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bundesweite Aufklarungs-, Service- und
Netzwerkeinrichtung im Feld der Selbsthilfe

seit 1984, in Berlin
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Nationsle Kontakt-und nformationsstele

2 NAKOS

Lokale
Selbsthilfekontaktstellen
und -unterstiitzungs-

einrichtungen

BLAUE ADRESSEN
ROTE ADRES

Ausgabe 20¢ Ausgal Ausgabe 2006 /2007

Selbsthilfe
heute und morgen

Informationen+Kontakte+Literatur+Tagungen

April 201

@& NAKOS Konzepte und Praxis

@ NAKOS Konzepte'und Praxiﬂa

Selbsthilfe bei Migrantinnen
und Migranten férdern und
unterstiitzen

Anregungen und Beispiele fiir Selbsthilfekontaktstellen
und Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen

Wahrung von Selbstbestimmung und
Vermeidung von Interessenkonflikten

Eine Praxishilfe

Entwicklungen
in der Selbsthilfe

| Informationen+Kontakte+Literatur+Tagungen
Dezember 2010
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Internetseiten der NAKOS

Suche auf nakos.de [l

NATIONALE KONTAKT- UND INFORMATIONSSTELLE
2ZUR ANREGUNG UND UNTERSTUTZUNG VON SELBSTHILFEGRUPPEN

@ NAKO

Schon malan Selbsthilfegruppen gedacht?

Uber NAKOS | Uber Kontakt
Filmspot "KISS Mittelfranken" Warum Selbsthilfegruppen? Quiz  Gruppen finden  Gruppen griinden Pinnwand  Gruppe des Monats  Film
'Wir beantworten Ihre Fragen zur Selbsthilfe: =
Informationen v/ 030 /31 o1 89 60 [ =
Beratung. B L -
Vernetzung v/ Di, Mi, Fr 10~14 Uhr und Do 14-17 Uhr % =

oder per E-Mail: selbsthilfe@nakos.de -

Seltene Erkrankungen und Probleme -

des Monats Marz:

Unser neuer Film: "Vielen
Dank fir das Gesprach™
Unser Angebot erfallt
die afgis-
Transparenzkriterien

sie suchen in der Threr
Erkrankung oder lhrem Anliegen? Dann geben Sie hier
Ihr Thema und einen Ort oder eine Postleitzahl ein:

@

Parotis-Karzinom

Fragen zur Selbsthilfe diskutieren? Empfohlene Foren
finden?

Hinweise und Tipps zum Aufbau einer neuen
Selbsthilfegruppe. mehr.

I i

suchen e

Junge Selbsthilfegruppen

Die junge Seite der NAKOS

Isolation durchbrechen

Neue Faltblétter zu seltenen Erkrankungen und 18.03.2014 Vernetzen Sie sich mit uns:
Problemen zum Thema von ﬂ NAKOS Eue
Download Menschen mit Behinderung Meldung... RSS Feud el Twitter

Junge Seite Junge Seit
auf Facebook bei Twi

Eine Einrichtung der

Datenbank BLAUE ADRESSEN: Neue Suchmeldungen
werden fortlaufend aufgenommen mehr...

25.09.2014 - Dussseldorf
13. BKK Selbsthilfe-Tag Termin...

chen

Die junge Seite der Gefordert von:

& NAKOS (2) KNAPPSCHAFT

Impressum | Kontakt | Férderer | Uberuns | Mitmachen

Redaktion und Pflege dieses Internetangebots werden aus Mitteln der GKV-Gemeinschaftsforderung auf Bundesebene gefordert.
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SELBSTHILFEinter@ktiv

DIE KOMMUNIKATIONSPLATTFORM FOR
GEMEINSCHAFTLICHE SELBSTHILFE IM WEB 2.0

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen

IM NETZ ORIENTIEREN

UNSERE FORENLISTE

Sie suchen ein vertrauenswiirdiges
Selbsthilfeforum im Internet zu Ihrem
Anliegen?

Hier finden Sie Hinweise auf Foren
anderer Anbieter.

NEUESTER EINTRAG
Kéngurufreunde - Selbsthilfe-Forum
Forum von Stomatragern firr Stomatréger, deren

Angehérige und Interessierte zum Thema Stoma
und seine Ursachen

ALLE EINTRAGE

VERANTWORTET VON:

von Selbsthilfegruppen

HIER MITDISKUTIEREN
UNSER FORUM

Sie sind in einer Selbsthilfegruppe
aktiv oder méchten es einmal
ausprobieren?

Diskutieren Sie in unserem
offentlichen Forum iiber Fragen rund
um

ONLINE AUSTAUSCHEN
VIRTUELLE GRUPPEN

Sie sind von einer Erkrankung
betroffen oder befinden sich in einer
schwierigen Lebenslage?

Nutzen Sie unsere geschiitzten
virtuellen Gruppenrdaume zum

NEUESTER BEITRAG IM FORUM "BETROFFENE
SUCHEN BETROFFENE"

Liposarkom

Hallo,mein Name ist Chariotte. Habe schon vor
einiger Zeit einen Beitrag, iber Liposarkom,
geschrieben.War selbst betroffen und schaue
immer wieder in's Forum,ob es weitere Betroffene
gibt.Weil dieser Tumor selten ist...

MEHR .

GEFORDERT VON:

BARMER GEK

NEUE VIRTUELLE GRUPPEN

Villa Regenbogen
Thema: Persdnlichkeitsstérungen

Selbsthilfegruppe Seelnot
Thema: Sekten und religidse Randgruppen

ALLE VIRTUELLEN GRUPPEN.

SERVICE:

Hinweise zum Forum und den virtuellen Gruppen
Nutzungsbedingungen

Benutzerhandbuch

Weiter empfehlen
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NAKOS-Arbeitsschwerpunkt: ,Selbsthilfe und Internet”

1. Projekt ,Selbsthilfe und Neue Medien® (2009/2010):

Feldanalyse, Auswertung wiss. Untersuchungen,

Kriterien fiir seriose Internetangebote,

gefordert von Bundesministerium fir Gesundheit, AOK Bundesverband,
BKK Bundesverband, Barmer GEK

2. Projekt ,selbsthilfe-interaktiv.de® (2011/2012):
Aufbau einer Kommunikationsplattform fiir gemeinschaftliche Selbsthilfe

im Web 2.0

3. Projekt ,Selbsthilfe ins Netz“ (2013/2014):
Information, Beratung, Begleitung und Fortbildung zur internetbasierten

Selbsthilfe

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen
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Wie nutzt die Selbsthilfe die Neuen Medien / das Internet?

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen:

« 95% mit eigenem Internetauftritt (Web 1.0)
*  46% mit Forum oder Chat (Web 2.0)

« 25% mit Facebook- oder Twitterprdasenz

95% mit eigener

Homepage
A
- N
Eigene Homepage:
* Informationen zur Vereinigung O
* Informationen zum Thema :
* Adressen, Links, Fotos, Veranstaltungsankundigungen -
*  Online-Beratung

H
(o}
m
e
p
a
g
e
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@ NAKOS 46% mit V|rtuellem Austausch

Nationale Kontakt- und Informationsst

SR e T \fAkos- Feldananalye 2009 N=360, bundesweite Selbsthilfevereinigungen; FB-/Twitter-Recherche 2013,

von Selbsthilfegruppen N=384
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Vielfdltige Austauschmaoglichkeiten

aktiv / lebendig:
www.saufnix.com: Forum als Initiative einer Einzelperson, 2296 reg. Nutzer/innen, 429.658 Beitrage

auch seltene Themen:
mindestens 22 deutschsprachige Borderline-Foren mit mehr als 16.000 Nutzer/innen

online goes offline:
www.sd-krebs: vom Netz zum Verein - vom Gesprdch im Forum zur Bildung von Selbsthilfegruppen




Fazit
Virtuelle Austauschangebote

e flllen Licken in der Selbsthilfeinfrastruktur (Themen,
Zielgruppen, Regionen)

« lassen mehr Menschen als je zuvor gemeinschaftliche Selbsthilfe
(er)leben

« konnen als ,Turoffner fir die Selbsthilfe vor Ort dienen

« sind eine Ergdnzung herkommlicher Selbsthilfeformen - keine
Bedrohung / Konkurrenz

und:

« Angebote der Selbsthilfe im Internet sind ein wichtiges
Gegengewicht zu kommerziellen Informationsseiten (z.B. von
Pharma-Firmen betriebene Foren)

‘ Es braucht Qualitatskriterien fir virtuelle Selbsthilfeangebote
& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen
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Was meinen wir, wenn wir virtuelle Selbsthilfe sagen?

Zur Erinnerung:

“Selbsthilfegruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschliisse von
Menschen, deren Aktivitdten sich auf die gemeinsame Bewadltigung von
Krankheiten, psychischen oder sozialen Problemen richten, von denen sie
- entweder selber oder als Angehorige - betroffen sind.

Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschaften. lhr Ziel ist eine
Veranderung ihrer personlichen Lebensumstande und haufig auch ein
Hineinwirken in ihr soziales und politisches Umfeld. (...)“

Definition der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. von
Selbsthilfegruppen

Virtuelle Selbsthilfe = Internetbasierter Austausch von Menschen, die von
einem gemeinsamen Problem oder einer gemeinsamen Erkrankung
betroffen sind. Die Austauschpartner verfolgen das gemeinsame Ziel,
ihre Fragen und Erfahrungen einander mitzuteilen.

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen
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Qualitatskriterien fiir Selbsthilfeangebote im Internet

1. Selbsthilfebezug des Anbieters:
Eigenbetroffenheit, ohne kommerzielle Ziele, unabhdngig

« 2. Transparenz:
klare Informationen tUber den Anbieter, Zweck des Forums und seine
Finanzierung

« 3. Datenschutz:
Datensparsamkeit, Schutz der erhobenen personenbezogenen Daten /

keine Weitergabe der Daten (auch nicht an Facebook, Google, Amazon)

« 4. Werbung:
deutlich als solche gekennzeichnet, nicht dominierend, kein Tracking
(Idealfall: keine Werbung)

« 5. Moderation:
Moderatoren gewdhren Einhaltung der Regeln, wirken aktiv auf
konstruktive Diskussionen hin

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen
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1. Selbsthilfebezug des Anbieters
Eigenbetroffenheit, ohne kommerzielle Ziele, unabhdngig

Was wir nicht als virtuelles Selbsthilfeangebot werten:

Austauschplattformen, die der Bewerbung oder dem Verkauf (von
Produkten, von Anzeigenplatz) dienen wie z. B.

« www.ms-gateway.de (von der Firma Bayer)
« www.paradisi.de (Verkauf von Werbeplatz)

« www.imedo.de (Verkauf von Werbeplatz)

« www.9monate.de (Verkauf von Werbeplatz)

« www.psychologieforum.de (u.a. kostenpflichtige Beratung durch
Profis)

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen
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¢ g MS-GATEWAY

Leben mit MS

MS Verstehen

MS Behandeln

Menschen mit MS

Rolli-Kurt

BrainTRAINER

& NAKOS

Nachrichten

In den Marz-News geht es
u.a. um die
DMSG-Wunschwand und um
Sport bei MS-bedingter
Fatigue.

» zu den Nachrichten

NEU: CogniFit

» BETAPLUS

Aktuelle Kolumne
von Rolli-Kurt

Eine Reha zusammen mit
Claudia, auf Teneriffa? Klingt
ein bisschen nach Urlaub -
warum eigentlich nicht?

» zu Rolli-Kurt

BETATEXT

Herzlich Mihllkommeiva

Nationale Kontakt- und Informationsstelle

» Community

lidwina 3|2013
erschienen

Das Magazin fur Menschen
mit und ohne MS mit den
aktuellen Thema:

Inklusion: Wir sind dabei

» zu lidwina 3|2013

Kontakt | Sitemap | Hilfe | Netiquette

» Bayer Group

QA Suchbegriffe S

BETAPLUS-Serviceteam

Telefon (gebuhrenfrei):
0 800-2 38 23 37

Riickrufwunsch

Unser Serviceteam

ruft Sie zu Ihrer
gewliinschten Zeit
zuriick.

Montag - Freitag
8-20 Uhr
Samstag 9-13 Uhr

Community Login

Benutzername:
I |
Passwort:

I =

1 Auf diesem Computer
eingeloggt bleiben

- Anmelden
- Passwort vergessen?

Communityticker

Mitglieder gesamt: “0c2
Zur Zeit online: 1384
Forenbeitrége: 122012




2. Transparenz

klare, nachvollziehbare Informationen:
*Uber den / die Anbieter des Internetangebots

*Uber den Zweck des Internetangebots

Uber die Finanzierung des Internetangebots




3. Datenschutz
Datensparsamkeit, Schutz der erhobenen personenbezogenen Daten

Was wir als nicht vertretbar werten:

*Nutzung kommerzieller Plattformen fiir das eigene Austausch-Angebot (z.B.
Yahoo-Group, Facebook-Gruppe)

*Abfrage persénlicher Angaben bei der Registrierung fiir ein Forum (z.B. Name,
Adresse, Telefon, Geschlecht, Angabe der geographischen Position, bei welcher
Krankenkasse versichert, durchgefiihrte Operationen, aktuelles Gewicht,
Wunschgewicht)

Social Plug Ins von Facebook oder Google+, die automatisch Nutzerdaten
weiterleiten (z.B. Facebooks ,Gefallt mir“-Button)

*Analyseinstrumente, die die erhobenen Daten speichern und mit anderen
Datenquellen zusammenfiihren (Google Analytics)

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen
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4. Werbung

Idealfall: keine Werbung

Falls doch, dann:
«deutlich als solche gekennzeichnet
*nicht dominierend

*kein Tracking

Was wir als nicht vertretbar werten:

‘Werbevertrage, die mit ,tracking” einhergehen
(z.B. Google AdSense, Doubleclick, Amazon)

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen
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5. Moderation:

« es gibt Moderator/innen
« die Moderator/innen gewahren die Einhaltung der Regeln

« die Moderator/innen wirken aktiv auf konstruktive Diskussionen
hin

« die Moderator/innen achten auf den Umgangston / die
Gesprachsatmosphare
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NAKO

NATIONALE KONTAKT- UND INFORMATIONSSTELLE
ZUR ANREGUNG UND UNTERSTUTZUNG VON SELBSTHILFEGRUPPEN

Suche auf nakos.de [l

Uber NAKOS | Uber Selbsthilfe

Informationen \/
Beratung
Vernetzung

Kontakte & Adressen

Sie suchen Ansprechpartner in der Selbsthilfe zu Ihrer
Erkrankung oder lhrem Anliegen? Dann geben Sie hier
Ihr Thema und einen Ort oder eine Postleitzahl ein:

PLZ oder Ort: |

suchen e

Isolation durchbrechen

Neue Faltblétter zu seltenen Erkrankungen und
Problemen verdffentlicht.
Zum Download

Datenbank BLAUE ADRESSEN
Neue Suchmeldungen werden fortlaufend aufgenommen
und verdffentlicht. mehr...

Fachthemen

Datenbanken | Materialien | Aktuelles

Wir beantworten lhre Fragen zur Selbsthilfe:

030/31 01 89 60
Di, Mi, Fr 10-14 Uhr und Do 14-17 Uhr
oder per E-Mail: selbsthilfe@nakos.de -

Seltene Erkrankungen und Probleme 3

Betroffenensuche des Monats:
Traumatisierung durch das Finden einer Leiche

Unser Forum =3

Fragen zur Selbsthilfe diskutieren? Empfohlene Foren
finden? selbsthilfe-interaktiv.de

Selbsthilfegruppe griinden ¥

Hinweise und Tipps zum Aufbau einer neuen
Selbsthilfegruppe. mehr...

Aktuelles ¥

01.03.2014
Seltene Erkrankungen: Bundesgesundheitsministerium
gibt bis 2015 rund 5 Millionen Euro Meldung...

15.04.2014 -
Der Deutsche Alterspreis 2014 Termin...

Redaktion und Pflege dieses Internetangebots werden aus Mitteln der GKV-Gemeinschaftsférderung auf Bundesebene gefordert.

@ N A K‘ © 2014 NAKOS | letzte Anderung 10.03.2014 | Impressum | Datenschutz | Nutzungsbedingungen | Index | Besuche im Marz 2014: 6.073 | Realisation: d17
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films‘?ot "KISS T&Ifranken"
~ ) 4
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Unser Angebot erflllt
Qfg,(,;‘ die afgis-
™. Transparenzkriterien

¥ v @

Die junge Seite der NAKOS

SELBSTHILFEinter@ktiv

sthilfe-interaktiv. de

Vernetzen Sie sich mit uns:

g NAKOS S NAKOS
RSS Feed bei Twitter

Junge Seite Junge Seite
auf Facebook bei Twitter
Eine Einrichtung der

r"' Deutschen

.3 Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen eV.



IM NETZ ORIENTIEREN

Sie suchen ein vertrauenswiirdiges
Selbsthilfeforum im Internet zu lhrem
Anliegen?

Hier finden Sie Hinweise auf Foren
anderer Anbieter.

NEUESTER EINTRAG
Kangurufreunde — Selbsthilfe-Forum

Forum von Stomatragern fiir Stomatrager, deren
Angehdrige und Interessierte zum Thema Stoma
und seine Ursachen

ALLE EINTRAGE

VERANTWORTET VON:

v NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstitzung
von Selbsthilfegruppen

SELBSTHILFEIinter@ktiv

UNSERE FORENLISTE

STARTSEITE | UBER UNS | KOOPERATIONSPARTNER | FORDERER | DATENSCHUTZ | IMPRESSUM

DIE KOMMUNIKATIONSPLATTFORM FUR
GEMEINSCHAFTLICHE SELBSTHILFE IM WEB 2.0

HIER MITDISKUTIEREN
UNSER FORUM

Sie sind in einer Selbsthilfegruppe
aktiv oder mochten es einmal
ausprobieren?

Diskutieren Sie in unserem
offentlichen Forum iiber Fragen rund
um gemeinschaftliche Selbsthilfe.

NEUESTER BEITRAG IM FORUM "BEGRUSSUNG
UND VORSTELLUNG"

Hallo zusammen

Hallo zusammen Ich méchte mich kurz vorstellen,
damit ihr mich ein wenig besser kennen lernt. Ich
interessiere mich seit langerem fur
Deprogramming und verfolge Barbaras Aktivitaten,
die ich mehr als bewundere. Es kann...

MEHR ...

GEFORDERT VON:

BARMER GEK

Weitere Férderer

STARTSEITE | UBER UNS | KOOPERATIONSPARTNER | FORDERER | DATENSCHUTZ | IMPRESSUM

ONLINE AUSTAUSCHEN
VIRTUELLE GRUPPEN

Sie sind von einer Erkrankung
betroffen oder befinden sich in einer
schwierigen Lebenslage?

Nutzen Sie unsere geschiitzten
virtuellen Gruppenrdaume zum
Austausch.

NEUE VIRTUELLE GRUPPEN

Villa Regenbogen
Thema: Personlichkeitsstérungen

Selbsthilfegruppe Seelnot
Thema: Sekten und religidse Randgruppen

ALLE VIRTUELLEN GRUPPEN

SERVICE:

Hinweise zum Forum und den virtuellen Gruppen
Nutzungsbedingungen

Benutzerhandbuch

Weiter empfehlen

Selbsthilfeadressen

NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen
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@ Liste mit Selbsthilfe-
Internetforen

Was ist ein Selbsthilfe-
Internetforum?

Nach welchen Knterien
werden die Foren auf
der Liste ausgesucht?

Sie sind eingeloggt
als: Miriam

Mein Konto
Abmelden

Informieren Sie sich Uber
unsere Plattform
(Benutzerhandbuch)

Empfehlen Sie unsere
Plattform weiter
(Verlinkung und Logo)

SELBSTHILFEInter@ktiv

I S S
ORIENTIEREN | MITDISKUTIEREN | ANDERE FINDEN

wwwwy. selbsthilfe-interaktiv. de

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Inform:

Liste mit Selbsthilfe-Internetforen

Im Internet gibt es eine Fulle von Moglichkeiten zum Erfahrungsaustausch mit anderen. Hier finden Sie Hinweise auf Selbsthilfe-

Intemetforen zu verschiedenen Krankheiten und Problemen.

Diese weisen folgende Qualititsmerkmale auf: Selbsthilfebezug / Betroffenenperspektive, Unabhiingigkeit, Transparenz uber Anbieter,

Ziel und Finanzierung und Schutz der persdnlichen Daten

Die Anbieterfinnen von selbsthilfe-interaktiv.de Gbernehmen keine Haftung oder Garantie fir die Inhalte der gelisteten externen Foren.

Diese Liste befindet sich noch im Aufbau und wird in den kommenden Monaten schrittweise erweitert. Wenn Sie
Administrator/in eines Internetforums von und fiir Betroffene sind, das den Aufnahmekriterien entspricht, sprechen Sie uns

an unter forenliste@selbsthilfe-interaktiv.de.

Stichwort Thema

' Ates -
FORUMSEMPFEHLUNGEN Themen Kommentare
ADHS-Chaoten ADHS, ADS 1
Community fur Erwachsene mit ADHS / ADS
Adipositas-Portal Adipositas, Ubergewicht 2
Unabhangiges Forum fir extreme Adipositas und Adipositas-Chirurgie
Aktiv gegen Mediensucht e.V. - Austausch. und Infoforen Intemetsucht, Mediensucht,
Anonymes und kostenloses Netzwerk fir Ratsuchende Onlinesucht. Rollenspielsucht
ANUAS.de — Forum Hinterbliebene, Kriminalitdt, Mordopfer 1
Forum fir Angehorige von Mord-/Totungs-/Suizid- und Vermisstenfallen (Angehdrige), Suizid, Toétungsdelikte,
Aplastische Aniimie - PNH Aplastische Anamie, PNH

Forum Aplastische Anamie und PNH

APMM - Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom / Multiples Myelom -
Patientenforum

Forum zum direkten und schnellen Austausch von Betroffenen rund um
das Multiple Myelom

Ataxie-info und Forum
Forum der Deutschen Heredo-Ataxie Gesellschaft e.V.

Bauchspeicheldruse ~ Pankreas — Forum
Forum fur Patienten, bei denen eine Erkrankung der Bauchspeicheldrise
vorliegt oder vermutet wird

Plasmozytom

Bauchspeicheldrusenerkrankung,
Krebs, Pankreaskarzinom

zur Anreiuni und Unterstiitzur
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& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen

Otto-Suhr-Allee 115

10585 Berlin

Tel: 030 /31 01 89 -60
Fax: 030 / 31 01 89 - 70
E-Mail: selbsthilfe@nakos.de
Internet: www.nakos.de

Eine Einrichtung der Deutschen
@ Arbeitsgemeinschaft

Selbsthilfegruppen e.V.
M. Walther (NAKOS): Selbsthilfeforen im Web 2014



