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     Zusammenfassung | Politische Einfluss-
nahme über neue Medien spielt eine immer 
größere Rolle. Sie wird von der gesundheitlichen 
Selbsthilfe jedoch kaum genutzt, obwohl Partizi-
pation ein Grundpfeiler ihres Selbstverständnis-
ses ist. Im Folgenden werden zwei Szenarien 
nachgezeichnet: Erstens kann die Idee der Teil-
habe durch die neuen Medien befördert werden, 
dies wird unter den Begriff der „Expansion“ ge-
fasst. Zweitens ist eine „Kompression“ möglich, 
die sich in einer Abgrenzung virtueller Selbsthilfe 
gegenüber partizipativen Bestrebungen zeigt.

     Abstract | Political influence through new 
media plays an increasing role in society. In the 
field of self-help in health care this aspect is hard 
to find, although participation is regarded as a 
cornerstone of this area. Two scenarios will be 
shown: The idea of participation can be fostered 
by new media (“expansion”). Second, there is 
the possibility of “compression”, which is char
acterized by a delineation of virtual self-help 
against participatory efforts.

Schlüsselwörter  Neue Medien 
 Selbsthilfe  Patient  Partizipation 

 Gesundheitswesen

     Einleitung | Neue Formen der Kommunikation 
mittels neuer medialer Formate haben in den letzten 
Jahren an Bedeutung gewonnen. In den unterschied-
lichsten gesellschaftlichen Teilbereichen sind die 
sogenannten neuen Medien zu einem nicht mehr 
wegzudenkenden Bestandteil der Kommunikation 
geworden (Initiative D21 2012, Karlheim; Schmidt-
Kaehler 2012, Krotz 2007). Diese Entwicklungen sind 
von besonderer gesamtgesellschaftlicher Bedeutung 
und haben Prozesse der Reflexion und wissenschaft-
lichen Auseinandersetzung in Gang gesetzt. In die-
sem Zusammenhang steht der Begriff „Partizipation“ 
an prominenter Stelle der Debatten. Gerade für den 
Bereich des Politischen gibt es eine ganze Reihe an 
Definitionen, deren Inhalte sich im Kern auf folgende 

Neue Medien und Selbst-
hilfe | Bürger- und Patienten-
beteiligung zwischen Expansion 
und Kompression? 
     Christoph Karlheim; Hermann-T. Steffen
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Elemente beschränken lassen (Schubert; Klein 2011, 
Schultze 2002, Uehlinger 1988): die Bestrebungen, 
Aktivitäten und Handlungen von Bürgerinnen und 
Bürgern im politischen Raum, die sich zum Zweck 
der Meinungsbildung und Einflussnahme formieren 
(Roleff 2012, S. 16-17). 

     An den aktuellen Entwicklungen wie zum Beispiel 
der Gründung der Piratenpartei oder des „arabischen 
Frühlings“ wird deutlich, wie sehr die neuen Medien 
auf den Bereich der Teilhabe und Mitbestimmung Ein-
fluss nehmen. Mit den schnellen und sich ständig im 
Wandel befindlichen medialen Kanälen könnte man 
annehmen, dass das, was im Politischen geschieht, 
auch im Bereich der gesundheitlichen Partizipation 
von Relevanz ist. Denn neben den neuen Entwicklun-
gen spielt gerade im gesundheitswissenschaftlichen 
Diskurs die „Patientenpartizipation“ eine gewichtige 
Rolle (Bauer u.a. 2005). Eine wesentliche Instanz 
gesundheitlicher Teilhabe und Einflussnahme ist seit 
den Nachkriegsjahren die sich in Deutschland entwi-
ckelnde Selbsthilfebewegung (Borgetto 2004, Geene 
u.a. 2009, Trojan 2012). Unter anderem hat die Selbst-
hilfe die Interessenvertretung ihrer Mitglieder in 
gesundheitspolitischen Belangen zum Ziel. Mehr und 
mehr werden in diesem Bereich gesundheitlicher 
Selbsthilfe die neuen Medien von Relevanz, die von 
vielen Menschen – Angehörigen wie Betroffenen – 
genutzt werden, um sich zu informieren, in Kontakt 
miteinander zu treten und sich auszutauschen. Doch 
scheinen bis jetzt die Entwicklungen des politisch-
bürgerschaftlichen Engagements wenig bis kaum 
Einfluss auf die Formen und Aktivitäten zu nehmen. 

Vor diesem Hintergrund werden wir der Frage nach-
gehen, inwieweit die neuen Medien in Bezug auf die 
Teilhabe und Meinungsbildung Einfluss auf die Ent-
wicklung der Selbsthilfe nehmen und auf welche 
Weise sich diese zukünftig weiterentwickeln werden.

     Partizipation in neuen Räumen | Für eine 
demokratische Staatsform werden seitens der Politik-
forschung drei Grundsäulen benannt und in den Blick 
genommen: Transparenz, Legitimation und Partizipa-
tion (Roleff 2012). Im Rahmen von Transparenz geht 
es hier vor allem um die Kontingenz politischer Ent-
scheidungen und die Herstellung von Offenheit, wäh-
rend Legitimation die rechtmäßige Ermächtigung po-
litischen Handelns beschreibt. Als dritter und wesent-
licher Punkt wird Partizipation genannt. Hier steht 

die Bürgerbeteiligung und Einflussnahme im Mittel-
punkt (ebd.). Denn Teilhabe stellt in jedwedem demo
kratischen System einen wichtigen Aspekt der Inklu-
sion von Bürgerinnen und Bürgern bei der Gestaltung 
der unterschiedlichsten gesellschaftlichen Teilbereiche 
dar. So erfährt Partizipation auf dem Gebiet der Politik 
seit einigen Jahren eine vermehrte Aufmerksamkeit, 
beispielsweise in den Feldern der ökologischen, ethi-
schen oder auch allgemeinen sozialpolitischen Ent-
scheidungsfindung und -bildung. Als ein Beispiel seien 
die Debatten um die sogenannte Energiewende an-
geführt.

     Seit dem Aufkommen der neuen Medien – allen 
voran des Internets – ist vermehrt zu beobachten, dass 
die neuen kommunikativen Kanäle verstärkt genutzt 
werden, um an politischen Prozessen teilzuhaben, 
diese zu initiieren und Entwicklungen zu beeinflussen 
(Stöcker 2012). Diesbezüglich sind zwei Bereiche von 
erheblicher Bedeutung: Erstens das sogenannte E-
Government, das „die elektronische Abwicklung von 
Verwaltung und Regierung“ (Wirtz u.a. 2008, S. 15) 
beschreibt. In diesem Rahmen sind vor allem die ins-
titutionalisierten Organe und Systeme gemeint, die 
in und über die neuen Medien kommunizieren und 
handeln. Zweitens, und für unsere Überlegungen 
wesentlich, wird mit dem Begriff der E-Partizipation 
eine weitere Dimension demokratischer Handlungen 
und Prinzipien benannt, welche den Einsatz der neuen 
Medien zum Zweck der Meinungsbildung und Ein-
flussnahme umfasst (Roleff 2012, S. 16-17).

     Es gibt zwei Wege der Ermöglichung partizipativen 
Handelns mithilfe der neuen Medien: Dies sind zum 
einen Beteiligungsplattformen, die von staatlicher 
Seite vorgehalten, betreut und eingerichtet werden, 
um den Bürgerinnen und Bürgern „Entscheidungs-
hilfen“ und Informationen zu geben. Dies lässt sich 
als „Top-down-Initiative“ bezeichnen. Ein Beispiel 
hierfür ist „Media@KOM“, eine Initiative der Bundes-
regierung zur Verwirklichung von zusätzlichen Bürger-
services; hier können zum Beispiel Formulare herunter-
geladen und Informationen zu den unterschiedlichsten 
Themen abgerufen werden.

     Andererseits existieren sogenannte „Bottom-up-
Initiativen“, die sich zum Beispiel mittels sozialer 
Netzwerke wie facebook, google+ etc. abseits staat-
licher Strukturen entwickelt haben, immer wieder aufs 
Neue auftauchen und sich zu aktuellen Ereignissen 
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und Entwicklungen bilden.1 Diese neuen kommunika-
tiven Formen des Partizipativen fordern jedoch seitens 
der Politik einen neuen Stil im Umgang mit den Bür-
gerinnen und Bürgern, denn die neuen Medien schaf-
fen eine veränderte Öffentlichkeit (Münker 2009).

     Ließ sich noch bis vor Kurzem die massenmediale 
Kommunikation als „one-to-many“ beschreiben, so 
ist sie nun einer eher personalisierten und damit indi-
viduellen Form gewichen („one-to-one“), die stärker 
dem „Modus der Konversation“ (Schmidt 2012, S. 4) 
verhaftet ist. Jetzt ist es möglich, in den sozialen 
Netzwerken Gruppen zu bilden und ein spezifisches 
Publikum zu adressieren, indem themenspezifische 
Nischen gefunden und besetzt werden. Als aktuelles 
Beispiel lässt sich die Gründung der Piratenpartei in 
Deutschland anführen. Für die Arbeit dieser Partei sind 
Transparenz und basisdemokratische Prinzipien kon-
stitutiv. „Basierend auf den wichtigsten Plattformen 
und Werkzeugen des auf Beteiligung ausgelegten 
Web 2.0“ (Bieber 2012, S. 30) hat die Piratenpartei 
ihre Kommunikationskanäle erweitert und sich auch 
in ihren Kampagnen entscheidend von den klassischen 
Strategien traditioneller Parteien abgesondert (ebd.). 
Über Blogs, Online-Videos, soziale Netzwerke etc. 
führt die Partei nicht nur verstärkt den Wahlkampf, 
sondern öffnet sich, indem sie den Bürgerinnen und 
Bürgern innere Prozesse zugänglich macht und so 
mehr auf eine Transparenz über und durch die neuen 
Kommunikationskanäle setzt. Zudem hat die Piraten-
partei ihre Binnenkommunikation mit dem Ziel auf 
die neuen Medien eingestellt, auch innerparteilich 
ein hohes Maß an Transparenz und Kooperation her-
zustellen (Bieber 2012).

     Ein weiteres Beispiel ist die Revolution in Ägypten, 
bei der vor allem soziale Netzwerke und der Online-
dienst Twitter eine wesentliche Rolle in der Formierung 
und Ermöglichung spielten (Schmidt 2012, Sreberny; 
Khiabany 2011). Auch in den US-Wahlkämpfen der 
Jahre 2008 und 2012 lassen sich die beschriebenen 
Entwicklungen erkennen (Kreiss; Howard 2010).

     Bürgerbeteiligung im Gesundheitssystem I: 
Die reale Selbsthilfe | Soweit zu den aktuellen 
Entwicklungen im Bereich gesellschaftspolitischer 

Meinungsbildung und Teilhabe. Aber wie sieht es nun 
mit der Beteiligung der Bürgerinnen und Bürger im 
Gesundheitswesen aus? Hierzu soll der Blick auf die 
Partizipationsbestrebungen im Rahmen gesundheit
licher Selbsthilfe gerichtet werden, die sich zunächst 
abgekoppelt von den neuen Medien entwickelt haben 
und dementsprechend im Folgenden als reale Selbst-
hilfe von uns bezeichnet werden.

     Im Gesundheitssystem hat sich die reale Selbst-
hilfe als ein grundlegendes Element herausgebildet. 
Entstanden in den Nachkriegsjahren, entwickelte 
sich die Selbsthilfebewegung aus einer rein medizin-
kritischen Haltung hin zu einer institutionalisierten 
Säule des Gesundheitswesens (Hauff 1989, Hirsch-
mann 1984, Trojan 2012). Die Selbsthilfeinitiativen in 
Deutschland setzen sich mittlerweile aus einer Reihe 
von verschiedenen Akteuren und Organisationen auf 
unterschiedlichen Ebenen zusammen (Geene u.a. 
2009, 2011). Zu den wichtigsten Aufgaben, die die 
Selbsthilfe im Zuge dieser Institutionalisierung über-
nommen hat, zählen die gegenseitige soziale wie 
emotionale Unterstützung bei der Bewältigung von 
Erkrankungen sowie die Vertretung der Betroffenen 
und Angehörigen, die grundständig in den einzelnen 
Selbsthilfegruppen verortet sind (Borgetto 2001, 2002, 
Borgetto; Troschke 2001). In diesem Zusammenhang 
sind Selbsthilfegruppen als freie Zusammenschlüsse 
von Betroffenen und Angehörigen auf lokaler Ebene 
zu verstehen, die sich um die Belange ihrer Mitglieder 
konstituieren und sich auf die „gemeinsame Bewälti-
gung von Krankheiten und/oder psychischen Proble-
men und deren Folgen richten“ (Borgetto 2004, S. 15). 
Sie basieren auf dem Prinzip der Freiwilligkeit, sie um-
fassen Betroffene sowie Angehörige, die ein gemein-
sames Problem teilen, sie orientieren sich nicht an 
ökonomischer Gewinnmaximierung, sind auf das Ziel 
der Selbst- beziehungsweise Sozialveränderung hin 
ausgerichtet und agieren im Modus partnerschaftli-
cher Kooperation und gegenseitiger Hilfe (Behrendt 
u.a. 1981). Entscheidend ist, dass es sich hier um 
Gruppen handelt, die nicht unter professioneller 
Anleitung stehen.

Für diese Gruppen gilt, dass man für sie unterschied-
liche Ziele formulieren kann. Diese Ziele umfassen so-
wohl die Unterstützung anderer Mitglieder, das Errei-
chen eines selbstständigen Umgangs mit der eigenen 
Krankheit oder der Krankheit eines anderen Menschen, 
aber auch die gemeinsame Freizeitgestaltung in den 

1 Prominente Bespiele sind hier die Prozesse und 
Entwicklungen, die unter dem Stichwort „arabi-
scher Frühling“ zusammenfasst werden (Sreberny; 
Khiabany 2011), sowie die Reaktion auf die Reak-
torkatastrophe in Fukushima und die sich daraus 
ergebenden Konsequenzen für die Energiepolitik 
in Deutschland (Schlieter 2011).
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Selbsthilfegruppen, als auch Einstellungsänderungen 
der Betroffenen und des sozialen Umfeldes sowie In-
teressenvertretung. Der im Sinne eines partizipativen 
Lobbyismus genommene Einfluss auf Institutionen 
und politische sowie Versorgungsakteure ist ein Ziel, 
das sozialpolitisch relevant wird (Borgetto 2004). Die 
Ausrichtung von Selbsthilfegruppen unterscheidet sich 
in zwei Dimensionen: Selbsthilfegruppen, in denen 
„die Anliegen und Probleme der eigenen Mitglieder 
im Vordergrund stehen“, können als „innenorientierte 
Gruppen“ bezeichnet werden (ebd., S. 15). Dem gegen
über stehen Selbsthilfegruppen, die zum Beispiel 
andere Betroffene vertreten oder betreuen und sich 
entsprechend als „außenorientierte Selbsthilfegrup-
pen“ (ebd.) beschreiben lassen.2

     Bürgerbeteiligung im Gesundheitssystem II: 
Die virtuelle Selbsthilfe | Waren es bislang real 
existierende Selbsthilfegruppen und -initiativen, die 
das Bild der Selbsthilfe in Deutschland geprägt haben, 
so ist seit 15 Jahren auch in diesem Bereich eine Ent-
wicklung zu beobachten, die sich auch hier in und 
über die neuen Medien konstituiert. Diese steht ganz 
im Zeichen der „Online Revolution“. In diesem Rah-
men erfährt die Selbsthilfe aktuell eine nie geahnte 
Ausweitung ihrer Reichweite über die neuen medialen 
Kanäle (Karlheim; Schmidt-Kaehler 2012). So etablier-
ten sich eine Reihe von virtuellen Selbsthilfegruppen 
über die unterschiedlichen Onlinedienste, wie zum 
Beispiel Web-Chats, Newsgroups oder auch webba-
sierte Onlineforen. Über deren spezifische Kommuni-
kationsformen ist es nun einfacher und schneller 
möglich, mit anderen Betroffenen und Angehörigen 
in Kontakt zu treten und sich auszutauschen. Durch 
die Loslösung von räumlichen und zeitlichen Struktu-
ren können sich Menschen in einer virtuellen Selbst-
hilfegruppe „treffen“, die ansonsten in einem ver-
dichteten Zeitmanagement in ihrem Arbeitsalltag 
eingebunden sind. Die Nutzerinnen und Nutzer sind 
somit nicht länger an feste Zeiten und Termine ge-
bunden und müssen keine weiten Anfahrtswege in 
Kauf nehmen (Eichenberg 2006, Karlheim; Schmidt-
Kaehler 2012, Leiberich u.a. 2004, Thiel 2011, Walther; 
Hundertmark-Mayser 2011).

     Abhängig davon, welcher Onlinedienst genutzt 
wird und welche Möglichkeiten der Kommunikation 
und technischen Voraussetzungen dadurch ermöglicht 
werden, sind unterschiedliche Formen von Selbsthilfe 

im Internet umsetzbar. Diese Angebote sind so man-
nigfaltig wie unüberschaubar.3 Die Gruppen zeichnen 
sich unter anderem dadurch aus, dass sie eine fluide 
Struktur und den Charakter von losen Zusammen-
schlüssen haben.

     Vor allem sind es Onlineforen zu Themen wie 
depressiven Erkrankungen, Rheuma oder auch HIV/
Aids, die zu den größten virtuellen Zusammenschlüs-
sen im Netz zählen. Hier tauschen sich Tausende von 
Menschen online über ihre Erkrankungen, Erfahrun-
gen mit Behandlungen und medikamentösen Regimes 
aus.4 Die neuen Zahlen zur Nutzungsweise des Inter-
nets aus verschiedenen aktuellen Studien zeigen nicht 
nur, dass in der Gruppe der über 50-Jährigen die Zahl 
der Nutzenden von 40 Prozent im Jahr 2008 auf 
knapp 50 Prozent im Jahr 2010 gestiegen ist (Initiative 
D21 2010), sondern belegen auch, dass Jugendliche 
und junge Erwachsene mit annähernd 99 Prozent fast 
vollständig zur Gruppe der Onliner gehören (Initiative 
D21 2012).

     Die Zahlen der Nutzugsweise des Internets stehen 
den abnehmenden Zahlen von Teilnehmerinnen und 
Teilnehmern an realen Selbsthilfegruppen gegenüber 
(Thiel 2011). Es hat den Anschein, als würde sich im 
Netz eine neue „einflussreiche“ und „mächtige“ Form 
der gesundheitlichen Selbsthilfe formieren, die der 
realen entgegensteht. Denn die im virtuellen Raum 
entstehenden Knotenpunkte einer sich ändernden 
Selbsthilfebewegung schließen nicht an die themati-
schen wie inhaltlichen Entwicklungen der realen 
Selbsthilfe an. Sie sind vielmehr als losgelöste, unab-
hängige Gruppen zu sehen. So wundert es nicht, dass 
die Beziehung der realen zur virtuellen Selbsthilfe 
nicht ungetrübt ist. Trotz zahlreicher Gemeinsamkei-
ten ist hier ein hoher Grad an Ambivalenz und Berüh-
rungsängsten zu vermerken (Walther; Hundertmark-
Mayser 2011). Das zeigt sich einerseits darin, dass 
das Internet von der realen Selbsthilfe hauptsächlich 
zu Zwecken der Eigendarstellung genutzt wird und 

2 Frühere Klassifikationen unterscheiden zwischen 
„privater“ beziehungsweise „sozialer“ Selbsthilfe 
(Vilmar; Runge 1986).

3 Einen Überblick bietet zum Beispiel www.selbst-
hilfe-forum.de mit nach thematischen Schwerpunk-
ten geordneten Links zu webbasierten Selbsthilfe
foren.
4 Mit fast 10 000 registrierten Mitgliedern ist das 
Online-Depressionsforum des Kompetenznetzes 
Depression das größte professionell betreute 
deutschsprachige Forum (http://www.kompetenz-
netz-depression.de/agora/indexphp?site=kn
depression). Das englischsprachige Laien-Online
forum „Depression Forums“ zählt mehr als 30 000 
registrierte Mitglieder (http://www.depression
forums.org).
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die Potenziale interaktiver Möglichkeiten wie Online-
Foren oder Chats nur von etwas weniger als der Hälfte 
der im Internet präsenten realen Selbsthilfegruppen 
genutzt werden (ebd.). Demgegenüber baut die virtu-
elle Selbsthilfe die Potenziale durch Community-Akti-
vitäten von Nutzerprofilen, Geburtstags- und Eventlis-
ten etc. mehr und mehr aus. Zwischen diesen beiden 
Feldern existieren nur wenige Kooperationsformen 
(SVR 2012).

     Unabhängig von der zurückhaltend geführten Dis-
kussion hat die digitale Wirklichkeit die reale Selbst-
hilfe längst eingeholt und so übersteigt die Zahl virtu-
eller Angebote die der realen Selbsthilfe. Denn Nut-
zerinnen und Nutzer virtueller Selbsthilfe teilen die 
Einschätzung der Verfechter realer Selbsthilfe kaum. 
Vielmehr betonen sie, ihre primären Bedürfnisse nach 
krankheitsbezogenem Wissen und sozialer Unterstüt-
zung hinlänglich bedient zu sehen (Ohlms 2003, Lenz; 
Zillien 2008). Mehr noch unterstreichen sie die Vor-
züge virtueller Selbsthilfe gegenüber realer Selbsthilfe, 
die sich unter anderem in den Möglichkeiten zur räum-
lichen und zeitlichen Selbstbestimmung, Anonymität, 
Rezeption von mehr Wissens- und Erfahrungsbestän-
den, in Schnelligkeit und Aktualität, niederschwelli-
gem Zugang sowie der Sammlung und Verwaltung 
von Informationen zeigen (Karlheim; Schmidt-Kaehler 
2012, Kray 2010). 

     Virtuelle Selbsthilfe: Expansion oder Kom-
pression? | Wie sieht es nun bei der virtuellen Selbst-
hilfe mit dem für die reale Selbsthilfe in ihrer zeitlichen 
Entwicklung immer wichtiger gewordenen Partizipa-
tionsgedanken aus? Vor dem Hintergrund einer sich 
wandelnden Selbsthilfe im Netz lässt sich zu Teilen 
dieselbe Ausgangslage feststellen, beide Formen be-
ziehen sich mitunter auf die gleiche Kritik an den De-
fiziten des medizinisch-sozialen Systems. Allerdings 
lässt sich zeigen, dass zwar die Ausgangssituation 
ähnlich ist, jedoch die Umsetzung und Ausgestaltung 
des Aktivwerdens der virtuellen Form vollständig un-
terschiedlich verläuft. Anders als es die reale Selbst-
hilfe in der Vergangenheit getan hat, sperrt sich die 
virtuelle Selbsthilfe gegen eine Professionalisierung 
und Institutionalisierung ihrer Arbeit.

     Diese Entwicklung kann mit einer „Grassroot“-
Bewegung verglichen werden, die allerdings nicht 
auf einer breiten Basis steht, sondern sich eher an 
und um einzelne Personen und Gruppen sammelt 

und ihr Augenmerk auf die Unterstützung ihrer Mit-
glieder bei der Bewältigung von Krankheit und Behin-
derung richtet. Ziele wie Interessenvertretung, politi-
sche Teilhabe und Einflussnahme werden jedenfalls 
bislang nicht verfolgt. Diese Beschränkung verwun-
dert, da in anderen Feldern, allen voran der Politik, 
gerade die neuen Medien genutzt werden, um poli-
tisch aktiv zu werden und an gesellschaftlichen Ent-
wicklungen Anteil zu nehmen.

     Wie zeichnen sich diese Tendenzen im Bereich des 
Politischen in Bezug auf die Selbsthilfe ab? Sieht man 
das partizipative Moment im politischen Bereich sich 
immer weiter ausdehnen, so könnte man erwarten, 
dass es auch für die virtuelle Selbsthilfe vermehrt von 
Bedeutung wäre. Aufgrund der hohen Zahl von Nut-
zerinnen und Nutzern, die an vielen einzelnen virtuel-
len Selbsthilfeangeboten beteiligt sind, wäre es für 
diese Gruppen möglich, als einflussreiche Akteure die 
Belange der Betroffenen auch nach außen zu tragen 
und auf sozialpolitischer Ebene zu vertreten. So gleicht 
die virtuelle Selbsthilfe nach wie vor den Grundzügen 
der Selbsthilfe aus den Anfängen, abgesehen von der 
Tatsache, dass es sich hier um relativ große Gruppen 
mit einer hohen Anzahl von Nutzerinnen und Nutzern 
handelt, die Themen mit lebensweltlichem Bezug und 
psychosozialen Dimensionen von Krankheit verhan-
deln. Jedoch verbleibt die „neue“ Selbsthilfe als nicht 
institutionalisierte Bewegung in den virtuellen Räumen 
und verhält sich anders als die „alte“ Selbsthilfe, die 
sich über die Zeit immer weiter nach außen geöffnet 
hat, um so als Interessenvertreterin ihrer selbst agie-
ren zu können.5 Die virtuellen Selbsthilfegruppen 
verbleiben gleichsam anonym und nicht organisiert 
als sozialpolitisch unengagierte Akteure im Internet.

     Warum aber zeigen sich neue Formen des Partizi-
pativen auf dem Gebiet der politischen Teilhabe, nicht 
aber auf dem Gebiet der Selbsthilfe im virtuellen 
Raum? Warum spielen die Möglichkeiten der neuen 
Medien eine so große Rolle und helfen der Vergemein-
schaftung und dem Zusammenschluss von Tausen-
den von Menschen in Bezug auf politische Teilhabe, 

5 Die Rolle der Patientinnen und Patienten hat sich 
vor allem durch die neuen Medien in den letzten 
Jahren stark gewandelt, während sich das Engage-
ment bezogen auf die Selbsthilfe verringert hat (Kray 
2010, Rademacher; Remus 2010). Der beschriebene 
Generationenwandel, der in der realen Selbsthilfe 
eingesetzt hat, hat zur Folge, dass sich immer weni-
ger jüngere Betroffene und Angehörige für ihre In-
teressen und Belange einsetzen und diese öffentlich 
vertreten.
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im Bereich der Gesundheit aber eher nicht? Die Ant-
wort darauf findet sich in der speziellen Zielsetzung 
und Ausrichtung der virtuellen Gemeinschaften. Für 
die virtuelle Selbsthilfe spielen vorrangig die Informa
tionsgewinnung und der anonyme Austausch eine 
Rolle. Für den politischen Bereich gilt ein anderer 
Fokus, hier geht es um Einflussnahme der Bürgerin-
nen und Bürger auf das gesamtpolitische Feld (hier 
ist man betroffen, da man Bürger ist) und weniger 
um eigene Befindlichkeit, wie es bei der Selbsthilfe 
der Fall ist (hier ist man betroffen, da man Patient 
oder Angehöriger ist).

     Ein weiterer Grund für die Fokussierung auf nach 
innen orientierte und auf sich selbst gerichtete Ziele 
mag an der spezifischen Struktur virtueller Selbsthilfe-
gruppen liegen, die sich temporär um ein Thema for-
mieren und sich wieder auflösen beziehungsweise neu 
zusammensetzen, sobald ihre Bedürfnisse befriedigt 
sind. Darüber hinaus kommt es zu keiner stark ausge-
prägten politischen Willensbildung innerhalb dieser 
Gruppen, so dass es nicht zu einer Anknüpfung und 
einem Anschluss an die Leitideen der realen Selbst-
hilfe aus den Anfängen kommt. Vielmehr sieht man 
im Internet eine relativ losgelöste und sich immer wie-
der neu zusammensetzende Bewegung, die wenig 
untereinander vernetzt ist und in relativer Anonymi-
tät auf sich selbstzurückgeworfen agiert.

     Ausgehend von dem Beschriebenen lassen sich 
nun zwei mögliche Entwicklungsszenarien für die 
Zukunft der virtuellen Selbsthilfe entwerfen:
▲ Expansionsszenario: Entweder nehmen die Pro-
zesse auf dem Gebiet der Politik Einfluss auf die Aus-
gestaltung virtueller gesundheitlicher Selbsthilfe und 
stoßen diese an, indem immer mehr für die Gruppen 
relevante Themen offen im Internet verhandelt wer-
den. Voraussetzung dafür wäre, dass die Politik die 
infrastrukturellen Bedingungen für E-Partizipation 
bereitstellt, über die sich die Gruppen artikulieren 
können. Oder aber es werden seitens der Politik im-
mer mehr Themen forciert und auf die Agenda gesetzt, 
die für die virtuelle Selbsthilfe Anreiz bieten, ihre In-
teressen offen und aktiv zu vertreten.
▲ Kompressionsszenario: Die zweite mögliche Ent-
wicklungslinie ist die des Verbleibs der „neuen“ 
Selbsthilfe im virtuellen Raum, die sich den Gefahren 
der Professionalisierung und Institutionalisierung ver-
wehrt und die Mitgestaltung des politischen Diskurses 
der realen Selbsthilfe überlässt. So würde sie sich der 

reinen Innenorientierung hinwenden und die Interes-
sen ihrer Mitglieder als sozialpolitische Akteure nach 
außen nicht vertreten und auch auf politische Ent-
scheidungen keinen Einfluss nehmen. Auf diese Weise 
würden Ziele der Interessensvertretung und Partizipa-
tion nicht weiter verfolgt.

     Nimmt man diese beiden möglichen Entwicklungs-
szenarien und setzt sie neben die Entwicklung der 
realen Selbsthilfe, dann stellt sich zwingend die Frage 
nach dem zukünftigen Verhältnis realer und virtueller 
Selbsthilfe. In welcher Weise kann sich die reale 
Selbsthilfe weiter in das virtuelle Geschehen einbrin-
gen und inwieweit kann es der virtuellen Selbsthilfe 
gelingen, sich weiter zu vernetzen und zu formieren, 
um als ein Akteur auch außerhalb des Netzes wahr-
genommen und verstärkt partizipativ tätig zu werden?

     Auch bleibt die Frage offen, ob es zukünftig mehr 
Verbindungen und Kooperationen zwischen diesen 
beiden Formen der Selbsthilfe geben wird, oder ob 
sich die Entwicklung fortsetzt und beide weiterhin 
getrennt voneinander agieren. Die aufgezeigten Sze-
narien gehen allerdings von veränderten Strukturen 
im Gesellschaftlichen aus. Hier bleibt offen, ob sich 
das politische System vermehrt auf partizipative Ent-
scheidungsfindungen und Einflussmöglichkeiten ein-
lässt und diese – gerade im gesundheitlichen Sektor 
– ausweitet oder ob sich diese auf Ausnahmeerschei-
nungen wie die genannten Beispiele (Gründung der 
Piratenpartei, arabischer Frühling, amerikanischer 
Wahlkampf etc.) beschränken. Die weitere Entwick-
lung der Selbsthilfe in Deutschland hängt also nicht 
nur von den inneren Bedingungen und Wandlungen 
ihrer selbst, sondern vor allem auch von den äußeren 
Strukturbedingungen ab. Auf diese könnte allerdings 
„expansiv“ Einfluss genommen werden, indem die 
neuen Medien als partizipatives Medium vermehrt 
im Bereich der politischen Teilhabe genutzt würden. 

     Somit muss festgehalten werden, dass auf der 
einen Seite ein erheblicher Forschungsbedarf besteht, 
um diese Prozesse zu evaluieren und wissenschaft-
lich zu begleiten, insbesondere im Bereich der Poli-
tikwissenschaften und der Versorgungsforschung. 
Auf der anderen Seite gilt es die Schnittstellen zur 
Praxis der virtuellen Selbsthilfe zu gestalten, damit 
der Gedanke des Partizipativen im Bereich der Selbst-
hilfe nicht versiegt und weiterhin besonders auch 
strukturell gefördert wird.
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Zusammenfassung | Der Beitrag knüpft an 
den Projektaufruf zur Rolle der Sozialen Arbeit 
im Nationalsozialismus und zum Widerstand 
der Profession in dieser Zeitschrift an (Amthor; 
Wieler 2012, Amthor 2012) und erinnert daran, 
dass die Soziale Arbeit bereits vor der Machter-
schleichung durch die NSDAP in progressive 
und reaktionäre Flügelbildungen gespalten war. 
Humanitätsfeindliche Rassen- und Erbbiologie 
waren keine Erfindung der Nazis. Sie wurden 
von ihnen aber zur industriellen „Vernichtung 
unwerten Lebens“ weiterentwickelt. Das sollte 
der Profession zu denken geben.

Abstract | The academic journal Soziale Arbeit 
(5/2012 and 11/2012) encouraged its readers 
to gather biographical and autobiographical 
material illustrating professional resistance of 
social workers and social educators during the 
Nazi-period. This campaign was part of an all-
Berlin-project called ”destroyed Diversity“ in 
memory of January 30th 1933, when political 
government was given to the Nazi party and 
of November 9th 1938, when the last Jewish 
shops, department stores and synagogues were 
destroyed. The contribution summarizes this 
campaign and answers the question what 
new generations could learn from this deadly 
historical lesson.

Schlüsselwörter  Sozialarbeiter 
 Widerstand  Nationalsozialismus 

 Soziale Arbeit  Berufsethos

     Die zahllosen Besucherinnen und Besucher 
Berlins haben das ganze Jahr über vor einer Fülle 
neuer Litfasssäulen gestanden, die das Stadtbild 
prägten und die in Bildern und zweisprachigen Tex-
ten an mehr als 200 Kaufleute, Kunstschaffende, 
Politiker und Politikerinnen sowie Schriftstellerinnen 
und Schriftsteller erinnerten, welche die Vielfalt 
Berlins in den kurzen Jahren der Weimarer Republik 
(1919-1933) geprägt hatten und die nach der Mach-
terschleichung Adolf Hitlers und seiner NSDAP terro-
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