen Themen gestellt werden. Diese Fragen missen nicht
jedes Mal neu beantwortet werden, sondern man kann auf bereits ge-
gebene Antworten zurlickgreifen.
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Gibt es auch Nachteile bei einer virtuellen Selbsthilfegruppe?

Die emotionalen Bediirfnisse, wie z.B. umarmen, trosten, etc. kdnnen
Uber den Bildschirm nicht oder nur sehr eingeschrankt erfillt werden.
Inzwischen ist es so, dass viele Gruppen, die sich zuerst liber das Netz
gefunden haben, dazu Gbergehen, sich auch im realen Leben zu treffen.
Aus einigen dieser Initiativen haben sich sogar lokale Selbsthilfegruppen
gebildet, da der relativ anonyme Erfahrungsaustausch im Netz den rea-
len Austausch nicht ersetzen kann.

Fur die Selbsthilfe ware eine Mischkultur aus virtuellen und realen
Selbsthilfegruppen wiinschenswert: Nutzung des Mediums Internet fir
den schnellen Informationsaustausch und Gruppentreffen vor Ort, um
den emotionalen Bedirfnissen der Betroffenen gerecht zu werden. Fir
seltenere Erkrankungen ist der Austausch Uber das Internet eine ideale
Ergdnzung zu realen Gruppen.

Herr Bassarek, was ist Ihre Motivation dafiir, dass Sie diese ehrenamt-
liche Arbeit schon so lange und so engagiert machen?

Als ich erfahren habe, dass ich an Leukamie erkrankt bin, habe ich von
anderen Patienten viel Hilfe erfahren. Ich habe mich damals entschie-
den, dass ich diese Hilfe anderen Patienten zuriickgeben méchte, wenn
ich die Erkrankung Giberlebe.

Herr Bassarek, vielen Dank fiir das interessante Interview.

o Die virtuelle Selbsthilfegruppe Leukdmie-Phoenix
www.leukaemie-phoenix.de

N Kontakt
Leukdmiehilfe Rhein-Main g.e.V, Leukdmie Phoenix
Holger Bassarek
Am Schlangensee 133 « 64807 Dieburg
Tel.:06071/43188
E-Mail: info@leukaemie-phoenix.de

T
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Vertraulicher Austausch funktioniert auch
Online - Internet-Selbsthilfe am Beispiel einer
intimen Erkrankung

Enzia Selka, VulvaKarzinom-Selbsthilfegruppe e.V.

B Wenn jemand die Diagnose Krebs bekommt, gerat die Welt oft aus
den Fugen. Wenn es sich dann noch um eine so intime Erkrankung wie
dem Vulvakarzinom handelt oder eine Vorstufe davon, eine Prakanzero-
se, trifft es doppelt hart. Das Vulvakarzinom ist eine seltene, bdsartige
Tumorerkrankung des weiblichen Genital mit vielen Gesichtern. Daten-
material und Informationen zu dieser Erkrankung sind in viel geringerem
Umfang vorhanden als bei bekannteren Tumorerkrankungen. Sogar die
Zahlen zu den Neuerkrankungen beruhen nur auf einer Schatzung, weil
es keine flaichendeckende Erfassung der Krankheitsfalle gibt. Nach der
letzten Prognose der Krebsregister vom April 2012 erkranken in ganz
Deutschland jahrlich zwischen 3.800 und 5.300 Frauen erstmalig an ei-

nem Vulvakarzinom*. Doch was sagen Zahlen letztendlich dariiber

Ka rz ,-0 aus, wie Patientinnen mit ihrer Erkrankung umgehen?
— (o]

'
> Sorgen und Note ohne Tabus ansprechen
E Wir stellen durch den Erfahrungsaustausch mit betroffe-
= nen Frauen immer wieder fest, wie sehr diese sich scha-
men, weil ihr Genitalbereich betroffen ist. Die Scham geht
@  soweit, dass sogar Hemmungen bestehen, sich der eige-
"/ nen Familie und Freunden anzuvertrauen. Ein wichtiges

I'/fe g rUQ Anliegen fir unseren Selbsthilfeverein ist daher, bestehen-

de Tabus und Vorurteile gegeniber unserer Erkrankung zu be-
seitigen. Wir bieten einen Informations- und Erfahrungsaustausch
als Online-Selbsthilfe Gber das Internet an, da es wegen der geringen
Fallzahlen schwierig bis faktisch unmaoglich ist, ,face to face”- Selbst-
hilfegruppen vor Ort zu griinden. Im geschiltzten Benutzerbereich fiir
Betroffene kénnen ohne Tabus und unter Wahrung der Vertraulichkeit
Erfahrungen untereinander ausgetauscht werden. Wir ,sprechen” dort

* Quelle: Katalinic, A.; Gerdemann, U.; R. Pritzkuleit Aktuelle Zahlen aus Deutschland zum Vulvakarzinom,
Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. (GEKID e.V.), April 2012
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Gber unsere Krankengeschichten, Sorgen und Note, anstehende oder
abgeschlossene Behandlungen, eben Uber alles, was mit der Erkrankung
in Zusammenhang steht. Der Erfahrungsaustausch ist ortsungebunden
und auf keinen Termin oder eine bestimmte Uhrzeit beschrénkt. Ein wei-
terer geschitzter Benutzerbereich besteht fiir Angehorige.

Offene Atmosphére fiir sensible Themen
Auch wenn die Online-Selbsthilfe immer
noch zum Teil kritisch bedugt wird, besta-
tigen uns unsere Nutzerinnen, dass fir sie
diese Art der Selbsthilfe kein Minus bedeutet
gegenuber der ,klassischen” vor-Ort-Selbst-
hilfe. Wir mochten uns mit anderen Betrof-
fenen austauschen kénnen, die uns auch
ohne grof3e Erklarungen verstehen, und wir
schatzen es, sensible Themen ansprechen zu
dirfen, ohne uns schdmen oder rechtfertigen zu miissen. Damit haben
wir dieselben Bediirfnisse wie Menschen, die an einer haufigen Erkran-
kung leiden. Unser Online-Forum und der bei uns Gbliche freundliche
Umgangston in einer offenen Atmosphare helfen dabei, bestehende
Barrieren zu Uberwinden. Um Missverstandnisse zu vermeiden, wird un-
ser Forum moderiert gefiihrt, denn uns ist wichtig, dass sich unsere Nut-
zerinnen bei uns wohl fiihlen. Als Menschen mit einer seltenen Erkran-
kung ist uns bewusst, dass wir ohne das Internet keine Chance hatten,
mit so vielen anderen mitbetroffenen Frauen in Kontakt zu treten und
uns Unterstiitzung zu holen, wann wir es mochten — denn Sorgen und
Néte richten sich nicht nach einem festen Zeitplan.

Diskussion in offenen und geschlossenen Benutzergruppen

Unsere Internetprasenz www.VulvaKarzinom-SHG.de enthalt neben
den Seiten fiir geschlossene Benutzergruppen offentlich zugangliche
Informationen sowie Seiten, die erst nach einer Registrierung und der
entsprechenden Freischaltung, die wir aus Sicherheitsgriinden manuell
durchfiihren, erreicht werden kénnen.

Wir legen Wert darauf, aktuelle Informationen ber unsere Erkrankung
und Uber moderne frauenfreundliche Therapieverfahren zur Verfiigung

Uber das Internet
besteht die M6g-
lichkeit, mit vielen
Mitbetroffenen in
Kontakt zu kommen
und auch sensible
Themen offen an-
zusprechen.
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zu stellen. Zu diesem Zweck arbeiten wir mit Medizinern und Organisa-
tionen zusammen, um Wissen auf dem neuesten Stand fir uns nutzbar
zu machen. AulBerdem setzen wir uns im Rahmen unserer Aufklarungs-
arbeit firr eine verbesserte Friiherkennung ein, denn leider dauert es
manchmal Jahre, bis die richtige Diagnose gestellt wird.

Zahlenmaterial Gber unsere seltene Erkrankung ist zwar fir die Bewalti-
gung der eigenen Erkrankung ohne wesentliche Bedeutung, jedoch wird
Patientinnen nach unserer Erfahrung viel Eigeninitiative abverlangt, weil
das Wissen um die Besonderheiten dieser Erkrankung und der Therapie
auf der Grundlage aktueller Erkenntnisse nicht sehr verbreitet ist. Der
Einsatz lohnt sich aber fiir das Ziel, das Bestmogliche aus der eigenen
Situation zu machen. Dazu mochten wir Betroffene ermutigen. Unsere
Lebensqualitat hangt mal3geblich davon ab, dass wir uns nur in die Han-
de einer Arztin/eines Arztes mit Erfahrung auf diesem speziellen Gebiet
begeben.

ﬂ Internetforum VulvaKarzinom-SHG e.V.
www.vulvakarzinom-shg.de
Informationsbroschiire zum Herunterladen auf der
Startseite oder Zusendung per Post gegen
Erstattung der Porto- und Verpackungskosten

N Kontakt
VulvaKarzinom-SHG e.V.
Enzia Selka, 1.Vorsitzende
KniprodestralSe 94 - 26388 Wilhelmshaven

Ansprechpartnerin fiir Hessen:

Claudia Braun

Tel.:0171/5477602

E-Mail: Mrs.Fee@vulvakarzinom-shg.de

T
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Die Foren der Online-Initiative Diabetes
Kids — Von Fachinformation bis zu gemein-
samer Freizeitgestaltung

Thomas Schiiler, Selbsthilfebiiro Offenbach

B Bereits im Jahr 2000 rief Michael Bertsch ein
Internet-Projekt ins Leben: die Internetplatt-
form diabetes-kids.de. Anlass war die Betrof-
fenheit in der eigenen Familie, da bei seiner
Tochter Diabetes Typ 1 diagnostiziert wurde.
Dies war die Geburtsstunde von Diabetes Kids,
denn die Griindung der Internetplattform erfolgte als Reaktion auf viele
erfolglose Bemiihungen, ausreichend kompetente Informationen Uber
das Krankheitsbild Diabetes Typ 1 speziell bei Kindern und Jugendlichen
zu erhalten. Michael Bertsch begann, auf seiner Internetplattform ein
Online-Tagebuch Uber die Erkrankung seiner Tochter zu flihren.

Viele Fragen zum Diabetes -

viele Antworten im Forum

Die meisten Kinder und Jugendlichen,
die von Diabetes betroffen sind, haben
einen Typ 1 Diabetes. Die Diagnose
wirft viele Fragen auf und beeintrach-
tigt das Alltagsleben und -handeln
mafgeblich. Wie lasst sich der Alltag in
Kindergarten und Schule gestalten?
Wie gehe ich mit Insulinpumpen um?
Wie muss sich die Erndhrung meines
Kindes gestalten?

Fragen, die Eltern von erkrankten Kin-
dern und Jugendlichen vor gro3e He-
rausforderungen stellen. Mit diesen
und vielen weiteren Fragen war auch
Familie Bertsch konfrontiert.
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Die Internetplattform Diabetes Kids hat sich mittlerweile zu Deutschlands
groBter virtueller Selbsthilfegruppe fir Kinder- und Jugendliche mit Di-
abetes Mellitus und deren Eltern entwickelt. Uber 2.500 Kinder sind auf
der Internetplattform als Mitglieder registriert und ca. 1.200 Besucher
nutzen taglich das grof3e Informationsangebot und die verschiedenen
Kontaktmdoglichkeiten. Im Rahmen der Chat-Foren erhalten Betroffene
Gelegenheit, Informationen auszutauschen, Probleme zu besprechen,
Kontakte zu kniipfen oder weiter zu vertiefen. Informationen zum The-
ma Diabetes, speziell zugeschnitten auf die Bediirfnisse von Kindern und
Jugendlichen, werden hier Gbersichtlich gegliedert prasentiert. Interes-
sierte finden schnell Ansprechpartner, Neuigkeiten aus der Diabetes-
Forschung und Termine regionaler Selbsthilfegruppen bundesweit. Eine
regionale Gliederung erleichtert das Auffinden der Informationen.

Gemeinsame Freizeitaktivitaten erganzen den virtuellen Austausch
Die Internetplattform deckt in den verschiedenen Foren vielfdltige Le-
bensbereiche ab. Sie reichen von Themen der krankheitsbezogenen All-
tagsbewaltigung, wie beispielsweise ,Blutzuckermessen in der Nacht”,
bis hin zu Vernetzungsaktivitditen im Bereich Freizeitgestaltung, bei-
spielsweise in Form von Ausfliigen, Elternstammtischen oder auch der
Austausch Uber Rehakliniken, Therapien, Medikamente oder spezielle
Kochrezepte. Den Hohepunkt der Freizeitaktivitdten bildet das jahrliche
,Diabetes-Kids Camping-Wochenende”.

6 Diabetes-Kids Camping-Wochenende
19.07.-21.07.2013, Edersee
www.diabetes-kids.de

N Kontakt
Initiative Diabetes-Kids
Familie Bertsch
Sudetenring 60 + 63303 Dreieich
Tel.: 06103 /371544
E-Mail: webmaster@diabetes-kids.de

T
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Mit Internetblog und Sozialen Netzwerken
aus der Region ins weltweite Netz

Michael Méller, Selbsthilfegruppe Nahrungsmittelunvertrdglichkeiten
Osthessen

B Das Internet ist seit vielen Jahren unser standiger Begleiter. Ob aktiv
oder passiv: Wir alle sind mit dem Medium tagtdglich auf irgendeine
Art und Weise in Berihrung. Wenn man kein aktiver Nutzer bestimmter
Dienste ist, so sind Dienstleistungen, die wir im Alltag beanspruchen, oft
mit dem Internet verwoben. In der Selbsthilfearbeit ist die Verbindung
von traditioneller Gruppenarbeit und dem Internet noch ziemlich neu.
Als ich im Sommer 2009 die Selbsthilfegruppe Nahrungsmittelunver-
traglichkeiten Osthessen in Fulda griindete, wurden schon die ersten
Schritte durch das Internet bestimmt: Auf der Suche nach einer Selbst-
hilfegruppe zu meiner Krankheit hatte ich bereits Google als erste An-
laufstelle gewahlt.

Das Thema Nahrungsmittelunvertrdglichkeiten ist sehr vielfaltig — so wie
die Ursachen und Symptome sehr unterschiedlich sind, so trifft gleiches
auch fiir die Therapieméglichkeiten und die Unterstiitzung durch Arzte
und Therapeuten zu. Das Internet ist eine Informationsquelle fir Gesund-
heitsthemen und Erkrankungen. Zu vielen Krankheitsbildern gibt es all-
gemeine Informationsseiten und Foren, die teils von Selbsthilfegruppen
und -verbanden betrieben werden oder in denen sich Betroffene als Mo-
deratoren und Experten in eigener Sache einsetzen. Da im Umkreis von
100 km um meinen Heimatort Kiinzell bei Fulda keine Selbsthilfegruppe
vorhanden war, war es meine Motivation, selbst eine Gruppe zum Thema
Nahrungsmittelunvertraglichkeiten und -allergien zu griinden.
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Der Internetblog zum schnellen Aufbau einer Onlineprasenz

Nach Griindung und Bekanntmachung der Selbsthilfegruppe Nahrungs-
mittelunvertraglichkeiten Osthessen, die sich in Fulda trifft, stand als
ndchstes die Einrichtung einer Webseite auf dem Programm. Die ent-
sprechende Domain (www.nmu-osthessen.de) war schnell registriert.
Domains und Speicherplatz fiir Webseiten sind bei vielen Anbietern nur
gegen Entgelt verfligbar. Seit kurzem sind diese Kosten von der GKV
(Gesetzliche Kranken- und Pflegekassen) im Rahmen der Selbsthilfeun-
terstlitzung forderfahig, so auch die Ersteinrichtung/Programmierung
einer Internetseite.

Fiir die Selbsthilfegruppe Nahrungsmittelunvertraglichkeiten wahlte ich
ein sogenanntes Blogsystem aus: Der Anbieter stellt eine vorgefertigte
Oberflache zur Verfligung. Aus einer groen Anzahl von Designs kann
man seine eigene Seite mit Farben, Fotos, Grafiken und Texten gestalten
und an das sonstige Erscheinungsbild der Selbsthilfegruppe anpassen.
Ein Blogsystem zeichnet sich v. a. durch eine einfache Pflege aus: Neue
Berichte oder Meldungen werden als Artikel veroffentlicht, ahnlich wie
in einer Zeitung. Der Besucher einer Internetseite erhilt einen Uberblick
Uber die neuesten Artikel direkt auf der Startseite. Diese Blogs lassen ei-
nen grof3en Gestaltungsspielraum fiir die Ideen einer Selbsthilfegruppe:
Mochte eine Gruppe nur Uber ihr Gruppenleben informieren oder auch
Gber das Krankheitsbild? Méchte die Gruppe mit Texten oder Grafiken
informieren? Der gewdhlte Anbieter fiir unsere Selbsthilfegruppe ist
wordpress.com. Der Service baut auf dem gleichnamigen System Word-
press auf und bietet kostenfreien Speicherplatz und einige zusatzliche
Services an.

Kurzportrat und Berichte iiber das Gruppenleben

Ziel unserer Internetseite ist es, moglichst einfach Giber das Gruppenleben
zu informieren. Neben der Ankiindigung neuer Termine sind Riickblicke
und Veranstaltungsberichte eingebunden. RegelméaBige Meldungen zum
Thema Nahrungsmittelunvertraglichkeiten und der Selbsthilfe allgemein
runden das Informationsangebot ab. Auf einer separaten Seite ist ein Kurz-
portrdt der Gruppe nachzulesen. Da es bereits viele Informationsportale
und Foren zum Thema Nahrungsmittelunvertraglichkeit gab, wurde von
der Veroffentlichung beschreibender Texte abgesehen. Stattdessen wur-
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de eine Liste mit anderen Webseiten erstellt, die informativ und vor al-
lem aktuell Gber Themen berichten.

Soziale Netzwerke ermdglichen iiberregionale Kontakte

Neben unserem Internetblog wahlten wir auch den Weg in die Sozia-
len Netzwerke. Wir nutzen ,Facebook” und ,Wer kennt wen” flir zusatz-
liche Internetprasenzen. Bei Facebook richteten wir eine Seite ein, auf
welcher ebenso wie auf unserer Internetseite (ber Nachrichten aus der
Gruppe und zur Krankheit Nahrungsmittelunvertraglichkeit berichtet
wird. Durch das ,Teilen” von Inhalten und das Klicken auf den bekannten
,Gefdllt mirl“-Knopf macht man nicht nur Betroffene, sondern auch an-
dere Akteure aus der Selbsthilfelandschaft auf sich aufmerksam. So wird
nicht nur auf unsere Gruppe fiir Betroffene verwiesen, auch die Vernet-
zung der Selbsthilfe untereinander wird geférdert. Bei ,Wer kennt wen”
fiel die Wahl auf die Griindung einer eigenen Gruppe mit dem Namen
,Nahrungsmittelunvertraglichkeiten und Allergien’, in der sich Betroffe-
ne Uber ihre Krankheit austauschen oder informieren kénnen.

Diese drei Internetprasenzen sind nun etwa zwei Jahre in Betrieb und
haben nicht nur neue Gruppenmitglieder aus der Region auf uns auf-
merksam gemacht, sondern auch Uberregional hat die Gruppe Bekannt-
heit erlangt. Beispielsweise findet aktiver Austausch mit anderen Selbst-
hilfegruppen aus dem gesamten Bundesgebiet statt und uns erreichen
des Ofteren Anfragen von Fachzeitungen. Unsere Selbsthilfegruppe er-
reicht iber das Internet gleich mehrere Ziele: Die Bekanntheit der Grup-
pe wird gesteigert, wir kldren Uber die Krankheit auf und wir fordern die
Prasenz der Selbsthilfe im Internet.

0 Die Selbsthilfegruppe Nahrungsmittelunvertréiglichkeiten
Osthessen
www.nmu-osthessen.de

N Kontakt
SHG Nahrungsmittelunvertrdglichkeiten Osthessen
Michael Méller, Tel.: 0151 /12727525
Siedlung 7 - 36093 Kiinzell
E-Mail: nmu-osthessen@web.de
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Homepage - die virtuelle Visitenkarte
Katarzyna Bock, Selbsthilfebiiro Odenwald

M Da das Internet im Leben der Menschen eine immer wichtigere Rolle
spielt, ist auch fur Selbsthilfegruppen die Internetprasenz von zuneh-
mender Bedeutung. Immer mehr Menschen haben Zugang zu diesem
Medium und nutzen es nicht nur als Informationsplattform, sondern
auch als duferst flexibles und unkompliziertes Kommunikationsmittel.
Die neuen Kommunikationsgewohnheiten haben auch Einfluss auf die
Selbsthilfe. Betroffene nutzen das Internet, um sich tber ihre Krankheit
zu informieren, um andere Betroffene kennenzulernen und nicht zuletzt,
um eine passgenaue Selbsthilfegruppe zu finden.

Die Homepage als Aushangeschild

Mit dem Begriff Homepage wird Ublicherweise die erste Seite beim
Aufruf einer Webadresse bezeichnet. Von der ersten Seite aus - auch
Startseite genannte — kdnnen alle weiteren Inhalte der Webseite auf ver-
schiedenen Unterseiten aufgerufen werden. Umgangssprachlich wird
der Begriff Homepage jedoch meist fir den gesamten Internetauftritt
gebraucht. Eine Homepage ist das mediale Aushangeschild eines Unter-
nehmens, einer Initiative, Organisation oder Vereins. Sie kann allgemeine
Informationen zum jeweiligen Schwerpunktthema, wie z.B. einer Erkran-
kung, vermitteln sowie Mitteilungen, Berichte und Hinweise beziiglich
der konkreten Gruppenarbeit beinhalten.
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Eine gelungene Internet-Prasentation der Selbsthilfegruppe bringt

einige Vorteile:

« anonyme und unverbindliche Erstinformation,

Erstkontakt-Angebot per E-Mail so dass die Hlrde eines Telefongespra-

ches nicht Giberwunden werden muss

leichter und niedrigschwelliger Zugang fiir junge Menschen

wirksames Medium fiir die Offentlichkeitsarbeit

- eine Organisation mit einem seridsen Internetauftritt wirkt vertrauens-
wirdiger.

Im Odenwaldkreis haben ca. 80 % der Selbsthilfegruppen einen Internet-
auftritt Uber ihre Dachverbande, also keine eigene Webadresse. In den
meisten Fallen stellen diese Gruppen den Ort und die Zeit ihres Treffens
dar. Uber eine eigene Homepage mit konkreten Informationen zur regio-
nalen Arbeit, mit aktuellen Terminen oder Berichten, verfligen bisher nur
ca. 10 % der Selbsthilfegruppen.

Unterstiitzung bei der Homepage-Erstellung

Sollten Selbsthilfegruppenmitglieder Interesse am Erstellen einer eige-
nen Homepage haben, sich jedoch die Arbeit nicht zutrauen oder nicht
Uber das nétige Wissen verfligen, gibt es in vielen Regionen kostenfreie
oder kostengiinstige Schulungsangebote. Im Odenwaldkreis haben
Senioren die Méglichkeit, sich durch die ehrenamtlichen PC-Helfer den
Umgang mit dem Computer erkldren zu lassen. Ansprechpartner ist die
Ehrenamtsagentur des Odenwaldkreises mit ihren freiwilligen Helfern
der Initiative ,Senioren ins Internet”.

Selbsthilfegruppen, die nicht liber einen eigenen Computer verfligen
und auch sonst keinen Zugang zum Internet haben, konnen fiir die An-
schaffung einen Zuschuss beantragen. Beim Kauf sowie beim Einrichten
des Computers oder Laptops konnen sie ebenfalls auf die Hilfe der Eh-
renamtlichen zuriickgreifen. Das Einrichten der Homepage selbst wird
meist durch professionelle Mediengestalter durchgefiihrt. Die Gruppen
erstellen die gewiinschten Inhalte und Vorgaben, und den Rest erledi-
gen die Profis. Die erstmalige Erstellung des Internetauftritts kann Gber
die Projektforderung beantragt werden.



22 TIPP Schwerpunkt www.paritaet-selbsthilfe.org

Wenn die Homepage erstellt wurde, sollte sie auch regelmaBig gepflegt
und aktualisiert werden. Dort kdnnen Termine, Berichte, Bilder und alle
Veranderungen, die die Gruppe betreffen, veréffentlicht werden. Auch
die Pflege der Homepage kann professionell durchgefiihrt und auf An-
trag bezuschusst werden.

Sollten Sie nun Lust bekommen haben, auch |hre Gruppe durch einen
Internetauftritt attraktiv und zeitgemal zu prasentieren, steht Ihnen das
Selbsthilfebliro Odenwald beratend zur Seite. Bei Bedarf kann zu diesem
Thema eine Fortbildungsveranstaltung fur Selbsthilfegruppen organi-
siert werden.

0 Initiative ,Senioren ins Internet”
Ehrenamtsagentur des Odenwaldkreises
Michelstddter StralBe 12+ 64711 Erbach
Tel.: 06062 / 70-0
E-Mail: info@odenwaldkreis.de
Internet: www.ehrenamt.odenwaldkreis.de

Selbsthilfeforderung der Gesetzlichen Krankenkassen in Hessen
www.gkv-selbsthilfefoerderung-he.de

N Kontakt
Selbsthilfebtiro Odenwald
Katarzyna Bock
Michelstddterstralle 12 < 64711 Erbach
Tel.: 06062 / 70338
E-Mail: selbsthilfe.odenwald@paritaet-projekte.org

T
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Fordermoglichkeiten fiir die Internet-
prasenz von Selbsthilfegruppen
Interview mit Kerstin Roth, AOK Hessen

Simone Emanuel, Redaktion TIPP

B Die AOK mé6chte im Jahr 2013 Selbsthilfeangebote
fordern, die das Internet verstdrkt fiir ihre Gruppe
nutzen méchten. Wie kam es dazu?

Vorausgegangen war eine Fachtagung des AOK Bun-
desverbandes im November 2012. Hier beschaftigten
wir uns ausfihrlich mit dem Thema, Selbsthilfe im Netz”
und kiindigten an, internetgestitzte Selbsthilfe zu for-
dern. Die Forderung gilt fiir Selbsthilfegruppen, die
starker als bisher im Internet aktiv werden wollen und
dabei Unterstiitzung bendtigen. Diese Initiative wurde
bereits letztes Jahr begonnen und soll in 2013 ausge-
baut werden. Auf diese Weise méchten wir die Selbst-
hilfegruppen zu Aktivitaten im Internet ermutigen.

Welche Vorteile sieht die AOK, wenn sich Selbsthilfegruppen auch im
Internet préisentieren?

Wir haben uns zum Ziel gesetzt, die Kommunikation unter den Betroffe-
nen zu fordern. In Internetforen und Uber Social Media-Aktivitaten kann
neben den Ublichen Gruppentreffen ein zusatzlicher Austausch erfol-
gen. Zudem konnen {iber diesen Weg neue Interessierte und Mitglieder
fur die Selbsthilfegruppen vor Ort gewonnen werden.

Welche Voraussetzungen miissen fiir eine Forderung vorliegen?

Die Selbsthilfegruppe muss bereits vor Ort, also real, bestehen und ent-
weder schon Uber eine Internetseite verfligen oder Interesse an der Er-
stellung einer eigenen Internetseite haben. Grundsatzlich gelten fiir eine
Forderung die gleichen Kriterien, wie allgemein bei der Férderung von
Selbsthilfegruppen: Ist die Selbsthilfegruppe entsprechend dem , Leitfa-
den zur Selbsthilfeférderung” des GKV-Spitzenverbandes der Kranken-
kassen anerkannt férderfahig, kann auch eine Férderung durch die AOK
erfolgen.

Kerstin Roth,
Koordinatorin fiir
Patienten und
Selbsthilfe,

AOK Hessen
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Wo kann man einen Antrag auf Férderung einreichen bzw. weitere Fragen
zur Antragsstellung kléren?

Einen Antrag kdnnen Selbsthilfegruppen direkt bei der AOK Hessen ein-
reichen. Das Antragsformular ist Online zu finden unter: www.aok.de/
hessen/selbsthilfe. Fragen zur Antragstellung beantwortet lhnen Bettina
Noll (siehe unten) .

Von der ersten Idee bis zum eigenen Internetauftritt der Selbsthilfegrup-
pe: Gibt die AOK auch iiber die Férdermittel hinaus Tipps und Hilfestel-
lung bei der Umsetzung?

Die AOK gibt Hilfestellung zur Kldrung der Rahmenbedingungen fir den
Internetauftritt. Bei der Tagesveranstaltung ,Selbsthilfe im Dialog®, die
die AOK dieses Jahr sieben Mal in Hessen anbietet, wird jeweils nachmit-
tags der Gesprdachskreis ,Social Media - als Selbsthilfegruppe erfolgreich
im Internet agieren” angeboten. Hierzu sind Profis eingeladen, die die
Teilnehmer zu folgenden Fragen schulen: Welche Kriterien missen er-
fullt sein, damit die Nutzung von Social Media sicher ablauft? Wie ist der
regelméafige Pflegeaufwand von Internet- und Social Media-Seiten fiir
eine ehrenamtlich betreute Selbsthilfegruppe leistbar? Welche Rahmen-
bedingungen missen erfiillt sein, damit eine erfolgreiche Umsetzung
gelingt?

Hat sich eine Selbsthilfegruppe fiir den Schritt entschieden, eine eigene
Internetprasenz aufzubauen, dann muss sie sich um einen Dienstleister
ihrer Wahl bemiihen, der die Seite technisch realisiert. Weitergehende
Fragen, vor allem technische Details, missen anschlieend mit diesem
Spezialisten geklart werden.

Gibt es Kriterien fiir den Informationsgehalt, den die Internetseiten bieten
miissen?

Zu den Kriterien fiir den eigenen Internetauftritt gehort es, dass der
Selbsthilfebezug auf der Seite klar erkennbar sein muss. Es geht um die
Eigenbetroffenheit, daher diirfen keine kommerziellen Ziele mit der In-
ternetseite verfolgt werden, sondern die Seite muss unabhangig sein.
Weiteres Kriterium ist die Einhaltung des Datenschutzes als auch die
transparente Darstellung, welchen Zweck das Forum verfolgt, wer die
Anbieter der Seite sind sowie die Finanzierung der Seite. Die Internet-
seite soll auBerdem Social Media-fahig sein. Hat die Selbsthilfegruppe



www.paritaet-selbsthilfe.org TIPP Schwerpunkt 25

schon eine eigene Internetseite, die jedoch noch nicht Social Media-fahig
ist, kann auch der Umbau dieser Seite gefordert werden.

Gibt es weiterfiihrendes Informationsmaterial, das man bei der AOK zu
diesem Thema anfordern kann?

Besonders empfehlen kann ich zwei Veréffentlichungen zu diesem Thema,
einmal die Broschiire ,Internetbasierte Selbsthilfe” der NAKOS (Nationale
Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen), Vorstellung der Broschiire in diesem Heft auf Seite 27
sowie das Themenheft NAKOS extra Nr. 38 ,Virtuell ist auch real - Selbsthil-
fe im Internet”, das ausfihrlich zur virtuellen Selbsthilfe informiert.

Frau Roth, vielen Dank fiir das Interview.

AOK fordert ["' b4
internetgestltzte Selbsthilfe

o Unterlagen zur Fachtagung ,Selbsthilfe im Netz”
der AOK im November 2012:
www.aokbv.de/gesundheit/selbsthilfe/index_09154.htm|

Magazin G+G Gesundbheit und Gesellschaft Spezial12/2012:
,Online-Selbsthilfe: Begegnung im Netz. Potenziale, Probleme, Projekte’.
Anzufordern bei Kerstin Roth, siehe S. 26.

Tagesveranstaltung , Selbsthilfe im Dialog” der AOK Hessen,
nachmittags Gesprdchskreis ,Social Media - Als Selbsthilfegruppe
im Internet agieren”

Freitag, 05. Juli, Frankfurt, DGB-Gewerkschaftshaus

Samstag, 06. Juli, GeInhausen, Stadthalle

Freitag, 26. Juli, Wiesbaden, Kurhaus Kolonade

Samstag, 17. August, Bad Hersfeld, Stadthalle

Samstag, 31. August, Heppenheim, Halber Mond

Freitag, 06. September, Kassel, Hotel Ramada

Samstag, 07. September, GielSen, Stadthalle/Kongresshalle
Genauere Informationen bitte anforden bei Bettina N6l
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N Kontakt
AOK Hessen
Kerstin Roth, Koordinatorin fiir Patienten und Selbsthilfe
Basler Str. 2 + 61352 Bad Homburg
Tel.:06172/272-178
E-Mail: Kerstin.Roth@he.aok.de
Bettina Néll
Tel.:06172/272-484
E-Mail: Bettina.Noell@he.aok.de

T

Selbsthilfe im Internet: Informationsquellen
zum Weiterlesen

Thomas Schiiler, Selbsthilfebtiro Offenbach
Simone Emanuel, Redaktion TIPP

Broschiire , Internetbasierte Selbsthilfe”

Die NAKOS (Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen) fiihrte im Jahr 2010 das Pro-
jekt,Selbsthilfe und neue Medien - Bestandsaufnahme, Differenzierung,
Wirkungsanalyse und Kriterienentwicklung” durch. Aus dem Projekt he-
raus entstand die Broschire ,Internetbasierte Selbsthilfe — Eine Orien-
tierungshilfe”.

2 Die Broschiire wendet sich an Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
2 NAKOS Konzepte und Praxis

Internetbasie

(PR

in Selbsthilfekontaktstellen, Einrichtungen der gesundheitlichen
und psychosozialen Versorgung, aber auch an Engagierte in der
Selbsthilfe. ,Virtuelle Selbsthilfe” wird hier verstanden als ein in-

Sesthilfe. ternetbasierter, schriftlicher Austausch mit anderen Personen zu

gemeinsamen Problemen und Anlassen.
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Die Broschiire hilft, sich Giber Formen der Selbsthilfe im Internet zu infor-
mieren, sie zeigt Nutzen und Grenzen der virtuellen Selbsthilfe auf und
benennt wichtige Aspekte im Bezug auf Vertraulichkeit, Privatsphare
und Datenschutz. Nicht zuletzt betont sie die Funktion des Internets als
JJuroffner” in die traditionelle Selbsthilfe hinein.

Neues Faltblatt zur Qualitadt von Internetforen

Hilfestellung bei der Bewertung von Internetforen im Bereich der Selbst-
hilfe gibt ein soeben neu erschienenes Faltblatt der NAKOS ,Woran er-
kenne ich ein Selbsthilfeforum im Internet?”. Qualitdt und Seriositat von
Internetauftritten sind oft nicht einfach zu erkennen. Wie sieht es mit
Transparenz, Datenschutz, Vertraulichkeit oder gutem Umgangston der
Nutzerinnen und Nutzer aus? Fiir diese und andere Fragen gibt die Ver-
offentlichung gute Tipps und Anregungen.

0 Broschiire ,Internetbasierte Selbsthilfe - Eine Orientierungs-
hilfe” aus der Reihe ,NAKOS Konzepte und Praxis” Nr. 5

Faltblatt,Von Betroffenen fiir Betroffene. Woran erkenne ich
ein Selbsthilfeforum im Internet?”

Online-Bestellméglichkeit von Broschiire und Faltblatt:
www.nakos.de/site/materialien/nakos/

N Kontakt
NAKOS (Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen)
Otto-Suhr-Allee 115« 10585 Berlin Charlottenburg
Tel.:030/31018960
E-Mail: selbsthilfe@nakos.de
Internet: www.nakos.de

Von Betroffenen

fiir Betroffene
Woran erkenne ich
ein Selbsthilfeforum
im Internet?

¥
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Erfoigreich ins Netz
o S

Broschiire ,Erfolgreich ins Netz” der Stiftung Mitarbeit

Einen Wegweiser zum eigenen Internetauftritt fiir Vereine, Initiativen
und Projekte bietet eine Broschiire der Stiftung Mitarbeit. Der eigene
Internet-Auftritt ist fur viele gemeinniitzige Organisationen selbstver-
standlich geworden. Eine gut gemachte Website gilt als Aushangeschild
einer Organisation oder eines Vereins. Viele Initiativen, Projekte und Ver-
eine stehen jedoch immer wieder vor dem Problem, ohne grof3e finan-
zielle Mittel eine ansprechende Website zu konzipieren und dann auch
umzusetzen. Doch was macht eine qualitativ gute Website aus, was muss
sie kdnnen und was nicht? Eine neue Publikation der Stiftung Mitarbeit
stellt praxisnah den Weg zu einem gelungenen Internet-Auftritt vor.

Auch Vereine und Initiativen, die bereits im Netz vertreten sind, kdnnen
von den Tipps und Hinweisen der Praxishilfe profitieren und Verbesse-
rungen, Korrekturen oder — wenn nétig - eine grundlegende Uberarbei-
tung ihrer Webprasenz angehen.

Die Publikation hilft, eine Balance zu finden zwischen dem »Selberma-
chen« und dem »Abgebeng, zwischen der Entwicklung eigener Kom-
petenzen und dem Riickgriff auf professionelle Unterstltzung. Es wird
deutlich, wie es trotz aller gestalterischen und informationstechnischen
Herausforderungen und geringer finanzieller Ressourcen gelingen kann,
eine qualitatsvolle Website zu erstellen, die den eigenen Erwartungen
und denen der Nutzerinnen und Nutzer gerecht wird.

0 Broschiire ,Erfolgreich ins Netz. Ein Wegweiser zum eigenen
Internetauftritt fiir Vereine, Initiativen und Projekte”
Stiftung Mitarbeit, Bonn 2011; 10,00 €
Im Internet bestellbar unter:
www.mitarbeit.de/publikationen.html

N Kontakt
Stiftung Mitarbeit
EllerstralSe 67 « 53119 Bonn
Tel.: 0228 /60424-0
E-Mail: info@mitarbeit.de
Internet: www.mitarbeit.de
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Selbsthilfe interaktiv: Die Kommunikationsplattform fiir
gemeinschaftliche Selbsthilfe im Web 2.0
Die Internetseite ,selbsthilfe-interaktiv.de” ist eine Kommunikationsplatt-
form fiir alle, die in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe aktiv sind sowie
fir Menschen, die an Selbsthilfe interessiert sind. Die Seite bietet allen an
Selbsthilfe Interessierten und in der Selbsthilfe Aktiven die Moglichkeit,
mit anderen ins Gesprach zu kommen. Daflir stehen in der Rubrik ,Hier
Mitdiskutieren” offene Foren zu unterschiedlichen Aspekten gemein-
schaftlicher Selbsthilfe zur Verfligung. Zusatzlich zu diesen offenen Foren
gibt es geschlossene Foren fiir einen geschiitzteren Austausch mit Gleich-
betroffenen.
Man kann Antworten finden rund um die eigene Erkrankung, Kontakt zu
Gleichbetroffenen herstellen und sich bundesweit vernetzen, Informa-
tionen erhalten rund um die Griindung einer eigenen Selbsthilfegrup-
pe, Erfahrungen teilen und diskutieren. Aktuell sind rund 60 veschiedene
Selbsthilfegruppen Uber selbsthilfe-interaktiv vernetzt. Fiir die Aufnahme
gibt es verschiedene Qualitatskriterien, die erfiillt sein missen, wie bei-
spielsweise eine klare Benennung der Zielsetzung, Transparenz, Unabhan-
gigkeit, der Ausschluss kommerzieller Zwecke sowie Datensicherheit. Die
vollstandige Kriterienliste ist auf der Internetseite einsehbar.
www.selbsthilfe-interaktiv.de bietet:
« Orientierung im ,Dickicht” der Méglichkeiten fir virtuelle Selbsthilfe
+ Geschitzten Erfahrungsaustausch im Web 2.0
« Austausch auf Augenhdhe zwischen Selbsthilfegruppen und Fachleuten
- Informationen aus Betroffenenperspektive
« Briicken zwischen gemeinschaftlicher Selbsthilfe vor Ort und virtueller
Selbsthilfe

Das Internetangebot selbsthilfe-interaktiv.de ist ein Angebot der Natio-
nalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen (NAKOS). Es ging hervor aus dem |
2011 gemeinsam mit dem Verein Selbsthilfekontaktstellen SELBSTHILFEintel‘@ktiV

Bayern e.V. gestarteten Projekt selbsthilfe-interaktiv.de.
P o) <
o Internetplattform .._J N

www.selbsthilfe-interaktiv.de DIE KOMMUNIKATIONSPLATTFORM
E-Mail: info@selbsthilfe-interaktiv.de e SCHAFTLICHE SELBSTHILFE

Faltblatt: www.nakos.de/site/materialien/nakos/

ORIENTIEREN | MITDISKUTIEREN | ANDERE FINDEN
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Zwei neue Selbsthilfegruppen in Offenbach

Thomas Schililer, Selbsthilfebiiro Offenbach

Burnout!? Neue Selbsthilfegruppe sucht noch Mitglieder

Kennen Sie das? Sie konnen einen Gefallen oder eine Bitte nicht abschla-
gen, es fallt Ihnen schwer, auch einmal NEIN zu sagen und die eigene
Messlatte ist viel zu hoch angesetzt. Irgendwann haben Sie das Gefiihl,
dass Sie nicht mehr so leistungsfahig sind, wie noch vor kurzem. Sie
fuhlen sich antriebslos, miide, gereizt, haben an nichts mehr so richtig
Freude. Hochste Zeit, flr sich selbst die Notbremse zu ziehen und etwas
dagegen zu tun.

Auf Anregung einer Betroffenen wurde eine neue Selbsthilfegruppe
,Burnout” gegriindet, die sich jeden Donnerstag ab 18.00 Uhr abwech-
selnd an zwei verschiedenen Orten trifft, entweder im Selbsthilfebiro
Offenbach oder im Stadtteilbiiro Hirschsprung-Breitensee in Dreieich-
Sprendlingen. Die Gruppe wiirde sich tber neue Mitglieder sehr freuen.

0 Neue Selbsthilfegruppe Burnout
Jeden Donnerstag, 18.00 Uhr, abwechselnd im Selbsthilfebiiro
Offenbach oder im Stadtteilbiiro Hirschsprung-Breitensee in
Dreieich-Sprendlingen

N Kontakt
Selbsthilfebtiro Offenbach
Thomas Schiiler
Frankfurter Str. 48 - 63065 Offenbach
Tel.:069/824162
E-Mail: selbsthilfe.offenbach@paritaet-projekte.org
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»Zusammen stark...” - Neu entstehende Selbsthilfegruppe fiir
junge Ubergewichtige

+Morgen fange ich an...", ,Morgen werde ich weniger essen...’, solche
Vorsdtze sind wenig erfolgversprechend, denn auf ein ,morgen” folgt
ein ,morgen”. Auf Anregung einer Betroffenen soll eine Selbsthilfegrup-
pe fur schwergewichtige Menschen im Alter zwischen 20 und 40 Jahren
gegriindet werden. In der Gruppe sollen Alltagsthemen wie vollwertige
Erndhrung, Messen und Wiegen, Sport und Fragen wie ,Warum nehme ich
nicht ab?” usw. besprochen werden. Diese Gruppe ist keine Diatgruppe, es

geht um die konkrete Alltagsbewadltigung.

Wer Interesse am Mitmachen hat, kann Uber das Selbsthilfebiro Offen-
bach genauere Informationen erhalten oder sich fir ein erstes Treffen an-
melden.

0 Treffpunkt der Gruppe fiir junge Ubergewichtige
Paritdtischer Wohlfahrtsverband
Frankfurter Str. 48. 63065 Offenbach
Termin bitte erfragen beim Selbsthilfebiiro Offenbach

N Kontakt
Selbsthilfebtiro Offenbach
Thomas Schiiler
Frankfurter Str. 48 « 63065 Offenbach
Tel.:069/824162
E-Mail: selbsthilfe.offenbach@paritaet-projekte.org
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Ist weniger mehr? Kontrolliertes Trinken
oder Abstinenz - Offentliche Podiums-
diskussion, 28. Mai 2013 - 19.00 - 21.00 Uhr

Friedel Weyrauch, Bundes- und Landesverbandssprecherin der DRK-Suchtselbst-
hilfegruppen

B Im Rahmen der bundesweiten Suchtwoche greift das,Netzwerk Sucht
Odenwaldkreis” die Diskussion tiber verschiedene Wege aus der Sucht
auf. In diesem Zusammenhang gibt Christoph Straub eine Einfiihrung
in das Konzept des ,Kontrollierten Trinkens”. Dorothea Staniczek stellt
die Abstinenzvorgabe der stationdren Entwdhnungsbehandlung vor.
AnschlieBend findet gemeinsam mit dem Publikum die Diskussion tber
verschiedene Mdoglichkeiten der Suchthilfe statt. Unter der fachkundi-
gen Moderation von Wolfgang Schmidt-Rosengarten (Geschaftsfuihrer
der Hessischen Landesstelle fiir Suchtfragen Frankfurt) diskutieren:
« Hans Gasper (Kreuzbund Hessen)
« Swen-Michael Miiller (Facharzt fiir Psychiatrie und Psychotherapie,
Vitos Klinik Heppenheim)
- Dorothea Staniczek (Bezugstherapeutin, Klinik Schloss Falkenhof,
Heppenheim)
« Christoph Straub (Ausbilder und Trainer fiir Kontrolliertes Trinken,
GK Quest Akademie Heidelberg)
« Friedel Weyrauch (Bundes- und Landesverbandssprecherin der
DRK- Suchtselbsthilfegruppen)
Die Veranstaltung steht unter der Schirmherrschaft von Bilirgermeister
Stefan Lopinsky, Gemeinde Reichelsheim

0 Offentliche Podiumsdiskussion « 28. Mai 2013, 19.00 - 21.00 Uhr
Reichenberghalle - Konrad-Adenauer-Allee 1 - 64385 Reichelsheim

N Kontakt
Selbsthilfezentrum des DRK Kreisverband Odenwald e.V.
Am Treppenweg 8. 64711 Erbach
Friedel Weyrauch - Tel.: 06062 / 60760 oder 0162 /2578112
E-Mail: selbsthilfe@drk-odenwaldkreis.de
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Fortbildung fiir Mitglieder von Selbsthilfe-
gruppen: Was hilft uns, wenn wir Schweres
erlebt haben? 01. Juni 2013« 14.00 - 18.00 Uhr

Silvia Straub, Selbsthilfebiiro Darmstadt

B Wir erleben etwas, das absolut ungerecht ist, gemein ist oder uns
schwer schadigt - vielleicht liegt das Ereignis schon ldnger zurlick und
wir leiden schon lange darunter. Vielleicht bricht etwas in unserem Le-
ben zusammen oder wir erleben einen Schicksalsschlag durch Krankheit,
Verlust, Gewalt oder den Tod eines geliebten Menschen. Immer bedeu-
ten solche Ereignisse eine grof3e Erschiitterung und Geflihle von Angst,
Hilflosigkeit und Entsetzen sind die Folge davon.

Zentrale Werte wie Sicherheit und Selbstvertrauen sind auf einmal nicht
mehr gliltig. Wir erleben einen Verlust von Selbstwirksamkeit, erfahren uns
als Opfer und sind oft mit heftigen Gefiihlen konfrontiert, die uns zuweilen
zu Uberfluten drohen. Wie kénnen wir unser Selbstwertgefiihl verbessern?
An diesem Nachmittag gibt es Anregungen aus der Traumapsychologie,
wie wir mit Angst und Wut, dem Bedirfnis nach Rache, mit Verzweiflung,
Trauer und Niedergeschlagenheit besser umgehen kdnnen. Sie sind ein-
geladen, miteinander ins Gesprach zu kommen, durchzuatmen und mit
einfachen, kleinen Ubungen etwas Kraft zu schépfen. Durch die Fortbil-
dung fuihrt uns die Diplom-Padagogin Beatrice Seuberling.

o Fortbildung: Was hilft uns, wenn wir Schweres erlebt haben?
01.Juni 2013, 14.00-18.00 Uhr
Referentin: Beatrice Seuberling, Diplom-Péddagogin
Fiir Mitglieder von Selbsthilfegruppen, Teilnahmegebiihr: 10,- €
Veranstaltungsort und Anmeldung: Selbsthilfebiiro Darmstadt

N Kontakt
Selbsthilfebliro Darmstadt, RheinstralSe 67 « 64711 Darmstadt
Silvia Straub « Tel.: 06151 / 85065-80
E-Mail: selbsthilfe.darmstadt@paritaet-projekte.org
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WANN

WAS

Di. 04. Juni
19.00 - 20.30 Uhr

Vortrag: Chronische Schmerzen und Depression

REFERENT: Prof. Dr. Dr. Martin Hambrecht, Chefarzt Agaplesion
Elisabethenstift gemeinntiitzige GmbH, Klinik fiir Psychiatrie, Psychoso-
matik und Psychotherapie

ORT: Gesundheitszentrum, Mehrzwecksaal, Albert-Schweitzer-Str. 10-20,
64711 Erbach

INFO: Eintritt frei.

Fibromyalgie Gruppe Odenwald & Selbsthilfegruppe Erbach/
Rheuma-Liga Hessen e.V., Ellen E. Reimherr, Tel.: 06062 / 3319

Sa.15. Juni
10.00 - 15.30 Uhr

3.Rhoner Prostata - Tag

THEMEN: Mannerkrankheit Prostata: gutartige Veranderungen, operative
Behandlungsmaglichkeiten, Podiumsdiskussion: Fiir und Wider der
Prostata Vorsorge / Friitherkennungsuntersuchung

REFERENTEN: Dr. med. David Kaminski, Urologe, Fulda

Werner Holtermann, Urologe, Gersfeld

Klinikum Fulda

ORT: Stadthalle, Schlosspark 11, 36129 Gersfeld / Rhén

INFO: Prostata Vorsorge SHG Prostatakrebs Neuhof g.V.,

Manfred Letsche, Tel.: 06655 / 74550 od. Bernhard Bohm, Tel.: 06658 / 487
www.prostata-neuhof.de

Di. 18. Juni
19.30 Uhr

Vortrag: Trotz Scheidung - mutig mein Leben gestalten!
REFERENTIN: Ute Straub, Encouraging Trainerin & Coach, Individual-
psychologische Beraterin i. A., Klinzell

ORT: Gaststéatte Felsenkeller, Leipziger Str. 12, 36037 Fulda

INFO: Keine Anmeldung erforderlich, Teilnahme kostenfrei.
Interessenverband Unterhalt und Familienrecht - ISUV/VDU e.V.

Klaus Bednorz, Tel.: 0178 / 2080898, E-Mail: fulda@isuv.de « www.isuv.de
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WANN WAS

Fr. 26. Juli Gemeinsamer Besuch , Erbacher Wiesenmarkt”

17.30-20.00 Uhr TREFFPUNKT: Erbacher Wiesenmarkt, Europdisches Dorf, 64711 Erbach
INFO: Anmeldung ist erforderlich. Fibromyalgie Gruppe Odenwald
& Selbsthilfegruppe Erbach / Rheuma-Liga Hessen e.V.,
Ellen E. Reimherr, Tel.: 06062 / 3319

Sa. 03. August Hilfsmittel und Therapie im Einsatz

14.30 - 17.30 Uhr REFERENT: Jens Miiller, Frohn Sanitatshaus
ORT: Fulder Tor 4, 36304 Alsfeld
INFO: Multiple Sklerose Selbsthilfegruppe ,Albatros Alsfeld”
Manuela Wehbrink 06691 / 968780, Andrea Thét 06631 /3133

Sa.31. August Tag der Selbsthilfegruppen in Offenbach
10.00 - 15.00 Uhr ORT: FuBgdngerzone Offenbach, Frankfurter Stra3e ab HerrnstraBe
INFO: Selbsthilfebiiro Offenbach, Thomas Schiiler 069 / 824162

Interessierte sind jederzeit wilkommen. Anderungen entnehmen Sie bitte den Tageszeitungen.
Weitere Veranstaltungen und Termine finden Sie unter www.paritaet-selbsthilfe.org
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B vdek (Q« KNAPPSCHAFT (PKK @



== DER PARITATISCHE

PARITATISCHE PROJEKTE

gemeinnutzige Gesellschaft mbH

Selbsthilfebiiro Darmstadt

Ansprechpartnerin: Silvia Straub

Tel.:061 51/850 65-80, Fax: 061 51/850 65-99
E-Mail: selbsthilfe.darmstadt@paritaet-projekte.org
Sprechzeiten: Mo. bis Do. 9.00 - 12.00 Uhr

Selbsthilfebiiro Odenwald

Ansprechpartnerin: Katarzyna Bock

E-Mail: selbsthilfe.odenwald@paritaet-projekte.org
Sprechzeiten (im Landratsamt):

Dienstags: Tel.: 0 60 62/703 38, 9.00 - 12.00 Uhr
Freitags: Tel.: 0163/975 30 04, 14.00 - 17.00 Uhr

Selbsthilfebiiro Offenbach

Ansprechpartner: Thomas Schiiler

Tel.: 0 69/82 41 62, Fax: 0 69/82 36 94 79

E-Mail: selbsthilfe.offenbach@paritaet-projekte.org
Sprechzeiten: Mo. bis Fr. 9.00 - 12.00 Uhr und nach Vereinbarung
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Ansprechpartnerin: Christine Kircher

Tel.:0661/901 98 46, Fax: 0 661/901 98 45

E-Mail: selbsthilfe.osthessen@paritaet-projekte.org
Sprechzeiten: Mo. und Di. 14.00 - 17.00 Uhr, Do. 9.00 - 12.00 Uhr
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