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DISH Modul 1: Kernfragen, -aussagen und Empfehlungen 

 

 
1. Vorbemerkung 

 
Als wichtige Säule des Gesundheitssystems ist die gemeinschaftliche Selbsthilfe mit ihren 

verschiedenen Aktivitäten und Angeboten immer stärker in Prozesse der Digitalisierung 

involviert und engagiert sich intensiv in diesem Feld. Die Digitalisierung ist mit Chancen, 

aber auch mit einer Vielzahl von Herausforderungen sowie mit Risiken und Grenzen 

verbunden. 

 

In dem vom Bundesministerium für Gesundheit (BMG) beauftragten Projekt „Digitalisierung 

in der gesundheitlichen Selbsthilfe in Deutschland – Aktueller Stand und künftige Bedarfe“ 

(DISH) werden Bedeutung und Stellenwert der Digitalisierung in der gemeinschaftlichen 

gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland untersucht. Das Ziel des Projektes ist es, 

weiterführende Erkenntnisse zu gewinnen, wie digitale Medien zur Weiterentwicklung der 

gesundheitlichen Selbsthilfe in Deutschland verstärkt beitragen können bzw. bereits 

beitragen. 

 

Zu diesem Zweck sollen im Rahmen des Projekts Handlungsempfehlungen aus den 

Erkenntnissen aus zwei Projektmodulen abgeleitet werden: 

 

1. Auf Basis von Literatur- und Website-Recherchen werden bisherige digitale 

Angebote der Selbsthilfe im deutschsprachigen Raum analysiert und Best-Practice 

Beispiele identifiziert. 

2. Im Rahmen von Online-Surveys werden Bedeutung, Bedarfe und Akzeptanz der 

Digitalisierung in der Selbsthilfe aus  Sicht von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfe-

organisationen und Selbsthilfeunterstützungseinrichtungen erfasst. Dabei sollen 

auch besonders relevante Felder der Digitalisierung identifiziert werden. 

 

Der hiermit vorgelegte Bericht umfasst die Vorgehensweisen, Ergebnisse und 

Empfehlungen des ersten Moduls. 

 

In Modul 1 standen Erkenntnisse zum aktuellen Stand der digitalen gesundheitlichen 

Selbsthilfe im Vordergrund: 

 

 Welche digitalen Ansätze und Angebote gibt es schon? 

 Wie werden digitale Elemente in die Selbsthilfearbeit eingebunden bzw. integriert? 

 Gibt es rein „digitale“ Selbsthilfeangebote? 

 Welche Erfahrungen liegen vor? 

 

 
Der Analyseschwerpunkt liegt dabei auf den Formen digitaler gegenseitiger 

Gleichbetroffenenunterstützung jenseits der „klassischen“ Selbsthilfe. Hierbei kann es sich 

um Online-Foren, Chats, Facebook-Gruppen oder ähnliche Formen des internetgestützten 
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Austausches handeln (in der Literatur auch als virtuelle Selbsthilfe bezeichnet). Literatur zur 

Digitalisierung der Arbeit in Selbsthilfeorganisationen jenseits von eigentlichen digitalen 

Selbsthilfeaktivitäten waren nicht Gegenstand des Modul 1. 

 
 
 
 

2. Begriffsklärungen 
 
Zur Bearbeitung der Fragestellungen war zunächst die Klärung von Begrifflichkeiten 

erforderlich. Die Begriffe digitale und virtuelle Selbsthilfe werden sehr unterschiedlich 

verwendet, dies reicht von digitalen Selbsthilfe-Angeboten für einzelne Betroffene, um 

deren gesundheitliche Probleme individuell zu lösen, bis hin zu gemeinschaftlichen 

Aktivitäten und Austausch von Betroffenen unter Nutzung digitaler Medien. 

 

Der Fokus dieser Studie liegt auf der gemeinschaftlichen gesundheitsbezogenen Selbsthilfe 

– und wenn im Weiteren von Selbsthilfe die Rede ist, dann in diesem Sinn. Soweit diese 

allein auf persönlicher Interaktion beruht, wird sie in Ermangelung etablierter 

Begrifflichkeiten vorläufig und wechselnd als persönliche, klassische, traditionelle oder 

offline-Selbsthilfe bezeichnet. 

 

Die Nutzung digitaler Medien kann eine Ergänzung der Selbsthilfeaktivitäten sein, so dass 

eine digital erweiterte Selbsthilfe der gleichen Personen und Gruppen stattfindet, die sich 

auch persönlich zur gegenseitigen Unterstützung treffen. Treffen sich und kommunizieren 

Betroffene ausschließlich mittels digitaler Medien, so entsteht eine rein digitale Selbsthilfe. 

Die Übergänge sind allerdings nicht trennscharf, sondern eher fließend und über Zeit 

sowohl bei einzelnen Personen wie in einer Gruppe wandelbar. 

 
Gerade bei der digitalen Selbsthilfe ist es zudem sinnvoll, zwischen Online-Selbsthilfe- 

Angeboten und Online-Selbsthilfe-Aktivitäten zu unterscheiden. Online-Selbsthilfe- 

Angebote bestehen prinzipiell unabhängig von ihrer Nutzung, sie sind z.B. von 

Selbsthilfeorganisationen, aber zum Teil auch aus dem Versorgungssystem heraus 

angebotene technische und mehr oder weniger sozial regulierte Möglichkeiten zur digitalen 

Kommunikation zwischen Betroffenen. So lange die soziale Regulation durch die 

Betroffenen selbst erfolgt, kann diese Kommunikation als Selbsthilfe angesehen werden, 

auch, wenn nicht-betroffene Expertinnen und Experten von den Selbsthilfe-Aktiven in die 

Selbsthilfe-Kommunikation eingebunden werden. OSA steht im Folgenden gleichzeitig für 

Online-Selbsthilfe-Angebote und Online-Selbsthilfe-Aktivitäten. Ist nur eines von beiden 

gemeint, wird Angebote oder Aktivitäten ausgeschrieben. 

 

Zur weiteren Begriffsanalyse wurde anhand einer Stichprobe von Selbsthilfeorganisationen 

aus den GRÜNEN ADRESSEN der NAKOS (NAKOS, 2019) ermittelt, welche 

verschiedenen Angebote online zur Selbsthilfe bereitgestellt werden. 
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Bei der Analyse der Angebote zeigten sich zwei weitere beiden Dimensionen als relevant: 

„Austausch“ und „Input“. Unter „Austausch“ ist im Selbsthilfe-Kontext die überwiegend 

spontane Kommunikation 

 

 zwischen Betroffenen und 

 zwischen Betroffenen und von Betroffenen eingebundenen Dritten (z.B. Fachleute, 

die zur Diskussion über ein spezielles krankheitsbezogenes Thema eingeladen 

werden) 

 

zu verstehen. 

 
Mit „Input“ ist eine eher unidirektionale Kommunikationsform gemeint. Obwohl es sich zum 

Teil um Informationsvermittlung handelt, so ist Input z.B. bei Betroffenenberichten, die zum 

Download bereitgestellt werden1, mehr als nur Informationsvermittlung. 

 

Im Weiteren werden drei Ebenen unterschieden: Auf Ebene 1 liegt der Schwerpunkt auf 

dem Austausch, auf Ebene 2 liegt er auf Input mit Möglichkeiten zum Austausch und auf 

Ebene 3 liegt der Schwerpunkt allein auf Input. 

 

Die Online-Selbsthilfe-Kommunikation ist in jedem Fall ortsunabhängig (sofern 

Internetzugang besteht), auf jeder Ebene kann jedoch unterschieden werden, ob die 

Kommunikation zeitgebunden ist (z.B. Gruppen verabreden sich zu Online-Kommunikation 

in festen Zeitfenstern – synchrone Kommunikation) oder zeitunabhängig (z.B. kann jede 

oder jeder in einer Gruppe zu jeder Zeit kommunizieren, unabhängig davon, ob andere 

gerade online sind und unmittelbar auf die Kommunikation eingehen – asynchrone 

Kommunikation; allerdings kann eine synchrone Kommunikation entstehen). In der Regel 

sind mit den Ebenen und der Frage der (A-)Synchronizität spezifische technische 

Anwendungen (soziale Medien) verbunden. 

 

Auf Ebene 1 steht z.B. ein Video-/Audio-/Text-Chat für OSA, die einen synchronen 

Austausch von Betroffenen ermöglichen, ein Forum oder eine Facebookgruppe für den 

asynchronen Austausch. Ein Webinar ist ein Beispiel für synchronen Input und Austausch 

auf Ebene 2, ein Videostream mit Kommentarfunktion ist ein OSA mit Möglichkeiten zu 

asynchronen Input und Austausch. Auf Ebene 3 schließlich wäre ein Merkblatt oder 

Erfahrungsbericht zum Download ein Beispiel für asynchronen Input und ein 

Betroffenenbericht im Live-Stream ohne Kommentarfunktion ein Beispiel für synchronen 

Input. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

1 z.B. https://www.dccv.de/betroffene-angehoerige/erfahrung-austausch/erfahrungsberichte/ 

http://www.dccv.de/betroffene-angehoerige/erfahrung-austausch/erfahrungsberichte/
http://www.dccv.de/betroffene-angehoerige/erfahrung-austausch/erfahrungsberichte/
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Abb. 1 zeigt die schematische Darstellung der OSA auf verschiedenen Ebenen. Während 

der Austausch von Ebene 1 zu Ebene 6 abnimmt, nimmt die Bedeutung der unidirektionalen 

Informationsvermittlung zu. 
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Abbildung 1: "Definition Online-Selbsthilfe-Angebote" Stand 27.11.2019 

 
 

 

 

 

 

3. Kernfragen, -aussagen und Empfehlungen 
 
In Modul 1 standen Erkenntnisse zum aktuellen Stand der digitalen gesundheitlichen 

Selbsthilfe im Vordergrund: 

 

 Welche digitalen Ansätze und Angebote gibt es schon? 

 Wie werden digitale Elemente in die Selbsthilfearbeit eingebunden bzw. integriert? 

 Gibt es „rein digitale“ Selbsthilfeangebote? 

 Welche Erfahrungen liegen vor? 

 

Welche digitalen Ansätze und Angebote gibt es schon? 

 Die OSA2 (in Deutschland und international) sind sowohl sachlich, technologisch, sozial 

und begrifflich nicht ganz klar voneinander abzugrenzen. Unterscheidbar sind Ebenen 

der  Kommunikationsform  von  Betroffenen:  (1)  OSA,  die  vorrangig  dem Austausch 

 
2 OSA steht gleichzeitig für Online-Selbsthilfe-Angebote und Online-Selbsthilfe-Aktivitäten. Ist nur 
eines von beiden gemeint, wird Angebote oder Aktivitäten ausgeschrieben. 

In
p

u
t 

A
u

st
a

u
sc

h
 



6  

untereinander dienen, (2) OSA, die einen Input über digitale Medien bereitstellen und 

im Anschluss daran Austausch ermöglichen und (3) OSA, die vorrangig der Verbreitung 

von Input dienen. Innerhalb dieser Schwerpunkte sind zeitsynchrone und 

zeitasynchrone Kommunikationsformen zu unterscheiden. Auch die Beteiligung von 

Expertinnen und Experten - auf Initiative der Betroffenen - stellt ein wichtiges 

Differenzierungsmerkmal dar. 

 Empirisch besteht eine große Spannbreite an OSA, allerdings mit deutlichen 

quantitativen Schwerpunkten. Die Analyse von Webseiten deutscher Selbsthilfe-

organisationen hat gezeigt, dass der Schwerpunkt noch immer auf der Verbreitung von 

Input liegt: Informationsmaterialien, Arbeitshilfen, Merkblätter u.Ä. zum Download. Dem 

Austausch dienen die vor allem zeitasynchronen Online-Aktivitäten, überwiegend die 

ebenfalls gut etablierten Selbsthilfe-Online-Foren. Gering verbreitet sind noch 

synchrone Formen wie Video-/Audio- und Text-Chats. Dies spiegelt auch die 

internationale Forschung wieder, die sich überwiegend mit Selbsthilfe-Foren und 

vergleichbaren OSA befasst, während synchrone OSA eine deutlich geringere Rolle 

spielen. 

Empfehlung: Praktische und wissenschaftliche Projekte sollten sich der Erprobung und 

Evaluation insbesondere von synchronen OSA widmen, deren Bedeutung im Zuge der 

Corona-Krise zugenommen hat. Aufgrund von Erkenntnissen aus Gesprächen mit 

Vertreterinnen und Vertretern von Selbsthilfeorganisationen und aus einer Umfrage der 

NAKOS3 ist insbesondere davon auszugehen, dass gerade in dieser Zeit Betroffene von 

gesundheitlichen Problemen, die bislang eher in der klassischen Selbsthilfe aktiv waren, 

Erfahrungen mit Formen digitaler Selbsthilfe gesammelt haben, um die Kontakt-

beschränkungen zu kompensieren. Hier bietet sich ein wichtiger Ansatzpunkt für die 

Online- und Offline-SH vergleichende Studien. 

 Eines von drei Best-Practice-Beispielen (BPB) ist das Online-Angebot der Deutschen 

Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV e.V.). Die DCCV e.V. bietet einen 

Live-Chat, ein Forum und Betroffenenberichte4 an und ist damit ein BPB für den 

synchronen und asynchronen Austausch und Input von Betroffenen ohne Möglichkeit 

zum Austausch. Das Angebot erreicht hinsichtlich Chat und Forum anhand der im 

Projekt erarbeiteten Qualitätskriterien 18 von möglichen 20 Punkten. Die Seite ist klar 

strukturiert und kann von Betroffenen effektiv genutzt werden. Die DCCV e.V. wird 

verständlich vorgestellt, und das Ziel und der Zweck des Vereins werden transparent 

dargestellt (DCCV, 2020a; DCCV, 2015). Die Finanzierung wird in verschiedenen 

Dokumenten mit Angaben der genauen Einnahmen aufgeführt (u.a. DCCV, 2017; 

DCCV, 2020b; DCCV, 2020c). Die Ausgaben werden kurz erwähnt, jedoch nicht genau 

aufgeschlüsselt (DCCV, 2020d). Über ein Zertifikat zur Transparenz verfügt DCCV e.V. 

noch nicht. In der Kategorie Glaubwürdigkeit konnte DCCV e.V. daher  fünf  von  sechs  

Punkten  erzielen.  In  den  Kategorien  Sicherheit,  Nutzung, Benutzerfreundlichkeit 

 
3 https://www.nakos.de/aktuelles/corona/key@7294 
4 https://www.dccv.de/betroffene-angehoerige/erfahrung-austausch/erfahrungs 
berichte/ 

https://www.nakos.de/aktuelles/corona/key%407294
http://www.dccv.de/betroffene-angehoerige/erfahrung-austausch/erfahrungs
http://www.dccv.de/betroffene-angehoerige/erfahrung-austausch/erfahrungs
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und Forenspezifische Kriterien erzielte DCCV e.V. alle Punkte. Im Chat sind 

Administratorinnen und Administratoren vorhanden, die die Gespräche kontrollieren, 

jedoch nicht moderieren (DCCV, o.J.). Hierdurch erhielt DCCV e.V. in der Kategorie 

Live-Chat einen Punkt weniger. Als BPB nach den Projektkriterien allein für die 

asynchronen Austausch wurden die Foren der Deutschen Gesellschaft für 

Muskelerkrankte e. V. (dmg)5 und des Arbeitskreises der Pankreatektomierten e.V. – 

Bauchspeiseldrüsenerkrankte (AdP)6 ermittelt. 

 Die Identifikation von Best-Practice-Beispielen von OSA erforderte zunächst die 

Erstellung von Qualitätskriterien. Basierend auf bestehenden Qualitätskriterien von in 

der Selbsthilfe aktiven Verbänden, Organisationen und Gesellschaften (u. a. NAKOS, 

Der Paritätische, Deutsche Depressionshilfe e. V.), einer Internetrecherche, ergänzt 

durch Erkenntnisse aus der Analyse von Webseiten deutscher Selbsthilfe-

organisationen wurden Qualitätskriterien entwickelt. Zur Beurteilung einer OSA wurde    

diese    somit    anhand    verschiedener    Kriterien    der    Kategorien „Glaubwürdigkeit“, 

„Sicherheit“, „Nutzung“ und aktivitätsspezifischen Ergänzungen bewertet. 

Empfehlung: Die Förderung guter Praxis ist mittels einer Bewertung der OSA anhand 

qualitätssichernder Kriterien zu ermöglichen. Dazu sollten methodische Querschnitts-

projekte zur Evaluation der OSA durchgeführt werden. Um wissenschaftlich fundierte 

Studiendesigns zur Erprobung von OSA in der praktischen Anwendung zu nutzen, 

können Hochschulen eine beratende Funktion übernehmen. Im Rahmen von 

Evaluationsprojekten können die im Projekt erstellten Qualitätskriterien weiterentwickelt 

und erprobt werden. Insbesondere wären die im Projekt entwickelten Qualitätskriterien 

auf eine Gewichtung hin zu überprüfen. Die konnte im Rahmen des Projekts noch nicht 

erfolgen, alle Kriterien wurden gleich gewichtet angewendet. Zur Förderung guter Praxis 

von OSA könnte ein „Best-Practice-Preis“ ausgelobt werden. 

 

 
Wie werden digitale Elemente in die Selbsthilfearbeit eingebunden bzw. integriert? 

 
 Digitale Elemente werden auf unterschiedliche Weise in die Selbsthilfearbeit integriert. 

Bislang wurden OS-Angebote überwiegend als eigenständige Angebote neben 

Selbsthilfegruppen und selbstorgansierten fachlichen Angeboten in die Selbsthilfearbeit 

von Selbsthilfeorganisationen integriert, manchmal werden sie auch als Angebote von 

professionellen Versorgern/Versorgungseinrichtung und im Rahmen von Studien 

entwickelt und angeboten. Ob die damit verbunden Online-Aktivitäten dann auch als 

Online-Selbsthilfe7 gelten können, muss im Einzelfall beurteilt werden. 

 
 
 

5 https://www.dgm.org/aktiv-werden/sich-austauschen/foren 
6 https://www.bauchspeicheldruese-pankreas-selbsthilfe.de/forum/ 
7 Angebote/Aktivitäten die von professionellen Versorgern begleitet oder geleitet werden, zählen in 
Deutschland per Definition nicht zur Selbsthilfe. Da dies bei vielen Studien aus dem Ausland nicht 
ausreichend differenziert wird, müssen aber besonders bei Studien aus dem Ausland im Einzelfall 
betrachtet werden 

http://www.dgm.org/aktiv-werden/sich-austauschen/foren
http://www.dgm.org/aktiv-werden/sich-austauschen/foren
http://www.dgm.org/aktiv-werden/sich-austauschen/foren
http://www.bauchspeicheldruese-pankreas-selbsthilfe.de/forum/
http://www.bauchspeicheldruese-pankreas-selbsthilfe.de/forum/
http://www.bauchspeicheldruese-pankreas-selbsthilfe.de/forum/
http://www.bauchspeicheldruese-pankreas-selbsthilfe.de/forum/
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Empfehlung: Ob die OS-Angebote bei den Betroffenen dazu führen, dass sie sich 

zwischen online- und offline-SH entscheiden, oder ob sie beide Formen miteinander 

verbinden, dazu ist wenig bekannt, es gibt Anhaltspunkte dafür, dass dies im Hinblick 

auf Informationssuche/-beschaffung der Fall ist (Hanley et al. 2019). Zu vermuten ist, 

dass in der Corona-Krise Online-SH-Angebote entwickelt bzw. genutzt wurden, um den 

Ausfall von persönlichen Treffen zu kompensieren. Ob und in welchem Umfang sich 

daraus digital erweiterte SH-Aktivitäten ergeben, sollte untersucht werden, um 

Anknüpfungspunkte für weitere Entwicklungsperspektiven zu haben. 

 

 
Gibt es „rein digitale“ Selbsthilfeangebote? 

 Die „klassische“ oder „offline“-Selbsthilfe beruht auf Austausch bei persönlichen 

Begegnung in Selbsthilfegruppen oder zu Arbeits- und Organisationsanlässen in 

Selbsthilfegruppen und -organisationen. Wie beschrieben sind die meisten OS- 

Angebote insofern rein digitale Selbsthilfeangebote, als sie Betroffenen die Möglichkeit 

zu einem ausschließlich digitalen Austausch bieten. Aus Sicht der Selbsthilfe-

organisation hingegen sind sie ein Teil einer gesamten Selbsthilfe-“Strategie“ und auch 

ein Mittel, um Betroffene mittelbar auch für die persönliche Selbsthilfe zu gewinnen. 

 Mittels sozialer Medien und Internetportalen kann aber auch jenseits von Gruppen- und 

Organisationsstrukturen sowie Anlässen eine gezielte Kommunikation zwischen 

Betroffenen digital ermöglicht werden. Dieser Online-Austausch jenseits von Gruppen- 

und Organisationsstrukturen hat keine Entsprechung in der „offline“-Selbsthilfe, sondern 

ist eine rein digitale Selbsthilfeaktivität, die auf der Existenz bzw. dem Angebot sozialer 

Medien beruht, die von dem Anbieter nicht spezifisch zum Zwecke der Selbsthilfe 

gedacht sind. 

Empfehlung: Auch die Nutzung sozialer Medien ohne Anbindung an Strukturen der 

gemeinschaftlichen Selbsthilfe sollte als digitale/virtuelle Selbsthilfe von Betroffenen 

unterstützt werden. Dies kann am ehesten geschehen, indem allgemeine Digitali-

sierungsstrategien (flächendeckende Netzabdeckung, preisgünstige und funktionale 

digitale Endgeräte, Datensicherheit im Netz etc.) politisch eingefordert werden. Als 

Akteure sind in dieser Hinsicht die Politik, die Wissenschaft und die organisierte 

Selbsthilfe bzw. die Selbsthilfe-Unterstützung denkbar. 

 

 
Welche Erfahrungen liegen vor? 

 Die Kommunikationsformen und -prozesse der Online-Selbsthilfe-Kommunikation 

ähneln in zentralen Aspekten denen der persönlichen Treffen von Betroffenen in 

Selbsthilfegruppen (Al Gtewi 2015, Iliffe & Thompson 2019, Rubenstein 2015) – mit 

einem Unterschied, dessen Bedeutung aber qualitativ und quantitativ noch nicht geklärt 

ist. Obwohl immer wieder beschrieben wird, dass Online-Selbsthilfe-Aktivitäten auch 

emotional unterstützen und Gemeinschaftsgefühle entstehen lassen (Al Gtewi 2015, 
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Cole et al. 2017, DeHoff et al. 2016, Han et al. 2019, Hanley et al. 2019, Kingod et al. 

2017, Lerrigo et al. 2019, Lobchuck et al. 2015, Nagelhout & Kollegen 2018, Rubenstein 

2015, Yli-Uotila et al. 2014), gibt es doch Hinweise darauf, dass der „emotionale“ 

Kommunikationskanal zu kurz kommen könnte (Lee & Cho 2019, Litchman et al. 2019) 

und der soziale Rückhalt bei klassischer SH kontinuierlicher (Huber et al. 2018) und 

stärker ist (Sharaievska & Burke 2018). 

Empfehlung: Es sollte nach gesundheitlichen Problembereichen und digitalen 

Kommunikationsformen und -prozessen differenziert untersucht werden, in welchem 

Umfang in OSA Emotionalität (insbesondere emotionale Unterstützung) vermittelt 

werden kann bzw. welchen Grenzen dies unterliegt. 

 Online-Selbsthilfe-Aktive können durch soziodemographische Merkmale charakterisiert 

werden: In den Studien zu OSA zeigt sich häufig, dass es eher jüngere Menschen 

(Lerrigo et al. 2019) und Menschen mit höheren Bildungsabschlüssen sind, die Online- 

Selbsthilfe-Angebote nutzen (Jakubowska et al. 2019, Huber et al. 2018); auch wird auf 

ein höheres Einkommen als Merkmal hingewiesen (Huber et al. 2018). In einer 

Stichprobe von Menschen mit juveniler Arthritis (10-27 Jahre) waren wiederum die 

älteren dieser jungen Betroffenen verstärkt online aktiv (van Pelt et al. 2015). 

 Auch geschlechtsspezifische Aspekte der OSA wurden untersucht, allerdings eher 

selten. In einer Studie zu juveniler Arthritis stand das Geschlecht nicht im 

Zusammenhang mit einer generell hohen Internetnutzung, allerdings zeigte sich ein 

positiver Zusammenhang zwischen dem weiblichen Geschlecht und der Nutzung von 

gesundheitsbezogenen Internetseiten (van Pelt et al. 2015). Bei Frauen mit 

entzündlicher Darmerkrankung zeigte sich, dass aktive Nutzerinnen und Nutzer im 

Vergleich zu weniger Aktiven überwiegend weiblich waren (Lerrigo et al. 2019). 

 Insgesamt scheint es so zu sein, dass Menschen, die mehr Bedenken bezüglich einer 

Stigmatisierung haben, auch eher online nach Unterstützung suchen, als Face-to-Face- 

Unterstützung oder traditionelle Behandlung zu beanspruchen. Auch logistische 

Barrieren führen zu einem bevorzugten Nutzen von Online-Angeboten (DeAndrea 

2015). 

Empfehlung: Es sollte tiefergehend untersucht werden, welche Faktoren für die 

verstärkte OS-Aktivität bestimmter soziodemographischer Gruppen verantwortlich sind 

und ob und inwieweit durch die Förderung von digitalen Kompetenzen und digitaler 

Grundausstattung die Nutzung von OSA auch für ältere Menschen und Menschen in 

bildungsfernen und einkommensschwachen sozialen Lagen ermöglicht und attraktiv 

gemacht werden kann. Insbesondere geschlechtsspezifische Aspekte der OSA sollten 

stärker fokussiert werden. 

 Zeitliche Aspekte sind auch bei OS-Aktivitäten von Bedeutung. Es gibt in Studien 

Hinweise darauf, dass 

- sich positive Wirkungen mit längerer Dauer der OS-Aktivitäten verstärken (Al 

Gtewi 2015), 
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- im Verlauf der Nutzung von OSA ein Ziel- bzw. Funktionswandel stattfindet, z.B. 

dass sich die Ziele der SH-Aktiven von der Informationssuche und dem „lurking“ 

bei Betroffenen (Chambers et al. 2016) zum Austausch mit Betroffenen 

verschiebt (Pinsk & Nicholas 2017). 

- OSA ein niedrigschwelliger Einstieg in das Suchen und Annehmen von Hilfe bis 

hin zur Versorgungsinanspruchnahme sind, niedrigschwelliger als in der 

klassischen Selbsthilfe (Sharaievska & Burke 2018). 

Empfehlung: Wissenschaftliche Studien und Praxisprojekte sollten sich nicht auf die 

Untersuchung und Evaluation kurzfristig zu erfassenden Zusammenhänge 

beschränken, sondern auch längere Zeiträume abdecken. Wichtig ist, sowohl im 

Hinblick auf den Wandel von Nutzung, Zielen und Funktionen von OSA als auch im 

Hinblick auf deren Wirkungen, Zeiträume von 2 – 3 Jahren abzudecken, auch einzelne 

Langzeitstudien darüber hinaus können wichtige Erkenntnisse erbringen. 

 Als Vorteil wird in Studien oft genannt, dass Betroffene sich selbst im Netz anonym 

informieren und austauschen können (Pretorius et al. 2019, Mokkenstorm et al. 2019, 

Smith-Merry et al. 2019, Taggart et al. 2015). Mitunter wird aber auch die Anonymität 

der anderen Betroffenen als Nachteil kritisiert (Henwood et al. 2016, Jakubowska et al. 

2019). Eine besondere Rolle scheint Anonymität im Kontext psychischer Erkrankungen 

(Jakubowska et al. 2019, Mokkenstorm et al. 2019, Pretorius et al. 2019, Smith-Merry 

et al. 2019) und HIV (Henwood et al. 2016, Taggart et al. 2015) zu spielen, da hier oft 

Stigmatisierung befürchtet wird. 

 Ein weiterer Vorteil ist zudem die Niedrigschwelligkeit des Zugangs zu OSA (Huber et 

al. 2018, Oliver et al. 2015, Pretorius et al. 2019). Zum einen scheint der Aufwand relativ 

gering, z.B. um über Online-Selbsthilfegruppen schnell an vielfältige Informationen, 

Unterstützung und Aufmunterung zu gelangen (Sharaievska & Burke 2018). Zum 

anderen gibt es z.B. in Foren oft die Möglichkeit, nur zu Lesen und nicht selbst zu 

„posten“ (Chambers et al. 2016, Han et al. 2014, Litchman et al. 2019). Viele weitere 

Vorteile sind positive Wirkungen der OSA, zu denen im Weiteren noch detaillierter 

berichtet wird. 

 Als Nachteile von OSA werden u.a. Kosten (Henwood et al. 2016, Taggart et al. 2015), 

technische Barrieren (Taggart et al. 2015), fehlender persönlicher Austausch (Gentile 

et al. 2018, Taggart et al. 2015), Informationsflut (Gentile et al. 2018), Streitigkeiten/ 

Konflikte zwischen OS-Aktiven (Litchman et al. 2019, Shoebotham & Coulson 2016), zu 

hohes Vertrauen in die (Online-SH-)Gruppe (Shoebotham & Coulson 2016) und 

Überforderung durch hohe Aufmerksamkeit für die eigene Person (Lee & Cho 2019) 

genannt. Auch Unsicherheiten bezüglich der Informationsqualität, von Qualitäts-

indikatoren (Pretorius et al. 2019, Shoebotham & Coulson 2016) und Fehlinformationen 

(Taggart et al. 2015) sind ein Thema. Gravierend sind im Zusammenhang mit 

psychischen Erkrankungen Berichte, dass zu viele negative Inputs auch andere negativ 

beeinflussen (Smith-Merry et al. 2019), diese gehen bis hin zur Ankündigung  von  

Selbstverletzungen  und  Suiziden  (Mokkenstorm  et  al.  2019). 



11  

Fehlende Moderation in Foren kann zu negativen Erfahrungen führen (Moore & Ayers 

2017). 

 Im Zusammenhang mit der Untersuchung eines Online-Suizidpräventionsforums 

kommen Studienautorinnen und -autoren zu der Schlussfolgerung, dass Gefahren und 

Risiken gegenüber den Chancen und Vorteilen stärker zu gewichten sind (Mokkenstorm 

et al. 2019). Immerhin 12 % der Besucherinnen und Besucher nutzten das Forum, um 

Suizidmethoden kennenzulernen, und 3 %, um eine Partnerin oder einen Partner dafür 

zu finden. Als Nachteile wurden von den Nutzerinnen und Nutzern fehlender 

persönlicher Kontakt und oft wenige Reaktionen auf Posts genannt. In dem 

untersuchten Forum sind Psychologinnen und Psychologen als Moderatorinnen bzw. 

Moderatoren aktiv, die jedoch lediglich Posts und Kommentare löschen und sich jedoch 

nicht aktiv an der Kommunikation beteiligen. Die Hauptursachen für das Löschen von 

Posts waren Suiziddrohungen und die Suche nach Suizidmethoden. 

Empfehlung: Wissenschaftliche Studien und Praxisprojekte im Bereich psychischer 

Erkrankungen sollten engmaschig begleitet und evaluiert werden, um mögliche negative 

Folgen frühzeitig erfassen und Projekte/Studien ggf. stoppen zu können. 

Empfehlenswert ist ein Monitoring durch qualitative Interviews, regelmäßige Online-

Befragungen und anonyme digitale „Kummerkästen“. Insbesondere Suizidpräventions-

foren sollten eingehender untersucht werden. 

 Die systematische Literaturrecherche förderte überwiegend Wirkungsstudien zutage. 

Dabei werden überwiegend positive Wirkungen untersucht und auf unterschiedlichen 

Evidenzstufen bestätigt: 

- Allgemeine Gesundheitsressourcen: Durch OSA wird z.B. die Selbstwirksamkeit 

gestärkt (Al Gtewi 2015, Yoo et al. 2019; sowohl positive als auch negative 

Auswirkungen: Malloch & Hether 2019), die eigene Identität gestärkt und 

entwickelt (Moore et al. 2019), soziale Unterstützung geleistet (Al Gtewi 2015, 

Bouma et al. 2015, Cole et al. 2017, DeHoff et al. 2016, Gentile et al. 2018, 

Hanley et al. 2019, Kingod et al. 2017, Lee & Cho 2019, Litchman et al. 2019, 

Lobchuck et al. 2015, Taggart et al. 2015, Yil-Uotila et al. 2014, Yoo et al. 2019), 

Krankheitsverständnis (Moore & Ayers 2017) und Wissen gefördert. 

- Allgemeine Krankheitsrisiken: Durch OSA werden z.B. soziale und/oder 

geographische Isolation (DeHoff et al. 2016, Kingod et al. 2017, Litchman et al. 

2019, Smith-Merry et al. 2019) und Einsamkeit (Kingod et al. 2017, Leavitt et al. 

2019), Stress (Bouma et al. 2015) sowie Stigmatisierungen (Moore et al. 2019) 

verringert. 

- Krankheits(begleit)symptome: Durch OSA werden z.B. häufig Angstsympto-

matiken (Al Gtewi 2015, Ali et al. 2015), depressive Symptome (Al Gtewi 2015, 

Leavitt et al. 2019, Lee & Cho 2019; untersucht, aber keine Effektivität 

nachgewiesen: Ali et al. 2015) und Fatigue (Bouma et al. 2015) verringert, es wird 

aber auch die Veränderung von Suchtverhalten (Alkoholkonsum: Kirkman et al. 

2018, Chambers et al. 2016; Tabakkonsum: Ali et al. 2015) berichtet. Am Beispiel 

von Menschen mit Psychose wurde explizit untersucht, ob die Nutzung sozialer 
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Medien Symptome verstärkt – hierfür wurde keine Evidenz gefunden (Jakubow-

ska et al. 2019). 

- Gesundheitsversorgung: Positive Einflüsse auf die Arzt-Patient-Beziehung 

(Gentile et al. 2018, Kingod et al. 2017), auf die Entscheidungsfindung (Huber 

et al. 2018) und auf die Behandlung werden berichtet (Taggart et al. 2015). 

 Der einzige Cochrane-Review, der gefunden wurden, untersuchte die Effekte von Online-

Selbsthilfegruppen für Frauen mit Brustkrebs in Bezug auf emotionalen Stress, 

Unsicherheit, Ängstlichkeit, Depression und Lebensqualität (McCaughan et al. 2017). 

Die Autorinnen und Autoren kamen zu dem Schluss, dass keine ausreichende Evidenz 

dafür gefunden werden konnte, dass die Teilnahme an oSGH für Frauen mit Brustkrebs 

von Vorteil ist, da die gefundenen Studien entweder zu geringe Probandinnenzahlen 

hatten und von geringer bis sehr geringer Qualität waren. Die Tendenzen waren jedoch 

teilweise positiv. Problematisch war, dass es sich überwiegend um professionell 

initiierte und/oder geleitete OSA im Rahmen von randomisierten kontrollierten Studien 

handelte. Es ist mehr als fraglich, ob Selbsthilfeaktivitäten im Falle experimenteller 

Kontrolle ihren eigentlichen Selbsthilfecharakter behalten. Am ehesten kann die 

Schlussfolgerung abgeleitet werden, dass zumindest durch experimentell kontrollierte 

OSA keine Wirkung erzielt wird. 

 Insgesamt sind die Ergebnisse jedoch nicht einheitlich und widerspruchsfrei. Positive 

Wirkungen, die in vielen Studien gefunden wurden, bestätigten sich in einigen Studien 

nicht, ohne dass auf der Analyseebene des Projekts diese Widersprüche hätten 

aufgeklärt werden können. Zu vermuten ist, dass hier die doch teils gravierenden 

Unterschiede zwischen den OSA zumindest teilweise ursächlich sind. So wurden 

beispielsweise einige OSA professionell initiiert und begleitet, was zu experimentell- 

kontrollierenden Kontextbedingungen der OS-Aktivitäten führen kann. Diese dürften 

sich deutlich von den Kontextbedingungen der OS-Aktivitäten unterscheiden, die auf 

der eigenen Auswahl und Entscheidung der Betroffenen über Qualität und Quantität der 

Aktivitäten beruhen. Es dürften sich aber auch Diskrepanzen in den Studienergebnissen 

durch die unterschiedliche Betroffenheit durch unterschiedliche Gesundheitsprobleme 

ergeben. 

Empfehlung: Es sollten mehr beobachtende Studien und Evaluationen von 

Praxisprojekten durchgeführt werden. Zudem sollten die recherchierten Studien zu OSA 

in einem weiteren Projekt methodenkritisch auf ihre Aussagekraft bewertet werden, um 

ein klareres Bild der Evidenzlage zu bekommen. 

 Insbesondere bei den Studien zu den Wirkungen von OSA wurden eindeutige 

Schwerpunkte bei bestimmten gesundheitlichen Problembereichen gefunden. Am 

meisten untersucht wurden in den letzten 5 Jahren Wirkungen von OSA im Bereich der 

onkologischen (u.a. Al Gtewi 2015, Bouma et al. 2015, Houlihan & Tariman 2017, 

McCaughan et al. 2017, van Eenbergen et al. 2017) und der psychischen und 

psychiatrischen Erkrankungen (Ali et al. 2015, Jakubowska et al 2019). Ebenfalls oft auf 

Wirkungen untersucht ist der Bereich der Suchterkrankungen (Kirkman et al. 2018, 
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Chambers et al. 2016, Ali et al. 2015). Einzelne Wirkungsstudien liegen zu Angehörigen 

(Cole et al. 2017, DeHoff et al. 2016), Multipler Sklerose (Leavitt et al. 2019), Diabetes 

(Litchman et al. 2019), Menschen mit Mobilitätseinschränkungen (Lee & Cho 2019) und 

HIV (Taggart et al. 2015) vor. 

Empfehlung: Projekte und Evaluationen/Studien sollten sich auf die weniger gut 

untersuchten Bereiche von Gesundheitsproblemen fokussieren. 

 Die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche wurden Forschungsschwer-

punkten in Anlehnung an das WiSe-Projekt8 zugeordnet: 

- Deskriptive Forschung – Welche Online-Selbsthilfe-Angebote existieren/wurden 

entwickelt? Beschreibung der Strukturen, Kommunikationsformen, Gesprächs-

themen und Arbeitsweisen, Beratungsangebote, Informationsmaterialen und 

ähnliches. 

- Beteiligungsforschung – Wer macht warum in der Online-Selbsthilfe mit? 

Untersuchungen soziodemographischer Differenzierung der OS-Aktivitäten, der 

Einflussfaktoren auf die Art und Umfang der OS-Aktivitäten, Motive und 

Barrieren von OS-Aktivitäten sowie der Einflussfaktoren auf die Entstehung, die 

Bestandsdauer und die Auflösung von OSA. 

- Wirkungsforschung – Wie wirkt und was bewirkt Online-Selbsthilfe? 

Untersuchungen der Wirkungen (individuell, kollektiv und politisch) von Online- 

Selbsthilfe-Aktivitäten und -Angeboten. 

- Unterstützungsforschung – Wer hilft der Initiierung, Umsetzung und Aufrecht-

erhaltung von Online-Selbsthilfe? Beschreibung der Strukturen, Aktivitäten und 

Angebote sowie Untersuchungen der Wirkungen von Selbsthilfeunterstützung

 insb. durch Selbsthilfekontaktstellen, Kooperationsberatung für Selbsthilfe-

gruppen, Ärzte und Psychotherapeuten (KOSA) u.a. Organisationen / 

Institutionen mit Selbsthilfebezug. 

- Kooperationsforschung – Wer arbeitet bei OSA mit der Selbsthilfe zusammen? 

Untersuchungen von Kooperationen von Selbsthilfezusammenschlüssen und 

individuellen / kollektiven Akteuren des Gesundheits- und Sozialsystems etc. 

Überraschend war, dass keine Reviews oder Einzelstudien im Bereich Unterstützungs- 

und Kooperationsforschung gefunden wurden. Die durchaus vorhandene professionelle 

Initiierung und Begleitung von OSA ist mit einer Kooperation von Akteuren aus dem 

Gesundheits- und Sozialsystem auf Augenhöhe keinesfalls gleichzusetzen. 

Empfehlung: Eine digitale Vernetzung der Versorgung, insbesondere der 

Rehabilitation, und der jeweils lokalen Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstützung sollte in 

kooperativen Projekten erprobt und evaluiert werden. Insbesondere Patienten-

schulungen im Rahmen der medizinischen Rehabilitation bergen ein großes Potenzial 

zur unmittelbaren digitalen Vernetzung der häufig rehabilitationsfernen, aber 

 
8 http://blogs.hawk-hhg.de/wise/forschungsprojekt-wise/forschungsbereiche/ 

http://blogs.hawk-hhg.de/wise/forschungsprojekt-wise/forschungsbereiche/


14  

wohnortnahen Selbsthilfeakteure mit der wohnortfernen Rehabilitation. Vernetzungs- 

und Kooperationsprojekte dieser Art, die zur Weiterentwicklung sowohl der Selbsthilfe, 

als auch der Gesundheitsversorgung beitragen, sind erst durch den Einsatz digitaler 

Medien möglich. 

Ebenso denkbar sind Projekte, die das im stationären Bereich schon gut etablierte 

Konzept der Selbsthilfefreundlichkeit auf seine digitalen Weiterentwicklungspotenziale 

hin untersuchen bzw. entsprechende Konzepte erproben. Zudem wäre zu untersuchen 

und erproben, ob und wie auf digitalem Wege eine einfache und strukturierte 

Empfehlungspraxis in der ambulanten ärztlichen Versorgung verankert werden und 

damit ein Einstieg in die Selbsthilfefreundlichkeit auch der ambulanten Versorgung 

gelingen kann. 
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