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Die menschliche Gesellschaft gleicht einem Gewdlbe, das zusammenstiirzen miisste,

wenn sich nicht die einzelnen Steine gegenseitig stiitzen wiirden.

Lucius Annaeus Seneca — 4 v.u.Z. bis 65 u.Z.



1. Einleitung

Die Diagnosestellung ,Krebs’ empfinden die meisten Patient innen als ein einschneidendes
und lebensverdnderndes Erlebnis. Krebserkrankungen sind gesellschaftlich assoziiert mit Tod,
Verzweiflung und Leiden. Faktisch unterstiitzen lassen sich diese Assoziationen insofern,

als dass bosartige Neubildungen etwa ein Viertel der jdhrlichen Todesursachen in
Deutschland ausmachen (Statistisches Bundesamt, 2019).

Dennoch rufen Krebserkrankungen stirkere Angste in Menschen hervor als Erkrankungen,
die oftmals mit schlechteren Prognosen einhergehen wie beispielsweise eine dekompensierte
Herzinsuffizienz. Ursprung der Angste bildet u. a. die Vorstellung, ,dass eine
Krebserkrankung die eigene Existenz vollig vereinnahmt und sie nicht mehr loslésst, da sich
der Krebs im Korper quasi eingenistet hat und ohne Kontrolle weiterwuchern kann. Die
Patientinnen und Patienten fiihlen sich stindig in der eigenen Existenz und in ihrer Identitdt
bedroht.“ (vgl. Leu, 2019, 9).

Fiir die Patientinnen und Patienten folgt nach der Diagnosestellung zumeist eine Zeit von
starker psychosozialer Belastung. Die onkologische Betreuung ist daran typischerweise
multimodal angepasst. Neben der Fremdhilfe, die von professionellen Berufsgruppen wie
Psychoonkolog_innen, Arzt_innen und Pfleger innen oder aber Laien geleistet wird, gibt es
auch eine von den Betroffenen selbst initiierte Unterstiitzung: Die Selbsthilfe.

Das Prinzip der Selbsthilfe setzt genau da an, wo die Angste liegen: Durch die Forderung
aktiven, selbstbestimmten Handelns konnen die Erkrankten der Bedrohung der eigenen
Existenz und der Angst vor Kontrollverlust wieder etwas entgegensetzen.

Selbsthilfe findet sowohl im analogen Raum (Face-to-Face-Selbsthilfe) als auch im virtuellen
Raum — im world wide web — statt. Doch ist Uiber die virtuellen Rdume, in denen sich online

Selbsthilfegruppen treffen, und deren Qualitdt bislang wenig bekannt.

Im Fokus der vorliegenden publikationsbasierten Promotion stehen die krebsbezogene
virtuelle Selbsthilfe und deren Ridume. Die Arbeit beschéftigt sich mit den virtuellen
Krebsforen im deutschsprachigen Bereich und der Frage, wie die Qualitit von Internetforen
gemessen werden kann.

Ziel der Arbeit ist es, die deutschsprachigen Krebsforen ndher zu beschreiben sowie ein
Bewertungssystem zu entwickeln und anzuwenden, mithilfe dessen ein Vergleich zwischen

den verschiedenen Foren gezogen werden kann.
Die Arbeit ist folgendermallen aufgebaut:

Zunichst soll sich iiberblicksartig der Thematik genédhert werden. Einleitend wird es um die
verschiedenen  korperlichen und  psychosozialen  Belastungen  gehen,  denen
Krebspatient innen ausgesetzt sind und die im Rahmen der Selbsthilfe bearbeitet werden
konnen (2).



Im Anschluss werden zunichst die fiir das Konzept der Selbsthilfe wesentlichen Begriffe
,Soziale Unterstiitzung’, ,Reziprozitit und Solidaritdt’ sowie ,Autonomie und Empowerment’
besprochen (3).

Im vierten Kapitel geht es dann um die Selbsthilfe und deren Merkmale (4). Insbesondere die
gesundheitsbezogene Selbsthilfe (4.1) sowie die Rolle der Selbsthilfe fiir onkologische
Patient innen sollen hier niher betrachtet werden (4.2). Diskutiert werden weiterhin die
Besonderheiten der virtuellen Selbsthilfe gegeniiber der Face-to-Face-Selbsthilfe (4.3).
Anschliefend soll die krebsbezogene virtuelle Selbsthilfe konkreter besprochen werden
(4.3.1).

Nachfolgend werden Moglichkeiten der Qualitdtserfassung virtueller Selbsthilfe erwogen
(4.3.2).

Im fiinften Kapitel werden die Fragestellungen und Zielsetzung dieser Arbeit skizziert (5).

Im sechsten Kapitel (6) der Arbeit findet sich die Publikation. Diese soll im Anschluss

eingehend diskutiert werden (7).

2. Krebserkrankung als Belastungssituation

Nach der ,Schockdiagnose Krebs’ befinden sich die Betroffenen meist wie aus dem Nichts in
einer anhaltenden lebensbedrohenden Situation. Diese Bedrohung der eigenen Existenz
fordert die Entwicklung von Angsten. Angst spielt daher eine zentrale Rolle in der
Auseinandersetzung mit dem Krebs (vgl. Leu, 2019, 9). Die Erkrankten sind beispielsweise
konfrontiert mit der Angst vor dem Fortschreiten der Erkrankung (Progredienzangst) und dem
Sterben, vor Arbeitsunfihigkeit, vor Schmerzen oder der Angst, noch einmal ins Krankenhaus
zu missen (vgl. Waadt et al., 2011, 19-21).

Wiederkehrend in den Angsten Krebskranker ist das Motiv des Kontroll- und
Autonomieverlustes. Betrachtet man die Angste noch genauer, spiegeln sich darin zudem die
physischen, sozialen, spirituellen bzw. religidsen oder psychischen Belastung wider, denen
Krebspatient innen ausgesetzt sein konnen (vgl. AMWEF Leitlinie, Stand 2019, 18).
Nachfolgend sollen diese physischen und psychosozialen Belastungen im Einzelnen
besprochen werden.

2.1 Physische Belastungen
Nicht nur das Krebsleiden selbst, auch die Therapien wie Chemotherapie, Operation oder
Bestrahlung sind hiufig nebenwirkungsreich und kénnen zur kdrperlichen Belastung werden.
So sind bspw. hiufige Nebenwirkungen einer Chemotherapie Alopezie, Ubelkeit oder auch
eine gestorte Immunabwehr. Schmerzen bei Tumorpatient innen sind so hdufig — mehr als die
Hilfte aller Krebspatient innen leiden unter Schmerzen (van den Beuken-van Everdingen et

al., 2007) —, dass sie eine eigene Bezeichnung gepréigt haben: Tumorschmerz.



Die Schmerzwahrnehmung, die Lokalisation und die Ausprdgung des Schmerzes kann dabei
je nach Schmerztyp — nozizeptiv-viszeral und nozizeptiv-somatisch versus neuropathisch -
stark variieren (Nauck, 2016) . Da Schmerz ein rein subjektives Symptom ist, besteht die
Gefahr der Untertherapie: Etwa 43 9% aller Tumorpatient innen sind beziiglich des

Schmerzmanagements insuffizient therapiert (Deandrea et al., 2008).

2.2 Soziale Belastungen

Auch das soziale Umfeld der Krebspatient innen wie Familie und Freundeskreis kann durch
die Erkrankung beeinflusst und verdndert werden. Es kann zur Verstirkung von sozialen
Bindungen aber auch zur Auflosung von Beziehungen bis hin zur sozialen Isolation kommen
(Ettridge et al., 2018). Soziale Isolation, internalisiertes Schamgefiihl, soziale Zuriickweisung
und finanzielle Unsicherheit bilden die zentralen Dimensionen der wahrgenommenen
Stigmatisierung (Eichhorn et al., 2015). AuBere Entstellungen aber auch die Zuschreibung
einer FEigenverantwortlichkeit im Krankheitsgeschehen wie bspw. in kriegerischen
Metaphern, die den Krebs als besiegbaren Gegner darstellen bis hin zu Schuldzuweisungen in
der Entstechung bestimmter Krebsleiden wie Lungenkrebs, koénnen Ursachen der
Stigmatisierung von Krebspatient innen sein (vgl. Ernst, 2016, 691-694).

Die Stigmatisierungserfahrung kann sich infolgedessen negativ auf die Lebensqualitit der
Krebspatient_innen auswirken (Ernst et al., 2017). Neben privaten Verdnderungen sind
chronisch Kranke wie Krebspatient innen durch den Wegfall der Arbeitsfahigkeit auch von
Armut bedroht (Laschet, 2016). Bei einer Befragung von 2892 Krebsiiberlebender in den
Niederlanden zeigte sich, dass etwa jeder Dritte der ehemals Berufstétigen eine berufliche
Verdnderung wie eine Arbeitszeitminderung, Kiindigung oder Friihberentung erfahren hatte
(Mols et al., 2012).

2.3 Spirituelle bzw. religiose Belastungen

Die Néhe zum Tod fordert die aktive Auseinandersetzung mit spirituellen und religidosen
Fragen. Vor allem Patient innen mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen berichten von
spirituellen Bediirfnissen (spiritual needs): In einer Befragung von 150 Patient innen in den
USA gaben 91 % an, spirituelle Bediirfnisse wie bspw. das Bediirfnis nach spirituellen
Ritualen und Gebeten, Fragen nach einer Existenz nach dem Tod oder der Sinnhaftigkeit des
Leidens zu haben (Pearce et al., 2012). Und selbst in einer vergleichsweise sékularen
Gesellschaft wie der in Deutschland zeigte sich in einer Befragung im Hamburger Raum
mittels des Spiritual Need Questionnaire (SpNQ), dass 94 % der befragten
Krebspatient innen mindestens ein spirituelles Bediirfnis aufwiesen (Hocker et al., 2014).

Neben den spirituellen Bediirfnissen wird auch ein spiritueller Schmerz (spiritual pain)
beschrieben. Insbesondere am Ende des Lebens erleben viele Menschen einen solchen
spirituellen Schmerz: Dieser duflert sich als ein Gefiihl des Versagens oder Bereuens bis hin

zu dem Gefiihl der Hoffnungslosigkeit und Wertlosigkeit des eigenen Lebens (Sato, 2011).



Bei rund 40 % der Patient innen mit fortgeschrittenem Krebsleiden findet sich dieser
spirituelle Schmerz, der assoziiert ist mit psychischen und sogar physischen Leiden (Delgado-
Guay et al., 2016).

Ein spirituelles Wohlsein wiederum scheint negative Einfliisse auf die Lebensqualitit von
Krebspatient innen in der Terminalphase ihrer Erkrankung zu reduzieren (Wang und Lin,
2016).

2.4 Psychische Belastungen

Die psychischen Belastungen reichen von sog. subsyndromalen Symptomen bis hin zu
psychischen Symptomen mit Krankheitswert — die Einordnung von Symptomen in dieses
Spektrum ist nicht immer einfach (Schopperth et al., 2018), denn starke emotionale Affekte
sind typische Reaktionen auf eine Krebserkrankung und kénnen dennoch im klinischen Bild
einer psychischen Storung dhneln. Ein Beispiel dafiir ist die Progredienzangst als héufiges
subsyndromales Symptom, die zwar ein von einer Angststorung zu unterscheidendes
Phinomen ist und laut einer Querschnittsstudie eine im Vergleich zu Angststorungen hohere
Priavalenz unter Krebspatient innen habe, allerdings mit den gleichen psychischen und
physischen Belastungen fiir die Patient innen einhergehen kann (Dinkel et al., 2014).

Ein weiteres sehr hédufiges subsyndromales Symptom ist psychischer Distress (dt. negativer
Stress). Jeder zweite Krebserkrankter leidet laut einer Befragung von 3724
Krebspatient_innen unter Distress — dieser kann durch unterschiedliche Probleme verursacht
werden (Mehnert et al., 2018). So ergab dieselbe Untersuchung, dass 56 % der Befragten am
Fatigue-Syndrom (ein chronisches Ermiidungssyndrom) litten, 51 % klagten {iber

Schlafprobleme und 47 % gaben Fortbewegungsschwierigkeiten an (Mehnert et al., 2018).

Psychische Komorbiditdten — also psychische Symptome mit Krankheitswert — finden sich bei
jeder bzw. jedem dritten Krebspatient in: Die hdufigsten Diagnosen sind Angststorungen,
Anpassungsstorungen und depressive Storungen (Mehnert et al., 2012).

Die psychischen Belastungen kdnnen so gro3 werden, dass sie die Betroffenen zum Suizid
fihren. FEine groBe retrospektive Studie in den USA, die iiber vier Millionen
Krebspatient_innen aus den Jahren 2000 bis 2014 einschloss, zeigte, dass die Patient innen
ein im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung insbesondere im ersten Jahr nach der

Diagnosestellung ~ erhohtes  Suizidrisiko ~ aufweisen  (Saad et al,  2019).



3. Grundlegende Begriffe der Selbsthilfeforschung

3.1 Soziale Unterstiitzung
Eine Form der sozialen Interaktion ist die soziale Unterstiitzung (Social Support).
Im Gegensatz zu einem sozialen Netzwerk, dass den quantitativen Aspekt sozialer Interaktion
beschreibt, werden unter dem Begriff der sozialen Unterstiitzung die qualitativen Merkmale
der Hilfsleistungen zwischen einem Unterstlitzungsgeber und einem

Unterstiitzungsempfanger beschrieben (Kienle et al., 2006).

Social Support wird gehandelt als eine der Ressourcen, ,mit denen das Individuum es
bewerkstelligt, adaptive Handlungen oder Gedanken zur Beseitigung von Stref
auszufithren.* (vgl. Schwarzer und Leppin, 1989, 8). Es ist also eine wichtige Ressource des
Menschen bei der Bewiltigung (Coping) von Stress.

Ferner unterscheidet man i. d. R. drei funktionelle Bereiche der sozialen Unterstiitzung
(Kienle et al., 2006):

o Informationelle Unterstiitzung (wie die Weitergabe von Expert innen- oder
Erfahrungswissen)

o Instrumentelle Unterstiitzung (bspw. Hilfe beim Erledigen von praktischen Aufgaben,
Geld- oder Sachspenden)

o Emotionale Unterstiitzung (bspw. durch Empathie zeigen oder Trost spenden)

Diese Bereiche finden sich auch in den Funktionen der Selbsthilfe wieder. Die Selbsthilfe
ldsst sich demgemailB als eine Form der sozialen Unterstiitzung verstehen.

Viele Studien zeigen, dass Social Support einen nicht geringen Einfluss auf die Gesundheit
hat: So geht soziale Unterstiitzung in Populationsstudien mit geringeren Raten von Morbiditét
und Mortalitdt einher (Uchino, 2006). Geringere soziale Unterstiitzung und Einsamkeit
wiederrum konnen zu einer erhdhten — insbesondere einer durch kardiovaskuldre Ereignisse
verursachten — Sterblichkeit flihren (Steptoe et al, 2013 und Xia und Li, 2018).

Auch bei Krebspatient innen wurden die positiven Effekte von Social Support schon
beschrieben: Eine Befragung von 144 Menschen mit Kolonkarzinom in Brasilien zeigte, dass
soziale Unterstiitzung einen starken und signifikanten positiven Direkteffekt auf die
Lebensqualitét der Erkrankten hat (Costa et al., 2017).



3.2 Reziprozitit und Solidaritit

Reziprozitit beschreibt die Gegenseitigkeit im sozialen Handeln. Dies ist mehr Ubersetzung
denn Definition — jedoch hat sich der Begriff auch im soziologischen Diskurs als ein schwer
greifbarer hervorgetan, denn die Reziprozitit wird zwar einvernehmlich als die Basis fiir ,,das
gesamte soziale und ethische Leben* (vgl. Gouldner und Weingarten, 1984, 79) aller
Gesellschaften angesehen, allerdings ldsst sich angesichts dieser alles durchdringenden
Reichweite bereits die Komplexitét des Begriffes erahnen.

Dennoch gibt es Anndherungen an das Wesen der Reziprozitit. So ist eine Form der
Reziprozitét laut Stegbauer die direkte Reziprozitdt: Es findet ein direkter Austauschprozess
zwischen Individuen statt. Mit dem Erbringen einer ,Gabe’ folgt die Annahme, etwas

Aquivalentes zuriickzuerhalten (vgl. Stegbauer, 2010, 33 ft.).

Stegbauer definiert daneben u. a. die generalisierte Reziprozitdt als ,,eine Leistung, die
erbracht wird, ohne auf einen direkten Ausgleich hoffen zu kénnen. Dieser Begriff wird
hédufig in Verbindung mit Gruppenzugehorigkeit gebracht.“ (vgl. Stegbauer, 2010, 29).

Die Austauschprozesse sind hierbei nicht immer eindeutig nachvollziehbar. Allerdings kann
es auch hier zu einer Erwartungshaltung kommen — wie etwa die Erwartung eines
Elternpaares, nach jahrelanger Kinderpflege im hohen Alter ihrerseits pflegerisch durch die
Kinder versorgt zu werden.

Stegbauer beschreibt ferner zwei Formen der generalisierten Reziprozitit: Generalisiert iiber
einen ldingeren Zeitraum und generalisiert iiber ein bestimmtes Merkmal. Letztere Form kann
allgemeiner als Solidaritét bezeichnet werden (vgl. Stegbauer, 2010, 67 ft.).

Diese Solidaritit — also die Reziprozitidt aufgrund eines gemeinsamen Merkmals — sei laut
Preif3 das Prinzip, auf das Selbsthilfe aufbaue (vgl. Preif, 2010, 31).

So werden innerhalb einer Selbsthilfegruppe ,Gaben’ erbracht — ohne eine direkte
Gegenleistung zu erwarten, dennoch in der Annahme, unabhingig von der erbrachten ,Gabe’
und moglicherweise in anderer Form einen Gegenwert von der Gruppe zu erhalten — also eine

Gegenseitigkeit zu erfahren.

3.3 Autonomie und Empowerment
Autonomie ist ein Konzept, fiir das es keine einheitliche Definition gibt. Der Begriff
subsummiert bspw. naturwissenschaftliche (wie das autonome Nervensystem) als auch
geisteswissenschaftliche (wie etwa die Autonomie des Willens in der Kant’schen Metaphysik)
Dimensionen.
Auch in der Selbsthilfe spielt Autonomie eine wesentliche Rolle. Fiir die vorliegende Arbeit
soll sich aber auf die medizinethische Auslegung des Begriffs beschrinkt werden — es geht

also genauer um die Patientenautonomie.



In dieser Auslegung wird Autonomie hiufig mit Selbstbestimmung gleichgesetzt: ,,Die
Begriffe Selbstbestimmung und Autonomie werden synonym verwendet und meinen das
Handeln nach eigenen Vorstellungen und Wiinschen, frei von bestimmenden &ufBleren
Einfliissen* (vgl. Icagic, 2016, 15).

Dabei geht es nicht etwa darum, dass keine dufleren Einfliisse vorhanden sein diirfen, sondern
das von auen Bestimmende ist wider die Autonomie.

Beispiele dafiir sind die partizipative Entscheidungsfindung (shared decision making) und das
Informed  Choice-Modell (dt. informierte Wahl), bei denen Aufklirung und
Informationsweitergabe den Weg ebnen fiir eine unabhédngige und selbstbestimmte bzw.
autonome Entscheidung des Patienten.

Eng verkniipft mit der Patientenautonomie ist das Konzept des Empowerments (dt.
Ermiéchtigung). Der Begriff bezeichne, so Heesen et al., ,,Strategien und Malnahmen, die
geeignet sind, das MaB3 an Selbstbestimmung und Autonomie im Leben der Menschen zu
erhdhen und sie in die Lage zu versetzen, ihre Belange (wieder) eigenmichtig,
selbstverantwortet und selbstbestimmt zu vertreten und zu gestalten* (vgl. Heesen et al., 2006,
233).

Unter Empowerment wird also der Prozess verstanden, der ein autonomes Handeln von
Patienten ermoglicht. Bezogen auf das eben genannte Beispiel der partizipativen
Entscheidungsfindung ist der Informationsgewinn der Patient in das Empowerment-Element
dieses Prinzips. Inwiefern Selbsthilfe, Autonomie und Empowerment miteinander verbunden

sind wird Gegenstand spéterer Abschnitte sein.

Diese grundlegenden Begrifflichkeiten dienen einer ersten Nédherung an das Konzept
,Selbsthilfe’. Im ndchsten Abschnitt soll der Begriff der ,Selbsthilfe’ nun definiert und

konkretisiert werden.

4. Merkmale der Selbsthilfe

Selbsthilfe bezeichnet die Bewiltigung (Coping) gesundheitsbezogener oder sozialer
Probleme durch die Betroffene selbst. Dies kann individuelles oder gemeinschaftliches
Handeln beinhalten (vgl. Borgetto, 2004, 3). Der freiwillige gemeinschaftliche
Zusammenschluss zu einer Gruppe mit gruppenspezifischen Zielen, Normen, Regeln und
Strukturen bildet eine Selbsthilfegruppe. In Abgrenzung zur internetbasierten Selbsthilfe
lassen sich virtuelle und Face-to-Face (dt. von Angesicht zu Angesicht) Selbsthilfegruppen
unterscheiden.

70.000 bis 100.000 solcher regionalen Face-to-Face-Selbsthilfegruppen gibt es
schitzungsweise allein in Deutschland (Matzat, 2006). Die regionalen Selbsthilfegruppen
konnen wiederum Teil einer landesweit oder bundesweit arbeitenden Selbsthilfeorganisation
sein (,LNAKOS — Selbsthilfeorganisationen’, Stand Januar 2019).
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Emotionaler Support (Emotionale Unterstiitzung), Wissensaustausch (I/nformationelle
Unterstiitzung), praktische Hilfen (Instrumentale Unterstiitzung) sowie gesellschaftliches bis
hin zu politisches Engagement konnen Funktionen einer Selbsthilfegruppe sein.

Das in der Gruppe weitergegebene Wissen ist typischerweise erfahrungsbasiert — aufgrund
der intensiven Auseinandersetzung mit den Themen kann das Wissen aber auch an das
Niveau von Expert_innenwissen heranreichen oder dieses sogar partiell iibersteigen.
Abzugrenzen von der Selbsthilfe ist die Fremdhilfe, unter der man die Unterstiitzung und
Beratung durch professionelle Expert innen oder Betreuer innen aber auch durch Laien
zusammenfasst (vgl. Borgetto, 2004, 3).

Der obige Abschnitt ist eine Anndherung an die Definition von Selbsthilfe.

Die Selbstorganisation von Selbsthilfegruppen fiihrt allerdings zu einer Heterogenitét unter
den Gruppen, die sich auch in der Existenz von einer Vielzahl von Definitionen fiir das
Konzept der Selbsthilfe widerspiegelt.

In einem Review wurden die hdufigsten Nennungen (die Anzahl der Nennungen findet sich in
den Klammern) in den Selbsthilfe-Definitionen aus 21 Publikationen der Hiufigkeit nach

absteigend folgendermaflen zusammengefasst (Klytta und Wilz, 2007):

o Betroffenheit von gemeinsamem Problemen (20)

o Gegenseitigkeit der Hilfe (17)

o nicht gewinnorientiert/ kostenlos (14)

o Ausschluss professioneller Leitung (13)

o Gleichberechtigung der Teilnehmer innen (12)

o selbstorganisiert/ eigenverantwortlich/ selbstbestimmt (10)
o Anstreben von gesellschaftlicher Verdanderung (9)

o Freiwilligkeit der Teilnahme (9)

o Austausch von Erfahrungswissen (experiential knowledge) (8)
o Anstreben von personlicher Verdnderung (7)

o regelmaBige Treffen (7)

o gemeinsames/ offenes Gesprich (6)

o gelegentliche Hilfe von Profis (6)

o lidngerer/ unbegrenzter Zeitraum (4)

11



o (kleine) GruppengroBe (4)

o informell (4)

o Abgrenzung gegeniiber Laien-Fremdhilfe (4)

In den beiden hidufigsten Nennungen — der ,Betroffenheit von gemeinsamen Problemen’
sowie der ,Gegenseitigkeit der Hilfe’ — spiegeln sich die oben genannten Begriffe der
Reziprozitit bzw. der Solidaritét (die Gegenseitigkeit aufgrund eines gemeinsamen Merkmals)
wider. Auch die Konzepte der Autonomie bzw. Selbstbestimmung sowie der Unabhéngigkeit
finden sich in den Nennungen wie ,selbstorganisiert/ eigenverantwortlich/ selbstbestimmt’,

,Gleichberechtigung der Teilnehmer innen’ oder auch ,Ausschluss professioneller Leitung’.

4.1 Gesundheitsbezogene Selbsthilfe
Viele der 70.000 bis 100.000 Face-to-Face-Selbsthilfegruppen in Deutschland sind Teil einer
Selbsthilfeorganisation. Insgesamt gibt es 358 Selbsthilfeorganisationen in Deutschland — und
allein 269 der Organisationen haben einen Erkrankungs- und Behinderungsbezug (Stand
2004). Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe macht damit mit einem Anteil von 75 % den
Grofteil der Selbsthilfelandschaft in Deutschland aus (vgl. Hundertmark-Mayser et al., 2004,
14).

Der Homo patiens - der leidende Mensch (vgl. Frankl, 1950, 59 ff.) — scheint vergleichsweise
hiufiger als andere Menschen mit Problemen Hilfe durch die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe in Anspruch zu nehmen. Schulz-Nieswandt et. al (in Danner und
Meierjiirgen, 2015, 29) erldutern die mdglichen Griinde dafiir so: ,,Selbst-Sein kann er nur,
indem er am Gemeinwesen partizipiert. Dazu ist, psychodynamisch betrachtet, die
professionelle Hilfe zu weit weg und distanziert, oftmals affektuell neutral und mit zu
ausgeprigten Grenzen der Empathie versehen. Wéhrend Partnerschaft bzw. Familie im Lichte
der Belastung oftmals zu nah, zu tief verstrickt und emotional iiberfordert sind, konnen
Gegenseitigkeitshilfegebilde im Alltag eine (optimale) Unterstiitzung zwischen Ndhe und
Distanz bieten.*

Es sind nun gerade die Kranken, die sich hdufig fest verankert in dieser Dichotomie aus
professioneller Hilfe und sorgenden Angehorigen wiederfinden. Laut Trojan empfinden viele
kranke Menschen das Verhiltnis zu den professionellen Versorgungsdiensten zudem als ein
Gefiihl der Abhiingigkeit: Sie seien als Laien darauf angewiesen, der Arzteschaft beinahe
,blind’ zu vertrauen (vgl. Trojan, 1986, 97 ff.). Durch Erwerb und Austausch von Wissen aber
— ganz im Sinne Wissen ist Macht — vermdgen die Teilnehmenden der Selbsthilfegruppen,
sich wieder eigenstindig zu fiihlen (vgl. Trojan, 1986, 77 ftf.). Dieses Kernmerkmal der
gesundheitsbezogenen Selbsthilfe — die Auseinandersetzung mit medizinischen Wissen — ist
letztlich ein grundlegendes Element der Forderung von Gesundheitskompetenz (health
literacy) Erkrankter (Dierks und Kofahl, 2019).
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Es wird also ihre Fahigkeit gestirkt, medizinische Informationen zu verstehen, zu verarbeiten

und diese in ihre Entscheidungsfindung einflieBen zu lassen.

Wie die vielen Selbsthilfeangebote von der Bevdlkerung wahrgenommen werden, zeigte
folgende telefonische Gesundheitssurvey des Robert-Koch Instituts aus dem Jahr 2006:

Rund 6,5% der tiber 7000 befragten Teilnehmenden gaben an, bereits an einer
gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppe partizipiert zu haben (vgl. Ellert et al., 2006, 49).
Insbesondere im Austausch tiber schwere und chronische Erkrankungen gibt es offenbar einen
hohen Bedarf: Die hdufigsten Problem- und Themenbereiche der 269 gesundheitsbezogenen
Selbsthilfeorganisationen sind ,angeborene/ erworbene Fehlbildungen’ (50 Organisationen),
,Erkrankungen des  Nervensystems’ (28), ,Endokrine, Erndhrungs- und
Stoffwechselkrankheiten’ (23) sowie ,Sucht/ Abhingigkeit’ (21).

Insgesamt lieB sich eine Einteilung in 21 solcher Problem- und Themenbereiche vornehmen
(vgl. Hundertmark-Mayser et al., 2004, 14). Zwar haben einige der in die aufgezihlten
Bereiche zuzuordnenden Erkrankungen wie Morbus Parkinson, Diabetes mellitus oder
Alkoholabhingigkeit eine vergleichsweise hohe Pravalenz in der Bevolkerung, aber gerade
auch fiir seltene Erkrankungen bieten Selbsthilfegruppen wichtige Anlaufstellen, um sich zu
informieren, zu organisieren und sogar Aufkldrungsarbeit iiber ihre Krankheit in der
Arzteschaft zu leisten (vgl. Jagusch, 2015, 195 ff). Die Sicht der Arzteschaft auf die
Selbsthilfe wiederum hat sich im Laufe der Jahre seit dem Aufkommen der Selbsthilfe in den
1970er Jahren stetig verbessert (Slesina und Fink, 2009). Dies mag auch auf die positiven
Effekten der Selbsthilfe auf die Patient_innen—Arzt_innen—Beziehung zuriickzufithren sein —
so befinden die meisten Arzt_innen, dass die Teilnahme an den Gruppen die Compliance ihrer

Patient_innen fordere (vgl. Bogenschiitz, 2006, 161 und Kretzschmar und Slesina, 2004).

4.2 Krebsbezogene Selbsthilfe

4.2.1 Struktur der krebsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland
Elf der im Jahr 2004 ermittelten 269 gesundheitsbezogenen Selbsthilfeorganisationen sind
thematisch den ,Tumorerkrankungen’ zuzuordnen. Sie stehen damit bezogen auf die 21
Problem- und Themenbereiche gesundheitsbezogener Selbsthilfeorganisationen in
Deutschland an achter Stelle (vgl. Hundertmark-Mayser et al., 2004, 14).
Die onkologischen Selbsthilfeorganisationen sind in der Regel nach den verschiedenen

Krebsarten eingeteilt.

Leider mangelt es an Informationen, wie viele der Krebserkrankten in Deutschland an
Selbsthilfegruppen teilnehmen. Eine Untersuchung in Australien aus dem Jahr 2000 zeigte,
dass nur ein vergleichsweise geringer Teil der Krebspatient innen (6,5 %)
Selbsthilfegruppenangebote nutze, obwohl diejenigen, die an den Gruppen partizipieren, diese

als sehr hilfreich einschitzen (Pascoe et al., 2000).
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Fraglich ist, ob sich diese Zahl auf Deutschland {ibertragen lieBe, da Selbsthilfe in
Deutschland weiterverbreiteter ist als in vielen anderen Landern (Matzat, 2006).

In einer Untersuchung, die die Partizipation an Selbsthilfegruppen durch Krebsiiberlebende in
Deutschland zum Gegenstand hatte, waren die Zahlen mit 7,9 % Gruppenteilnehmenden auf

883 Befragte jedoch ebenfalls im einstelligen Bereich (Sautier et al., 2014).

4.2.2 Wirkung krebsbezogener Selbsthilfe
Die Partizipation an einer Selbsthilfegruppe kann die Coping-Strategien der Patient innen
verbessern und so die psychosozialen Belastungen, denen Krebspatient innen ausgesetzt sind,
mindern (Weis, 2003).
Face-to-Face-Selbsthilfegruppe stirken darliber hinaus den Empowerment-Prozess
Krebserkrankter (Jorgensen et al., 2018). Ein Blick auf die sehr hdufig verwendete Metapher
von Krebserkrankten als Kédmpferinnen oder Kédmpfer gegen ,den Krebs’ (Penson, 2004)
unterstreicht die iibergeordnete Rolle des Empowerments fiir Krebspatient _innen.
Die Metapher spiegelt das Bediirfnis wider, die empfundene Passivitit, den Kontrollverlust
und das Ausgeliefertsein an die Krankheit zu iiberwinden. Die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe ermoglicht den Patient innen eine Moglichkeit, diesen belastenden
Gefiihlen etwas entgegensetzen zu konnen: In der Aktivitit und in der Formation als autarke
Gruppe ,kédmpfen’ die Betroffenen fiir Autonomie.
Immer wieder wird das Erlernen von Informationen als Schliisselelement des Empowerments
— auch hier im Sinne Wissen ist Macht — angeflihrt (Stang und Mittelmark, 2009 und
Jorgensen et al., 2018). In einer Studie aus dem Jahr 2011 in Deutschland zeigte sich
dementsprechend erwartungsgemal, dass Brustkrebspatient innen signifikant besser tiber ihre
Erkrankung informiert waren, wenn sie an einer Selbsthilfegruppe teilnahmen (Noeres et al.,
2011).
Neben dem Wissensaustausch fiihre laut einer qualitativen Uberblicksarbeit auch das
Einnehmen einer aktiven Rolle sowie die soziale Unterstiitzung durch die Gruppe innerhalb
einer Selbsthilfegruppe zur Selbsterméchtigung der Patient innen (Jorgensen et al., 2018).
Diese nachgewiesenen positiven Auswirkungen lassen sich im Ubrigen nicht nur auf
Menschen wihrend einer Krebstherapie beziehen: Auch Uberlebende einer Krebserkrankung
konnen auf diese Weise von den Gruppen profitieren (Shin und Park, 2017).
Neben der konventionellen Selbsthilfe konnen Menschen mit Krebserkrankungen aber auch

iiber virtuelle Selbsthilfegruppen in den Austausch mit anderen Betroffenen treten.

4.3 Virtuelle Selbsthilfe
Im Laufe der Entwicklung sozialer Kommunikationsrdume im world wide web etablierte sich
eine Nutzung dieser Rdaume auch durch internetbasierte, online Selbsthilfegruppen (kurz
OSG) — die virtuelle Selbsthilfe. Formen der virtuellen Selbsthilfe finden sich u.a. in Internet-

bzw. Diskussionsforen, in interaktiven Blogs, in Mailinglisten und in sozialen Netzwerken.
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Da Foren ein zentraler und bedeutender Raum fiir die virtuelle Selbsthilfe sind, beziehen sich
die meisten der folgenden Untersuchungen sowie die vorliegende Arbeit auf diese.

Die virtuelle Selbsthilfe bietet gegeniiber der Face-to-Face-Selbsthilfe einige Besonderheiten
(vgl. Graf und Krajewski, 1997, 99 ff. und PreiB3, 2010, 47). Die Kommunikation in den

virtuellen Selbsthilfegruppen ist typischerweise:

schriftbasiert,
i. d. R. asynchron,

e
e

o ortsungebunden,
o acorporal und

e

(meist) anonym.

Dadurch ergeben sich auch einige Vorteile. So sind die Gruppen und deren Inhalte jederzeit
und tageszeitunabhéngig erreichbar.

Unter der Voraussetzung eines Internetzugangs ist die Partizipation an der Gruppe prinzipiell
ortsunabhingig. Gerade Patient innen mit seltenen Erkrankungen konnen sich so
deutschlandweit oder auch international vernetzen. Aber auch Menschen mit Behinderungen
oder in fortgeschrittenem Erkrankungsstadium werden befahigt, sich auf diese Weise obgleich
der durch Behinderung oder Krankheit eventuell entstandenen Mobilitdtseinschrankung iiber
ihre Probleme und Erfahrungen austauschen. Jiingere Menschen mit Erkrankungen, die eher
das hohere Alter betreffen wie beispielsweise Darmkrebs, finden einander moglicherweise
besser im Internet als in einer regionalen Selbsthilfegruppe.

Die Inhalte bleiben iiblicherweise linger bestehen und sind in vielen Fillen auch ohne
Anmeldungen frei einsehbar. Die Partizipation an der Gruppe kann also alleine durch Lesen
erfolgen. Die passiven Teilnehmenden der OSG werden Lurker (dt. Schleicher, Beobachter)
genannt. In einer Untersuchung von Selbsthilfe-Mailinglisten waren etwa 56 - 81 % der
Gruppe den Lurkern zuzuordnen (Stegbauer und Rausch, 2001) — sie sind damit eine nicht zu
unterschitzende Nutzergruppe virtueller Selbsthilfe, iiber die bislang wenig bekannt ist.
Durch die leichte Verfiligbarkeit des Internets und die Anonymitét ist moglicherweise auch die
Hemmschwelle zur Partizipation an einer Selbsthilfegruppe erniedrigt.

AuBere, eventuell zur Stigmatisierung fiihrende Merkmale wie Entstellungen durch einen
Tumor kénnen durch die Anonymitit des Internets im Verborgenen bleiben (vgl. Preil3, 2010,
47).

Die Anonymitit kann zwar die Gespriche iiber tabuisierte oder schambesetzte Themen
erleichtern (Frost et al., 2014), aber sie kann auch missbrauchlich angewendet werden — bspw.
zur Verbreitung von Schleichwerbung. Ein weit verbreitetes Phinomen in sozialen Medien
ist das Cyberbullying (dt. Internet-Schikane) durch anonyme ,Trolle’ (Buckels et al., 2014),
die auch vor OSG nicht zuriickschrecken.
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Wenig ist bislang bekannt liber das Miinchhausen-Syndrom by Internet, bei dem Betroffene
die gesundheitsbezogenen OSG als Plattform nutzen, um mit erfundenen
Krankheitsgeschichten Aufmerksamkeit zu erhalten (Pulman und Taylor, 2012).

Die fehlende Begegnung von Angesicht zu Angesicht (acorporal) scheint nichtsdestotrotz
kein Defizit fiir das Empfangen und Empfinden von sozialer Unterstiitzung darzustellen:

Eine in Deutschland durchgefiihrte Untersuchung ergab, dass Nutzer innen beider
Selbsthilfevarianten — also virtuelle und Face-to-Face-Gruppen — mehr Zeit in die Erstere
investierten und sich durch diese auch vergleichsweise mehr unterstiitzt fithlten (vgl. PreiB,
2010, 260).

Nach der Uberlegenheit einer Variante zu fahnden oder gar die eine gegen die andere
Variante auszuspielen, soll hier allerdings unterbleiben, da ohnehin die Selbsthilfegruppen am
effektivsten Hand in Hand wirken: So ergab eine Befragung von Brustkrebspatientinnen in
Japan, dass diejenigen, die beide Gruppenformen nutzten, auch die meiste soziale

Unterstiitzung erhielten (Setoyama et al., 2011a).

4.3.1 Krebsbezogene virtuelle Selbsthilfe
In einer an zwei niederlindischen Krankenhdusern durchgefiihrten Befragung von 679
Patient_innen mit Fibromyalgie, Brustkrebs oder Arthritis aus dem Jahr 2011 nutzten etwa
10 % der Befragten Face-to-Face-Selbsthilfeangebote — aber nur 4 % nutzten virtuelle
Selbsthilfe (van Uden-Kraan et al., 2011). Dass die OSG einen geringeren Zulauf als die
konventionellen Selbsthilfegruppen haben, konnte mit dem typischerweise hoheren Alter bei
Auftreten einer malignen Erkrankung zusammenhingen, da diese Populationsgruppe eine
geringere Internetaffinitit aufweist (Sheng und Simpson, 2015). Es mangelt an aktuelleren
und spezifischeren Zahlen, die die Nutzungsfrequenz virtueller Krebsforen durch
Krebserkrankte widerspiegeln — da aber in einer Befragung durch die Deutsche
Krebsgesellschaft von 255 deutscher Krebspatient innen aus dem Jahr 2014 etwa 80 %
angaben, krankheitsbezogene Informationen im Internet zu suchen (Ebel et al., 2015) und
virtuelle Selbsthilfeforen u. a. die Funktion des Wissensaustauschs erfiillen, ist anzunehmen,
dass die Zahlen mittlerweile gestiegen sind oder in den néchsten Jahren noch hoher steigen

werden.

In einem Vergleich der Nutzergruppen der Face-to-Face-Selbsthilfe gegeniiber der virtuellen
Selbsthilfe zeigte sich, dass diese im Durchschnitt etwa sechs Jahre jiinger waren (65,3 vs.
71,5 Jahre, p < 0,001) und ein héheres Ausbildungsniveau sowie ein hoheres Einkommen
aufwiesen (Huber et al., 2018). Obwohl sich beide Gruppen dhnlich préisentierten beziiglich
der Prdvalenz psychischer Komorbidititen und der Lebensqualitit, fand sich unter
Nutzer innen der virtuellen Selbsthilfe eine hohere Prdvalenz von Distress (Huber et al.,
2018), die moglicherweise auch auf das jliingere Durchschnittsalter der Nutzer innen und die

damit einhergehende hohere Distress-Pravalenz zuriickzufiihren ist (Meeker et al., 2017).
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Betrachtet man die Nutzer innen virtueller Krebsforen genauer, zeigt sich zudem ein
Geschlechterverhédltnis zugunsten der Frauen: So waren bspw. bei einer Befragung von
Nutzer innen verschiedener deutschsprachiger onkologischer Internetforen 87 Prozent der
Teilnehmerinnen weiblich (Kohler et al., 2014).

Selbst in Bezug auf eher Minner betreffende Tumorerkrankungen wie bspw. das
Urothelkarzinom, das mit einem Geschlechterverhéltnis von 2:1 auftritt, scheint es eine
Mehrzahl von weiblichen Nutzerinnen zu geben: Eine Arbeit, die die Inhalte eines
deutschsprachigen Blasenkrebsforums untersuchte, zeigte auf, dass 55 % der ,Themen’ von

Frauen initiiert wurden (Lippka et al., 2013)

Auch durch die Partizipation an virtuellen Selbsthilfegruppen konnen Krebspatient innen
einen Empowerment-Prozess erfahren (van Uden-Kraan et al., 2008a).

Sogar Lurker wiirden dieses Gefiihl der Selbsterméchtigung durch die passive Teilnahme an
den OSG erleben (van Uden-Kraan et al., 2008b). Dennoch kam eine andere web-basierte
Umfrage unter 253 japanischen Brustkrebserkrankten zu dem Schluss, dass Poster (aktiv
Schreibende), die sich soziodemographisch nicht von Lurkern unterschieden, im Vergleich zu
den passiv Beobachtenden mehr von der Teilnahme an virtueller Selbsthilfe profitieren — sie

erhalten beispielsweise mehr emotionale Unterstiitzung als Letztere (Setoyama et al., 2011b).

Die Teilnahme an einer OSG kann auch die Entscheidungsfindung der Nutzer innen
beeinflussen: In einer Befragung von 686 Nutzern des grofiten deutschsprachigen
Prostatakarzinom-Forums revidierten 29,2 % ihre urspriingliche Behandlungsentscheidung
(Huber et al., 2017). So wihlten die Teilnehmer hédufiger gering-invasive Therapien wie das
Watchful Waiting (Aktive Uberwachung) oder eine externe Bestrahlung und weniger oft die
radikale Prostatektomie. Ob diese gednderten Entscheidungen dann tatsdchlich auch die

medizinisch sinnvolleren waren, miisste im Einzelfall {iberpriift werden.
Angesichts des hohen Stellenwerts, den die virtuelle Selbsthilfe fiir Krebspatient innen

innehat, stellt sich die Frage, ob die OSG hinsichtlich ihrer Qualitit diesem gerecht werden.
Wie aber lasst sich virtuelle Selbsthilfe bewerten?
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4.3.2 Ansitze zur Bewertung krebsbezogener virtueller Selbsthilfegruppen
Der Begriff ,Qualitét” umfasst sowohl die Summe aller Eigenschaften als auch den Wert bzw.
die Giite aller Eigenschaften eines Objekts (vgl. Duden, Stand 2019).
Ziel einer Evaluation ist es, die Qualitit eines Objekts festzustellen — also das zu
untersuchende Objekt zu charakterisieren und den Wert festzustellen — und dariiber hinaus

eine Vergleichbarkeit zwischen den untersuchten Objekten zu schaffen.

Die Bewertung von krebsbezogenen OSG birgt dabei spezifische Schwierigkeiten, wie dass:

o sich die Gruppen untereinander im Aufbau und im Nutzerprofil stark unterscheiden.

o die Inhalte iiber lange Zeit erhalten bleiben, obwohl sich Therapiekonzepte gerade in
der Onkologie rasch weiterentwickeln.

o die Inhalte von unzéhligen, meist anonymen Nutzer innen stammen.

o diese Nutzer innen meist medizinische Laien sind.

o manche Nutzer innen oder Betreiber innen moglicherweise andere Absichten als eine

gegenseitige Unterstilitzung haben (Schleichwerbung, ,Trolle’ etc.).

Unter diesen Gesichtspunkten sollen die verschiedenen Herangehensweisen zur Bewertung
virtueller Selbsthilfe ndher betrachtet werden.

Zum einen ldsst sich durch Nutzer innen-Befragungen der subjektive Wert der OSG erfassen.
Die meisten dieser Untersuchungen unterstreichen den positiven Effekt, den die OSG auf die
Nutzer _innen haben (Kaal et al., 2018 und Lieberman und Goldstein, 2005 und Winzelberg et
al., 2003). Auch ein Vergleich der OSG untereinander ist so — unter Beriicksichtigung der
unterschiedlichen Nutzer innengruppen — denkbar, jedoch erlauben die subjektiven
Befragungen keinen direkten Riickschluss auf die Qualitét der Inhalte in den OSG.

Zum anderen lassen sich mittels Textanalysen die Inhalte semiquantitativ sowie qualitativ
erfassen und bewerten. Auf diese Weise sind stichwortartige Analysen der Inhalte
durchfiihrbar (Lamb et al., 2016). Die groen Textmengen allein innerhalb eines Forums
erfordern i.d.R. die Anwendung von automatisierten Textanalysesystemen (Kim, 2009) —

und der Vergleich der OSG ist mit dieser Methode aufgrund der Masse an Text mehr als
beschwerlich.

Diese beiden Herangehensweisen sind dariiber hinaus stets nur eine Momentaufnahme der
OSG.

Wie lassen sich aber die Foren umfassend beschreiben und vergleichen sowie die Qualitét der

OSG langfristig voraussagen?
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In Anbetracht der oben erlduterten vielseitigen Bedeutung, die gerade der
Informationsaustausch in den OSG fiir Krebspatient innen hat, sollte die Bewertung von
virtueller Selbsthilfe auch die Dimensionen zur Beurteilung der Informationsqualitdt
berticksichtigen.

Neben der direkt auf die Inhalte bezogene Dimensionen gibt es auch formale Dimensionen,
die indirekt Einfluss auf die Informationsqualitit haben konnen.

Die Informationsqualitdt (Information Quality, kurz 1Q) ldsst sich in vier Kategorien einteilen
(siche Abb. 1 nach Wang und Strong, 1996 und Piro et. al, 2014):

System

Zuganglichkeit

Bearbeitbarkeit

Aktualitat
Wertschopfung Hohes Ansehen
Vollstiandigkeit Fehlerfretheit
Sl Angemessener IQ Objektivitat L
Umfang Glaubwiirdigkeit
Relevanz Verstandlichkeit

Ubersichtlichkeit
Einheitliche Darstellung

Eindeutige Auslegbarkeit

Darstellung

Abb. 1: Die 15 Dimensionen der Informationsqualitdt im 4-1Q-Modell (vgl. Piro et. al, 2014,
27).

In der Annahme, dass die Qualitit eines Forums umso hoher ist, je mehr sich die
Nutzer_innen also auf dessen Inhalte und dem damit in Beziehung stehenden formalen
Aufbau verlassen konnen, miissen die darauf Einfluss nehmenden Kriterien gefunden werden.
Einige dieser Kriterien lassen sich von den systembezogenen, zweckabhingigen,
darstellungsbezogenen und inhaltlichen Dimensionen des Information Quality-Modells
ableiten.

Die letztlich daraus extrahierten spezifischen formalen und inhaltlichen Kriterien konnen die

Basis fiir eine suffiziente Bewertung der Krebsforen bilden.
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5. Fragestellungen und Zielsetzung der Arbeit

Die vorliegende Arbeit untersucht deutschsprachige, internetbasierte Krebsforen als zentrale,
aber dennoch bislang kaum untersuchte Rdume fiir die Ausiibung virtueller Selbsthilfe.

Da davon ausgegangen werden kann, dass der Informationsaustausch in den Foren sowohl
eine wichtige Rolle fiir das Empowerment und die Gesundheitskompetenz Krebserkrankter
spielt, als auch als praktische Grundlage fiir Entscheidungsfindungen fungiert, sollen die
Kriterien, die einen Einfluss auf die Inhalte in den Foren haben konnen, ermittelt werden.

Ziel der Evaluation ist es, einerseits mithilfe einer Charakterisierung der Foren sowie der
Identifikation derjenigen Kriterien, die die Inhalte in den OSG beeinflussen, die Qualitét der
Foren zu ermitteln sowie andererseits die deutschsprachigen Krebsforen untereinander

hinsichtlich ihrer Qualitét zu vergleichen.

Im Einzelnen soll sich den folgenden Fragestellungen zugewendet werden:

- Wie ldsst sich ein Uberblick iiber die deutschsprachigen virtuellen Krebsforen

generieren?

- Welche Kriterien sollten herangezogen werden, um die Qualitit der Krebsforen zu
bewerten? Wie ldsst sich dariiber hinaus ein Bewertungssystem fiir die virtuellen

Foren auf Grundlage dieser Kriterien konzipieren?

- Welche Erkenntnisse konnen bei Anwendung des Bewertungssystems auf die
deutschsprachigen Krebsforen sowie bei Vergleich der Foren untereinander

gewonnen werden? Wo liegen die Defizite der verschiedenen Foren?

Die Erkenntnisse sollen einen exemplarischen Einblick in die virtuelle Selbsthilfelandschaft
Krebskranker in Deutschland ermdglichen und eine Vergleichbarkeit der verschiedenen
online Selbsthilfeangebote herstellen.

Die Arbeit ist dariiber hinaus ein Versuch der Anndherung an die komplexe Problematik, wie

die Qualitdt gesundheitsbezogener Informationen in Internetforen bewertet werden kann.
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Zusammenfassung

Fragestellung: Die Arbeit gibt einen Uberblick iiber deutschsprachige Krebsforen und geht
der Frage nach, wie sich die Qualitit der Foren evaluieren ldsst. Dafiir wurde ein
Bewertungssystem zur inhaltlichen und formalen Evaluation entwickelt.

Methode: Mittels schlagwortbasierter Internetrecherche wurden 23 deutschsprachige
Krebsforen in die Untersuchung aufgenommen. Erfasst wurden: Anzahl der Themen, Beitrage
und Mitglieder, Aufbau, Themenschwerpunkte und Finanzierungweise. In Anlehnung an
Qualitétskriterien fiir internetbasierte Selbsthilfe der NAKOS wurde ein Bewertungssystem
entwickelt und angewendet.

Ergebnisse: Die Foren unterteilen sich in Foren mit (n=10) und ohne (n=9) Fokus auf eine
spezifische Krebsart, 4 Foren sind Gesundheitsportale mit Forum-Funktion. Brustkrebs ist ein
Hauptthema in den Foren. Die Qualitit von virtuellen Krebsforen ist heterogen, die
Evaluation ergab einen durchschnittlichen Qualititsindex von 2.7 fiir die untersuchten
Krebsforen.

Diskussion: Gute Informationsaufbereitung, aktive Moderation, Datenschutz und hohe
Transparenz sind wichtige Qualitdtskriterien. Eine Bewertung von Foren kann Patienten

helfen, die Qualitdt der dargebotenen Informationen selbststindig einzuschétzen.

Schliisselworter: Krebs, virtuelle Selbsthilfegruppe, Forum, Gesundheitskompetenz,

Evaluation

Summary
Objectives: This paper pursues the question how the quality of forums can be evaluated.

Therefor a grading system was designed and 23 German-speaking cancer forums were
evaluated by content and formal criteria

Methods: Using a keyword-based internet search, 23 forums were identified. Data was
gathered about: number of themes, posts and members, structure, key subjects and type of
financing. Furthermore, an evaluation system was developed, with which the forums where
assessed.

Results: The forums were divided in forums with (n=10) and without (n=9) focus on a type of
cancer. Four are health portals with forum-function. The quality of online cancer forums is
heterogeneous, the evaluation resulted an average quality index of 2.7 for the total cancer
forums

Conclusion: A good information editing, moderation, data protection and transparency are
important quality criteria. The evaluation of forums may help the patients, to autonomously

value the quality of the presented information.

Keywords: cancer, online self-help group, forum, health literacy, evaluation
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Einleitung

Jahrlich erkranken in Deutschland etwa eine halbe Million Menschen neu an Krebs (Robert-
Koch Institut, 2015). Neben der korperlichen Belastung durch die Erkrankung und deren
Behandlung, ist eine Krebserkrankung auch mit psychischen und sozialen Herausforderungen
fiir die Betroffenen und ihre Angehorigen verbunden (Schulz et al., 1998).

Die Diagnose Krebs, die Phasen der Behandlung und Rehabilitation, aber auch die mogliche
Progredienz und der Ubergang zu einer palliativen Krankheitssituation konfrontieren den
Erkrankten mit einer Vielzahl von psychosozialen Problemen und notwendigen
Anpassungsleistungen (HeuBBner und Hiddemann, 2012 und Koch et al., 1998).

Zur Bewiltigung dieser Aufgaben haben sich in den letzten Jahrzehnten onkologische
Selbsthilfegruppen etabliert, in denen Menschen Informationen und Erfahrungen austauschen
und sich gegenseitig emotional unterstiitzen konnen. Geleitet werden Selbsthilfegruppen von
den Betroffenen selbst.

Dariiber hinaus sind manche Selbsthilfegruppen auch politisch aktiv, um den Interessen ihrer
Teilnehmer offentliches Gehor zu verschaffen und einer Stigmatisierung und Tabuisierung
von Krebserkrankungen entgegenzuwirken.

Mittlerweile haben sich Selbsthilfegruppen — darunter auch die onkologischen
Selbsthilfegruppen — zu einem festen, bedeutsamen Bestandteil des Gesundheitssystems
entwickelt (Matzat, 2006).

Seit dem Aufkommen des interaktiven Internets (Web 2.0) hat sich neben dieser
herkdmmlichen Selbsthilfe, in der die Betroffenen sich Face-to-Face (von Angesicht zu
Angesicht) begegnen, auch eine virtuelle, schriftbasierte Selbsthilfe etabliert.

Da laut einer Studie knapp zwei Drittel der Deutschen das Internet als Quelle fiir
medizinische Informationen nutzen (Eichenberg und Malberg, 2011), kann man davon
ausgehen, dass das Web 2.0 auch fiir Selbsthilfegruppen an Bedeutung gewinnt.

Nach Angaben der ,Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) bieten bereits 46% der anerkannten
konventionellen Selbsthilfevereinigungen Moglichkeiten des Austauschs auf ihren Webseiten
an (Walther und Hundertmark-Mayser, 2011).

Dariiber hinaus gibt es im Bereich der Selbsthilfe Gruppen, die ausschlieBlich im Internet
aktiv sind. Diese virtuelle Selbsthilfe erweitert die konventionelle Face-to-Face-Selbsthilfe.
Die am héufigsten genutzte Social Media im internetbasierten Selbsthilfebereich sind Foren
(Walther und Hundertmark-Mayser, 2010).

Sie bieten dem Austausch- und Informationsbediirfnis Krebskranker und ihrer Angehorigen

eine Plattform.
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Eine Befragung von Nutzern' von Online-Selbsthilfegruppen kam zu dem Ergebnis, dass
diese Gruppen einen wichtigen Beitrag zum Self-Empowerment (dt. Selbsterméchtigung bzw.
die Fahigkeit, selbstbestimmt zu handeln) von Patienten leisten konnen (van Uden-Kraan et
al., 2009).

Dabei sei es auch moglich, vom schriftlichen Austausch anderer Forenteilnehmer zu
profitieren, ohne sich selbst aktiv beteiligen zu miissen: das stille Mitlesen der Beitrige, auch
als ,,Lurking* bezeichnet, ist in fast allen Foren erlaubt.

Die Nutzer virtueller Selbsthilfe profitieren zudem von internetspezifischen Vorteilen (Preif,
2010 und Gréaf und Krawjeski, 1997):

Die Gruppe ist zu jeder Zeit und ortsunabhidngig erreichbar. Auch Menschen, die durch
korperliche Einschrankungen nicht mobil sind, konnen partizipieren. Ein weiteres Spezifikum
virtueller Selbsthilfe ist die (relative) Anonymitét der Akteure. Tabuisierte Themen kénnen so
leichter angesprochen werden. Menschen mit seltenen Krankheiten, die in bestimmten
Altersgruppen kaum vertreten sind, finden iiber das Internet Anschluss an Betroffene in
dhnlichen Situationen. Ob man die Online-Selbsthilfegruppen aktiv als ,,Poster nutzt oder
passiv als ,,Lurker®, macht laut einer Studie keinen Unterschied hinsichtlich des Effektes von

Empowerment (van Uden-Kraan et al., 2008).

Untersuchungen deuten darauf hin, dass die Face-to-Face und virtuelle Selbsthilfe nicht in
Konkurrenz zueinander stehen, sondern sich ergdnzen: Laut einer Befragung erhalten
diejenigen Nutzer, die beide Arten der Selbsthilfe nutzen, die meiste soziale Unterstiitzung
von ihrem Umfeld (Setoyama et al., 2011). Trotz dieser Ergebnisse werden die virtuellen
Foren unter dem Gesichtspunkt finanzieller Forderung teilweise als nicht gleichwertig
erachtet: So sind rein virtuell agierende Selbsthilfegruppen von einer Selbsthilfeforderung
durch die Krankenkassen — wie sie Face-to-Face-Gruppen beantragen kdnnen — bisher

ausgenommen (GKV-Spitzenverband, 2013).

Mit dem Wechsel von Face-to-Face- zu virtueller Selbsthilfe verdndern sich auch die
Anforderungen: Da medizinisches Wissen Offentlich geteilt wird, sollten virtuelle
Selbsthilfeseiten ~ &hnliche  inhaltliche = Standards  erfiillen @ wie  medizinische
Informationswebseiten (Liebl et al., 2015). Denn Falschinformationen wie etwaige
Wundermittel gegen Krebs konnen Menschenleben geféhrden. Die Anonymitdt in Foren
erschwert den Nutzern die Einschétzung, ob sie sich auf die Informationen ihres Gegeniibers
verlassen konnen: So gibt es bspw. auch Schleichwerbung in den Foren (Mackey und Liang,
2012 und FOCUS, 2005).

" Zu Gunsten des Leseflusses wird auf die zusitzliche Verwendung der genderneutralen Form
verzichtet. Ausdriicklich sind aber bei Nutzung des generischen Maskulinums alle
Geschlechtsidentitidten gemeint.
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Bisherige Studien erfassten vor allem die emotionale Effektivitit der virtuellen
Selbsthilfegruppen durch subjektive Nutzerbefragungen (Fogel et al., 2002, van Uden-Kraan
et al., 2008 und Winzelberg et al., 2003).

Das ist ein Teil der Selbsthilfe. Um auch den anderen Teil — den Erfahrungs- und
Informationsaustausch — fiir Online-Foren objektivierbar zu machen, fehlen einheitliche
Bewertungssysteme und standardisierte Qualitdtsmerkmale.

Was bedarf es, damit sich Patienten sicher fithlen und der weitestgehend anonymen
Kommunikation im Forum trauen konnen (formale Qualitit)? Wie lédsst sich inhaltliche,

informelle Qualitit in einem Forum messen?

Vor diesem Hintergrund hat die vorliegende Arbeit das Ziel, ein Bewertungssystem fiir
Krebsforen zu entwickeln.

Im ersten Schritt (1) wird ein deskriptiver Uberblick iiber die virtuellen Krebsforen im
deutschsprachigen Raum gegeben.

Im darauffolgenden Schritt (2) wird ein Bewertungssystem entwickelt und vorgestellt, womit
die Qualitédt der Foren nach formalen und inhaltlichen Gesichtspunkten beurteilt werden kann.
Abschliefend werden (3) die Ergebnisse der Qualitdtsbewertungen vorgestellt.
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Material und Methoden

Die Arbeit basiert auf einer systematischen Internetrecherche mit den vier grofiten
Suchmaschinen (Wang et al. 2012) ,,Google®, ,,.Bing®, ,,Yahoo!* und ,,Ask.com* im Zeitraum
Mirz bis April 2017 nach den Schlagwortern ,,Krebsforum®, ,Krebs Forum®, ,online
Selbsthilfegruppe Krebs®, ,,Tumor Forum®* und ,Karzinom Forum“. Hinzu kamen
Recherchen iiber die Suchfunktion der Kommunikationsplattform ,,selbsthilfe-interaktiv.de®.
Fir die vorliegende Arbeit wurden Seiten ausgewihlt, die von ihrer Funktionalitit und
Struktur einem Forum entsprechen: Also ein virtueller Raum, der der Kommunikation der

Nutzer dient, indem Beitrage schriftlich verfasst und beantwortet werden.

Fiir die Beschreibung der virtuellen Foren wurden folgende Informationen erfasst: Anzahl der
Themen, Beitrige und registrierten Mitgliedern, Aufbau, Themenschwerpunkte und
Finanzierungweise.

Da nicht fiir alle Foren die Gesamtanzahl an Beitrdgen oder Mitgliedern festzustellen war,
wurde eine Ordnung der Foren nach Anzahl der Themen vorgenommen.

Foren, die weniger als 1000 Themen zu verzeichnen haben, wurden ausgelassen, da davon

auszugehen ist, dass eine geringe Nutzung fiir eine geringere Relevanz spricht (Abb.1).

Ein Bewertungssystem zur Beurteilung der formalen und inhaltlichen Qualitdt der Foren
wurde von einem interdisziplindren Team von Psychologen, Soziologen und Medizinern der
Abteilung fir Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie am
Universititsklinikum Leipzig entwickelt (Tab. 2).

Bislang existieren dazu keine wissenschaftlichen Vorarbeiten. Die von der NAKOS
verOffentlichten  patientenorientierten Tipps zum  Qualitdtscheck von  virtuellen
Selbsthilfegruppen dienten als Basis fiir die Entwicklung des Bewertungssystems (Walther
und Hundertmark-Mayser, 2010; NAKOS, 2012).

Dazu wurden die einzelnen Punkte im Team diskutiert, teilweise gedndert, wenn sie nicht

begriindbar waren und anschlieffend in Kriterien umgewandelt.
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Abbildung 1: Auswahlverfahren bei der Internetrecherche nach Foren fiir Krebskranke

Internetbasierte
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Die Datenanalyse erfolgte deskriptiv. Unter Nutzung der Software Microsoft Excel wurden
Daten tiber die Anzahl der Themen und Beitrige gesammelt sowie Informationen {iiber
Anbieter, Finanzierung, Experten, Giitesiegel und inhaltliche Schwerpunkte der Foren

zusammengetragen. Der Vergleich der Foren erfolgte anhand folgender Gruppenmerkmale:

- Themenschwerpunkte
- GroBe (anhand der Anzahl der Themen)
- Selbstbetroffenheit der Betreiber

- Finanzierungsart
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Ergebnisse

Aufgrund der Auswahlkriterien wurden 23 Foren in die Untersuchung aufgenommen (vgl.
Tab.1).

Tabelle 1: Ubersicht der Krebs-Foren im Internet: Anzahl der Themen, Beitrige und
Mitglieder im Zeitraum 03-04/17

. registrierte
Forum Themen Beitrige - 4
Mitglieder

1 | Allgemeines Krebsforum 54414 1153884 67951

2 | Spezifisches Krebsforum 22620 138524 5648

3 | Allgemeines Krebsforum fiir Angehorige 21201 261941 8053

4 | Gesundheitsportal 11760’ 34000’ ne.'

5 | Spezifisches Krebsforum 11572 na.’ na.’

6 | Spezifisches Krebsforum 9404 87805 4440

7 | Allgemeines Krebsforum fiir Angehorige 9249 126663 674

8 | Allgemeines Krebsforum 6378 17128 10083

9 | Spezifisches Krebsforum 6315 30292 390

10 | Spezifisches Krebsforum 6028 63205 1474

11| Spezifisches Krebsforum 3857 24457 2380

12 | Spezifisches Krebsforum 3488 30376 2013

13 | Allgemeines Krebsforum 3396 49160 2746

14 | Spezifisches Krebsforum 3315 37858 n.a.’

15 | Spezifisches Krebsforum 3224 66966 n.a.’

16 | Allgemeines Krebsforum fiir Alternativmedizin | 2586 38136 1134

17 | Gesundheitsportal 2579 10053 77669

18 | Allgemeines Krebsforum 2538 10997 4197

19 | Gesundheitsportal 1763 n.a.’ ne.'

20 | Allgemeines Krebsforum fiir Alternativmedizin | 1387 7652 n.a.’

21 | Spezifisches Krebsforum 1330 29576 1191

22 | Allgemeines Krebsforum 1165 66689 777

23 | Gesundheitsportal 1125 5365 ne.'

"nicht ermittelbar fiir die Rubriken; * nicht angegeben auf der Webseite; * Schitzwert der
Redaktion fiir Rubrik Krebserkrankungen; * Anzahl der aktiven Mitglieder ist meistens

geringer
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Beschreibung der Krebsforen

Inhaltliche Themenschwerpunkte

Gesundheitsportale mit Forum-Funktion (4 Foren)

Vier der untersuchten Internet-Foren sind Gesundheitsportale mit Forum-Funktion, die sich
an Menschen mit verschiedenen Erkrankungen richten und dabei auch Krebsbetroffene
ansprechen. Sie bieten Krebsrubriken oder Krebsartrubriken. Die meisten Krebsrubriken der
Gesundheitsportale werden im Vergleich eher niedrig frequentiert als Krebsforum genutzt
(Platz 4, 17, 19 und 23)

Krebsforen ohne Fokus auf eine Krebsart (9 Foren)

Neun Foren richten sich an von Krebs betroffene Menschen und deren Angehérige, ohne die
Krebsart spezifisch einzugrenzen (allgemeine Krebsforen).

Das grofite deutsche Forum fiir Krebsbetroffene ist ein allgemeines Krebsforum. Werden
Rubriken zu verschiedenen Krebsarten angeboten, ist die Rubrik ,,Brustkrebs® stets die
beitragsreichste.

Vier der neun Foren haben auflerdem gesonderte Themenschwerpunkte (zwei
Angehorigenforen und zwei alternativmedizinische Foren).

Die Angehorigenforen gehoren zu den viel frequentierten Foren (Platz 3 und 7). Inhaltlich
geht es in diesen Foren weniger um Medizinisches, sondern vielmehr um Fragen des sozialen
Umgangs mit der Krebserkrankung. Rubriken fiir Angehdrige gehdren auch in den anderen
Krebsforen zu den beitragsreichsten Kategorien.

Die alternativmedizinischen Krebsforen sind eher gering frequentierte Foren (Platz 16 und
21).

Foren mit Fokus auf eine spezifische Krebsart (10 Foren)

Diese 10 Foren fokussieren auf eine spezifische Krebserkrankung (spezifische Krebsforen).
Folgende Tumorarten sind vertreten: Hirntumor (2), Leukdmie, Darmkrebs, Vulvakarzinom,
Blasenkrebs, Prostatakrebs, Schilddriisenkrebs, Multiples Myelom, Brustkrebs.

Aufbau der Foren

21 Foren sind in Haupt- und Unterrubriken gegliedert. In der Hauptrubrik ,,Krebsarten* gibt
es beispielsweise die Unterrubrik ,,Brustkrebs®, die verschiedene ,,Themen* unter sich
versammelt. Dies trigt zur Ubersichtlichkeit bei.

Die Rubriken und sind unverdnderlich und werden von den Betreibern der Foren vorgegeben.
Die Themen werden von den Nutzern er6ffnet, die Beitrdge darin verfassen.

In zwei Foren finden sich keine Unterrubriken, sondern zeitlich sortierte Themen, wobei die

neuesten Beitrdge als Erstes erscheinen.
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Finanzierung der Foren

Die Nutzung aller untersuchten Foren ist kostenlos. Rund die Hélfte der Trdger der Foren
finanzieren sich teils oder vollstandig iiber Spenden (n=12). Von diesen werden fiinf Foren
aulerdem von der gesetzlichen Forderung durch die deutschen Krankenkrassen finanziert,
davon wiederum erhalten 3 Foren-Anbieter eine Forderung durch die Deutsche Krebshilfe
e.V. Vier Foren werden rein spendenbasiert betrieben, zwei Foren haben Sponsoren.

Ein Verein finanziert sich neben Spenden und Sponsoren auch iiber Shop-Partner.

Vier Vereine sammeln Mitgliedsbeitrdge. Ein Forum wird privat finanziert und ein Forum
wird durch Stiftungsgelder getragen.

Durch Werbeanzeigen finanzieren sich vier Foren, davon sind drei eine Gesellschaft mit
beschrinkter Haftung (GmbH) und eine Aktiengesellschaft (AG) — alle vier sind allgemeine
Gesundheitsforen bzw. Foren von Gesundheitsportalen.

Bei sechs Foren ist die Finanzierung nicht erkennbar.

Bewertungssystem fiir Krebsforen

Zur Beurteilung der Qualitdt der Foren wurde ein Bewertungssystem entwickelt, mit dem sich
ein Qualitidtsindex bestimmen ldsst. Das System besteht aus inhaltlichen und formalen
Kriterien. Die formalen Kriterien sind angelehnt an Qualitdtsmerkmale, die von der NAKOS
fiir virtuelle Selbsthilfeangebote beschrieben worden sind (Walther und Hundertmark-
Mayser, 2010 und NAKOS, 2012).

Die inhaltlichen Kriterien wurden ergénzt, um zu erfassen, was zu einer Steigerung der

medizinischen Informationsqualitdt in den Foren fiihren kann.

Selbstbetroffenheit und Non-Profit-Orientierung des Betreibers werden von der NAKOS als
wichtig genannt. Diese Punkte wurden nicht in das vorliegende Bewertungssystem
aufgenommen, da nicht angenommen werden kann, dass die Selbstbetroffenheit des
Betreibers oder eine kommerzielle Intension einen Einfluss auf die Qualitit der
Forumsinteraktion hat.

Letztlich bildet der Betreiber — ob profitorientiert oder selbstbetroffen - einen virtuellen
Rahmen, den er transparent und nutzerfreundlich gestalten kann.

Einerseits konnte die von Kapitalgesellschaften genutzte Werbung die Nutzer beeinflussen —
deshalb flieBt Werbungsnutzung auch negativ in die Bewertung ein — andererseits werden
diese Foren professionell und teilweise redaktionell gefiihrt, was sich positiv auswirken
konnte.

Gesundheitsforen und Foren einiger Vereine werden nicht von Betroffenen betrieben. Das
schlieBt jedoch nicht aus, dass sich — soweit im virtuellen Raum beurteilbar — nur

Selbstbetroffene im Forum treffen und austauschen.
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Inhaltliche Kriterien:

1.

Expertise: Gibt es die Moglichkeit, Fragen an Experten zu stellen? Werden die Patienten
darauf hingewiesen, dass die virtuelle medizinische Wissensweitergabe Grenzen hat?
Quellen: Bitten die Betreiber ihre Nutzer, Quellennachweise beim Austausch
medizinischen Wissens anzugeben?

Uberpriifbarkeit medizinischer Informationen: Bietet die Seite eine Sammlung
medizinischer, krankheitsbezogener = Begriffserklirungen? =~ Werden diese  mit
Quellenangaben versehen?

Giitesiegel fiir medizinische Informationswebseiten: Wurde die Seite bereits von einer
Organisation beziiglich ihrer Informationsqualitdt gepriift und mit einem Giitesiegel

ausgezeichnet?

Formale Kriterien:

10.

Moderation: Gibt es eine aktive Moderation?

Transparenz: Sind die Anbieter, deren Ziele und die Finanzierung des Forums erkennbar?
Datenschutz: Werden die Nutzerdaten geschiitzt und nicht an Dritte weitergereicht?

Gibt es geschiitzte Bereiche zum Austausch?

Schutz der Nutzer: Konnen sich die Nutzer ohne personenbezogenen Daten im Forum
registrieren? Ist das Verfassen von Beitrégen erst nach Registrierung moglich?
Benutzerfreundlichkeit: Bietet das Forum Bedienungshinweise und allgemeine Hinweise,
die bei der Forennutzung zu beachten sind? Ist das Forum tibersichtlich aufgebaut?
Werbung: Ist die Seite frei von Werbung? Falls Werbung vorhanden ist: Ist die Werbung

als solche gekennzeichnet und dominiert die Werbung nicht die Seite?

Das Bewertungssystem ist in Tabelle 2 dargestellt. Es besteht aus den oben genannten

inhaltlichen und formalen Kriterien.

Fiir jedes erfiillte Kriterium (,,Ja*) wird ein Bewertungspunkt vergeben. Ein ,,Nein“ oder ein

“Unbekannt® wird mit null Punkten bewertet.

Folgende Kriterien wurden priorisiert: Vorhandensein einer Moderation, Betreiber- und

Finanzierungstransparenz, keine Datenweitergabe an Dritte, Nutzung ohne Namensangabe

moglich und der Verzicht auf Werbung. Diese Kriterien flieBen mit doppelter Wertung in die

Gesamtpunktzahl ein.
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Auch die NAKOS (NAKOS, 2012) nennt Merkmale zum Datenschutz, Moderation,
Werbenutzung und Transparenz als besonders wichtig.

Es sind zudem wesentliche Punkte, von denen wir annechmen, dass sie zu einer sicheren und
unbeeinflussten Kommunikation zwischen den Nutzern im Sinne einer Selbsthilfegruppe
fiihren konnen.

Der maximale Gesamtpunktwert liegt bei 30 Punkten. Der potenzielle Summenwert liegt
zwischen 0 und 30 Punkten.

Daraus wird ein Qualitdtsindex dhnlich der Schulnoten gebildet: 1 (sehr gut) = 26-30, 2 (gut)
= 21-25; 3 (befriedigend) = 16-20; 4 (ausreichend) = 11-15; 5 (mangelhaft) = 6-10; 6

(ungeniigend) < 5.
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Tabelle 2: Bewertungssystem zur Beurteilung der Qualitit der Krebsforen

Inhaltliche Kriterien (max. 6 Punkte)

ja

nein

Expertise

Gibt es Moglichkeiten zum Austausch mit Experten?

Gibt es den Hinweis, dass die Nutzung des Forums nicht den Arztbesuch ersetzt?

Quellen

Fordern die Betreiber ihre Nutzer auf, Quellenangaben in den Beitrdgen zu machen?

Uberpriifbarkeit medizinischer Informationen

Gibt es Erlduterungen bzw. Lexika zu krankheitsbezogenen Informationen und medizinischen

Begriffen?

Werden diese Erlduterungen mit Quellenangaben gemacht?

Giitesiegel fiir medizinische Informationenwebseiten

Ist die Webseite mit einem Gitesiegel fiir medizinische Informationswebseiten ausgezeichnet

(afgis-, HONcode- oder Medisuch-Zertifikat)?

Formale Kriterien (max. 24 Punkte)

ja

nein

Moderation

Gibt es eine Moderation? (doppelte Wertung, 2 Pkt.)

Wird die Funktion der Moderation erldutert? (kein Punkt: nein bzw. wenn keine Moderation

vorhanden)

Wird transparent dargestellt, wer die Moderatoren sind? (kein Punkt: nein bzw. wenn keine

Moderation vorhanden)

Transparenz

Werden die Betreiber bzw. der Betreiberverein ndher vorgestellt? (doppelte Wertung, 2 Pkt.)

Werden die Ziele der Webseite vom Anbieter erldautert?

Wird die Finanzierung des Forums transparent dargestellt? (doppelte Wertung, 2 Pkt.)

Gibt es ein Impressum mit Betreiberkontaktdaten, das ohne Registrierung einsehbar ist?

Datenschutz und Schutz der Nutzer

Erfolgt keine Weitergabe von Nutzerdaten an Dritte? (doppelte Wertung, 2 Pkt.)

Diirfen nur registrierte Nutzer Beitrédge verfassen?

Ist die Registrierung ohne Angabe des realen Namens moglich? (doppelte Wertung, 2 Pkt.)

Gibt es nicht-6ffentliche Forenbereiche fiir registrierte Mitglieder?

Bietet das Forum die Moglichkeit des Austausches in Chats oder privaten Nachrichten?

Benutzerfreundlichkeit

Gibt es eine Bedienungsanleitung fiir die Forennutzung?

Gibt es ein FAQ bzw. einen Hilfebereich?

Gibt es eine Suchfunktion?

Gibt es Unterkategorien, die differenzierter als Krebserkrankung bzw. Krebsart sind?

Gibt es eine Netiquette?
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Werbung

Ist das Forum frei von Werbung? (doppelte Wertung, 2 Pkt.)

Wenn Werbung vorhanden ist, wird sie als solche gekennzeichnet?

Gesamtpunktzahl (max. 30)

Qualititsbewertung der Foren

Der Mittelwert des Qualititsindexes bezogen auf alle Foren liegt bei 2.7.
Der Index 6 wurde nicht vergeben. Die Spannweite der Punktwerte reicht von 9 Punkten
(Index 5) fiir ein Gesundheitsportal bis zum maximalen Punktwert von 30 (Index 1) fiir ein

spezifisches Krebsartforum.

Abbildung 2: Verteilung der Qualititsindices aller Foren, n=23.
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Qualitiatsbewertung nach verschiedenen Aspekten
In Tabelle 3 wurde die Qualitit der Foren anhand folgender Gruppenmerkmale

gegeniibergestellt: Themenschwerpunkte, GroBe, Selbstbetroffenheit und Finanzierungsart.

Tabelle 3: Vergleich der Qualitdt der Foren bezogen auf verschiedene Kriterien.

. I Qualitats
Vergleichskriterien N .
-index
Themenschwerpunkte
- spezifische Krebsforen 10 2.5
- allgemeine Krebsforen 9 2.7
- Gesundheitsportale 4 3.0
GroBe des Forums (nach Themen)
->10.000 5 2.2
- <5.000 13 2.5
- 5.000 - 10.000 5 3.4
Selbstbetroffenheit der Betreiber'
- ja 8 3.4
- nein 15 2.1
Finanzierungsweise
- nicht profitorientierte Foren mit Krankenkassen-Férderung | 5 1.6
- nicht profitorientierte Foren ohne Krankenkassen- | 8 2.4
Forderung
- profitorientierte /kapitalgesellschaftliche Foren (GmbH und | 4 3.0
AG)
- Foren ohne Informationen zur Finanzierung 6 3.7

" privat gefiihrt von Krebskranken oder Angehdrigen von Krebskranker

Themenschwerpunkte

Nach Themenschwerpunkten erreichen die Gesundheitsportale (n=4) einen Index von 3.0, die
die allgemeinen Krebsforen (n=9) einen Index von 2.7 und die spezifischen Krebsforen
(n=10) durchschnittlich einen Qualitdtsindex von 2.5.

Betrachtet man die Angehorigenforen (n=2 / Durchschnitt=3) und die Alternativforen (n=2 /
Durchschnitt=3.5) gesondert, steigt der Index der Allgemeinen Krebsforen (n=5) auf 2.2.
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Grofie des Forums

Hinsichtlich der Grofle erreichen Foren mit mehr als 10.000 Themen (n=5) einen
durchschnittlichen Qualititsindex von 2.2, Foren im Mittelfeld von 5.000 bis 10.000 Themen
(n=5) liegen durchschnittlich bei 3.4 und Foren mit weniger als 5.000 Themen (n=13) haben

einen Durchschnitt von 2.5.

Selbstbetroffenheit der Betreiber

Es gibt acht Foren, die von Privatpersonen betrieben werden, die selbst an Krebs erkrankt
oder Angehdrige eines Krebskranken sind. Sie haben einen durchschnittlichen Qualititsindex

von 3.4.

Finanzierungsweise

Betrachtet man Zusammenhénge zwischen der Qualitdt der Foren und deren Finanzierung, so
zeigt sich, dass die kapitalgesellschaftlichen Foren (GmbH und AG) (n=4) mit 3.0 etwas
schlechter abschneiden als die nichtprofitorientierten Foren (n=19) mit rund 2.6.

Nur wenige Betreiber erhalten eine Forderung durch die Krankenkassen (n=5). Diese
schneiden mit einem Qualitdtsindex von 1.6 besser ab als Non-profit-Foren, die diese
Forderung nicht erhalten (n=14) (2.9). Alle Qualitdtsindices von 1 liegen in der Gruppe, die
eine Forderung durch die Krankenkassen erhalten.

Rein spendenbasierte Foren (n=4) erreichen einen Wert von 2.3. Diejenigen Foren, deren
Finanzierung nicht auf der Webseite angegeben war, haben mit 3.7 den schlechtesten

durchschnittlichen Qualitéitsindex.

Diskussion

Die Arbeit gibt einen Uberblick iiber die heterogenen virtuellen Krebsforen im
deutschsprachigen Raum und bewertet die Foren auf der Grundlage eines eigens entwickelten
Bewertungssystems. Auf Basis von virtueller Schlagwortsuche, Funktionalitit und Grofe
wurden 23 Foren identifiziert, die in die Analyse eingeflossen sind.

Bei der Katalogisierung der Foren zeigte sich, dass die Rubriken speziell fiir Brustkrebs in
allen allgemeinen Krebs- und Gesundheitsforen, die Krebsartrubriken anbieten, die meisten
Beitrige hatten.

Dies spiegelt zum einen die hohe Inzidenz der Erkrankung wieder, deutet aber auch auf einen
hohen Anteil weiblicher Nutzerinnen virtueller Selbsthilfe hin. Bei einer Befragung von
Nutzern verschiedener deutschsprachiger onkologischer Internetforen waren 87 Prozent der
Teilnehmerinnen weiblich (Kohler et al., 2014).

In der Face-to-Face-Selbsthilfe sind die Geschlechterunterschiede der Teilnehmer nicht so

stark wie in der virtuellen Selbsthilfe.
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So gaben bei einer Telefonumfrage des Robert-Koch Instituts rund 7.5 % der Frauen und
5.5 % der Minner an, schon einmal an einer Selbsthilfegruppe teilgenommen zu haben (Ellert
et al., 2006).

In Anwendung unseres Bewertungssystems variierten die Qualititsindices der Foren
untereinander stark — mit einer Spannweite von 1 bis 5. Durch 6ffentliche Foren kdnnen sich
Patientengruppen national und international verkniipfen, gegenseitig unterstiitzen und beraten.
Wichtig ist hierbei, dass die Nutzer dieser Gruppen sich sicher fithlen und auf die
dargebotenen Informationen verlassen konnen. Dafiir bedarf es vor allem einer guten
Moderation, Datenschutz, eine Nicht-Beeinflussung durch Werbung und Transparenz.

Diese Kriterien wurden daher in unserem Bewertungssystem priorisiert.

Der durchschnittliche Qualitétsindex fiir alle Foren lag bei 2.7. Die Foren kdnnten durch
wenige Anderungen ihren Qualititsindex steigern. Als wichtige Kriterien der inhaltlichen
Qualitit konnen Experten, gute Informationsaufbereitung und Moderatoren genannt werden.
Am bedeutendsten und mit vergleichsweise geringen Arbeitsaufwand fiir die Betreiber
verbunden ist jedoch eine hohe Transparenz als Kriterium der formalen Qualitit —
vertrauenswiirdige Quellen sind Krebspatienten bei der Informationssuche im Internet am
wichtigsten (Ebel et al., 2015). Die Transparenz hilft den Nutzern, die Seite und die darauf
dargebotenen Informationen zuverldssiger und selbststindig einschitzen zu konnen.

Leider herrscht diesbeziiglich noch ein groer Mangel in vielen Foren.

Zusitzlich zu den spezifischen Transparenzpunkten im Bewertungssystem konnten einige
Punkte nicht vergeben werden, da auf den Seiten wiederholt gesuchte Angaben zum
Betreiberhintergrund, Datenschutz oder zur Finanzierungsweise nicht zu finden waren — dies

spricht indirekt ebenfalls fiir eine mangelnde Transparenz.

Ein Zusammenhang zwischen steigendem Qualitédtsindex und GroBe des Forums liel sich
nicht feststellen. Hinsichtlich der Non-Profit-Orientierung des Betreibers zeigte sich, dass
nicht-profit-orientierte Foren bessere Indices erreichten als die kapitalgesellschaftlichen
Gesundheitsportale.

Negativ wirkt sich die Finanzierung durch Werbung auf den Qualititsindex aus, die
Kapitalgesellschaftliche Foren i.d.R. nutzen — sie konnten jedoch auch unter Nutzung von
Werbung noch einen Index von 1 erreichen.

Die besten Indices hatten jene Foren, die eine Férderung durch die Krankenkassen erhielten.
Foren, die privat von selbst Erkrankten oder Angehorigen betrieben werden, erreichten im
Mittel geringere Transparenzwerte, auch weil entsprechende Kriterien hdufig nicht gut auf

den Webseiten angegeben waren, was zu einer schlechteren Gesamtbewertung fiihrte.
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Eine mogliche Ursache dafiir konnte sein, dass es privaten Betreibern — im Gegensatz zu
Vereinen, Stiftungen und Kapitalgesellschaften — héufig an technischen und rechtlichen
Fachkenntnissen sowie finanziellen Mitteln mangelt.

Andererseits konnte eine Selbstbetroffenheit der Betreiber einen subjektiven Sicherheitsraum

schaffen, in dem sich die Betroffenen verstanden und geschiitzt fiihlen.

Da zur Erstellung des Bewertungssystems aufgrund fehlender Vorarbeiten eine erstmalige
Festlegung auf priorisierte Qualitdtsmerkmale erfolgte, sollte in einem néchsten Schritt das
Bewertungssystem evaluiert werden.

So bedarf es weiterer Untersuchungen, inwieweit die erfiillten objektiven Qualitétskriterien
auch mit einem subjektiven Nutzen fiir die Forennutzer einhergehen. Eine Einbeziehung von
Patientenvertretern, Forennutzern und Face-to-Face-Selbsthilfegruppen in  weitere

Untersuchungen und Diskussion erscheint sinnvoll.

Zu beachten ist, dass sich das Internet stets im Wandel befindet und die Ergebnisse dieser
Arbeit nicht als statische Endpunkte verstanden werden kdnnen.

Das erklirte Ziel einiger Krebsforen-Betreiber ist, die Entwicklung hin zu miindigen Patienten
zu unterstiitzen. Aufgabe der Mediziner ist es, den informierten Patienten an der jeweiligen
Wissensstelle abzuholen und zu begleiten.

Vor allem aber konnen Foren bei der partizipativen Entscheidungsfindung helfen (Lee et al.,

2010 und Murray et al., 2003) und die Gesundheitskompetenz ihrer Nutzer stirken.

Fazit

Die Qualitit von virtuellen Krebsforen im deutschsprachigen Raum ist heterogen.

Eine aktive Moderation, Werbefreiheit, hohe Transparenz und Datenschutz wurden als
besonders wichtige Qualitétskriterien herausgearbeitet.

Die Evaluation und Weiterentwicklung der Bewertungssysteme fiir virtuelle
Selbsthilfegruppen sollte kontinuierlich fortgefiihrt und angepasst werden.

Eine Forderung bspw. durch die Krankenkassen hilft den Betreibern virtueller
Selbsthilfeforen, die Foren autonom zu fiihren.

Ziel sollte sein, die Selbsthilfeforen fachlich und finanziell zu unterstiitzen, aber nicht zu
iibernehmen: Selbsthilfe lebt von Selbstbestimmung.

Damit auch wenig internetaffine Patientengruppen — wie dltere Menschen — von virtueller

Selbsthilfe profitieren, konnten Onkologen explizit auf die Krebsforen hinweisen.
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In der vorliegenden Arbeit wurde der Frage nachgegangen, wie die Qualitit krebsbezogener,
virtueller Selbsthilfe mit Hilfe eines Bewertungsschemas systematisch evaluiert werden kann.
Wie im tibergreifenden Text dargestellt, finden sich in Selbsthilfeforen alle Formen der
sozialen Unterstiitzung.

Von besonderer Bedeutung und zielfiihrend fiir die Entwicklung eines
Bewertungsalgorithmus ist der informationelle Support, da gerade die Aneignung von
Erfahrungs- und Expert innenwissen einen wesentlichen Teil zum Empowerment und damit
zur Autonomie von Krebspatient innen beitragen kann. Vor diesem Hintergrund stellt sich

die Frage, wie verldsslich die Informationen in den online Selbsthilfegruppen (OSG) sind.

In der Annahme, dass auch die formale Gestaltung der Internetseite einen wesentlichen
Einfluss auf die dargebotenen Inhalte und deren Informationsqualitdt hat, wurden die
virtuellen Riume und ihre Form genauer untersucht. So ist beispielsweise ,Ubersichtlichkeit’
zwar ein formales Kriterium, aber dennoch eine Dimension der Informationsqualitét.

Oder es kann die Objektivitdt der Inhalte nur gepriift werden, wenn die Angaben iiber die
Betreiber innen, iiber die Finanzierungsweise bzw. eventuell vorhandene Werbung oder iiber
die Priifung der Inhalte durch Moderator innen transparent dargestellt werden — also die

Rahmenbedingungen fiir einen vertrauenswiirdigen Austausch geschaffen werden.



Da Krebsforen die zentralen Rdume virtueller krebsbezogener Selbsthilfe darstellen, sind sie
der Gegenstand der Evaluation.
Die Evaluation gliederte sich in drei Teile: Die Beschreibung, die Bewertung und der

Vergleich der Krebsforen untereinander.

Dafiir wurden die deutschsprachigen Foren im Zeitraum von Mirz bis April 2017 zunéchst
mittels schlagwortbasierter Suche in den meist frequentierten Suchmaschinen und {iber
Listungen in selbsthilfeférdernden Organisationen tabellarisch erfasst. Da letztlich jeder
internetbasierte Diskurs zwischen zwei Krebspatient innen als Form von Selbsthilfe gewertet
werden kann, wurde eine Mindestgrofle festgelegt, um nur Krebsforen mit einer gewissen
Relevanz zu erfassen und eine Ubersichtlichkeit zu bewahren. Auf diese Weise konnten 23
Foren identifiziert werden. Fiir den beschreibenden Teil wurde der typische Aufbau der Foren
erlautert und eine Charakterisierung der Foren sowie eine FEinteilung nach Merkmalen
vorgenommen. Die Merkmale waren die Themenschwerpunkte, die Finanzierungsweise, die
Grofie des Forums und die Selbstbetroffenheit der Betreiber innen.

Fiir den bewertenden Teil der Evaluierung wurde eigens ein Bewertungssystem entworfen.
Dieses Bewertungssystem orientierte sich an Qualititskriterien fiir virtuelle Selbsthilfe der
NAKOS (Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen). Die Qualitdtskriterien wurden fiir diese Arbeit modifiziert bzw. erweitert
und so konnten letztlich neun inhaltliche und formale Kriterien ermittelt werden, die einen
Einfluss auf die Qualitit des Austauschs in den Foren haben. Zu den inhaltlichen Kriterien
zihlen die Expertise, Quellen, Uberpriifbarkeit medizinischer Informationen und Giitesiegel
fiir medizinische Informationswebseiten. Die formalen Kriterien beinhalten die Moderation,
Transparenz, Datenschutz und Schutz der Nutzer, Benutzerfreundlichkeit und (der Verzicht
auf) Werbung. Auf Basis dieser Kriterien wurde ein Qualititsindex zwischen 1 (= sehr gut)
und 6 (= ungeniigend) ermittelt.

Die Krebsforen erreichten Qualititsindices zwischen 1 (n=3) und 5 (n=1) und insgesamt einen

durchschnittlichen Qualitétsindex von 2,7.

Im vergleichenden Teil der Evaluation wurden die Foren anhand der oben beschriebenen
Merkmale verglichen. Gute Qualitdtsindices erhielten die non-profit Foren, die
krebsartspezifischen Foren, Foren mit nicht-selbstbetroffenen Betreiber innen und die sehr
groflen (>10.000 Themen) aber auch die vergleichsweise kleineren Foren (<5000 Themen).

Exemplarisch soll hier der Vergleich zwischen einem Forum mit sehr guter (Qualititsindex 1)

und einem Forum mit mangelhafter Qualitit (Qualitdtsindex 5) gezogen werden.

Das einzige Forum mit voller Punktzahl ist ein Forum fiir Patientinnen mit Vulvakarzinom,

das von einem durch eine Selbstbetroffene gegriindeten Verein geleitet wird.
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Die Finanzierung des Forums erfolgt iiber den Trégerverein, der wiederum durch
Spendeneinnahmen sowie durch eine Forderung der gesetzlichen Krankenversicherungen
(GKYV) getragen wird. Im Forum koénnen Expert innenratschlige eingeholt werden und eine
Moderation kontrolliert die Eintrage auf VerstoBe gegen die ,Netiquette’ oder auf
missbrauchlichen Gebrauch des Forums durch Schleichwerbung etc. Die Patientinnen finden
neben dem Austauschbereich auch Fachinformationen, die jeweils mit Quellenverzeichnis
versehen sind. Gleichwohl findet sich wiederholt der Hinweis, dass die Beratung im Forum
keinen Arztbesuch ersetzen kann. Das Forum wurde mit drei Giitesiegeln ausgezeichnet.

Der Aufbau des Forums ist klar strukturiert und tibersichtlich. Alle relevanten Informationen
zur Betreiberin und Finanzierungsweise sind transparent dargestellt und die Nutzer innen

werden umfassend iiber die Mafinahmen zum Datenschutz ihrer Angaben aufgeklart.

Das Forum mit der geringsten Punktzahl ist ein Gesundheitsportal. Als Aktiengesellschaft ist
es zu den profitorientierten Foren zu zdhlen. Positiv anzumerken ist, dass auch dieses Forum
eine Expert innenberatung und eine Moderation anbietet. Die Nutzer innen kdnnen auch
ohne Angabe von personenbezogenen Daten anonym partizipieren. Allerdings hat das Forum
einen uniibersichtlichen Aufbau und die auf der Seite geschaltete Werbung ist nicht als solche
gekennzeichnet. Des Weiteren mangelt es dem Forum an Transparenz und viele fiir das
Bewertungssystem geforderten Informationen waren schwer oder gar nicht auffindbar.

Aus diesem Grund konnten einige Punkte nicht vergeben werden.

Vergleicht man die beiden Foren, so zeigt sich, dass sie sich stark in ihrer Ubersichtlichkeit
und Transparenz unterscheiden. Insbesondere diese Kriterien sind aber erforderlich fiir die
eigenstindige Rezeption und Priifung auf Verldsslichkeit der dargebotenen Informationen
durch die Patient innen.

Eine mangelnde Transparenz behindert somit letztlich die Umsetzung wesentlicher
Kernmerkmale der Selbsthilfe wie die Forderung des Empowerments, der Autonomie und der

Unabhéngigkeit der Patient_innen.

Eine Limitation der Arbeit ist der Umstand, dass die Festlegung der Qualitétskriterien des
Bewertungssystems teils a priori erfolgte. Um einen auf der Priorisierung bestimmter
Merkmale beruhenden Zirkelschluss zu verhindern — wie dass beispielsweise das Kriterium
,Werbung’, welches eine hiufig genutzte Finanzierungsweise profitorientierter Foren ist, den
Qualititsindex selbiger negativ beeinflusst — bedarf es einer Uberpriifung der Validitit des

hier erstmals benutzten Bewertungssystems.

Zu diesem Zwecke wire daher eine externe Evaluierung des Systems sinnvoll. Dafiir bietet es
sich an, verschiedene Bewertungsweisen auf die Foren anzuwenden und die Ergebnisse mit

denen des Bewertungssystems zu vergleichen.
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Eine direkte Herangehensweise zur Inhaltsbewertung der OSG konnte bspw. sein, anhand von
semiqualitativen oder qualitativen Textanalysen die Informationsqualitét der Dialoge in einem
Forum zu erfassen und die genannten medizinischen Informationen auf Evidenz zu priifen.
AnschlieBend konnten die Ergebnisse dann mit dem Qualitdtsindex des Forums abgeglichen
werden.

Da die virtuelle Selbsthilfe in ihrem Kernmerkmal auf der Selbstbestimmung von
Patient_innen beruht, wire auch eine Einbeziehung der Nutzer innen in den Evaluations- und
Weiterentwicklungsprozess der Foren erstrebenswert.

So lieBe sich anhand von indirekten Untersuchungen der Qualitit wie bspw. durch
Nutzer innenbefragungen tiberpriifen, inwiefern der subjektive Wert eines Forums mit der

durch das Bewertungssystem ermittelten Qualitit tibereinstimmt.

Eine weitere Limitation ist die relativ kleine Menge an untersuchten Foren, aufgrund dessen
allgemeinere Riickschliisse beziiglich der virtuellen Selbsthilfe nur zuriickhaltend gezogen
werden sollten. Eine Einbeziehung von Foren mit anderen Schwerpunkten oder aus anderen

Sprachrdumen liee eine groBere Vergleichbarkeit zu.

Eine Bewertung der Foren kann angesichts der sich rasch wandelnden und uniibersichtlichen
internetbasierten sozialen Netzwerke immer nur einen Teil und einen Zeitpunkt der virtuellen
Selbsthilfe abdecken. Die Arbeit ist folglich in ihrem Design als Querschnittsstudie darin
limitiert, die stetige Mutation und die dadurch moglicherweise Verbesserung der sozialen
Netzwerke abzubilden. Um diesem Wandel zu untersuchen, empfiehlt sich daher eine
zusitzliche Langsschnittstudie.

Ein Weg zur Privention von Fehlinformation und Verunsicherung der Krebspatient innen
durch die OSG wire aber auch, die eHealth Literacy der Forennutzer innen zu untersuchen
und zu stirken — also die Féhigkeit, Gesundheitsinformationen aus elektronischen meist
internetbasierten Quellen zu suchen, zu finden, zu verstechen und zu bewerten und
anschlieBend das erworbene Wissen zur Behebung eines Gesundheitsproblems einzusetzen
(Norman und Skinner, 2006).

Ziel dieser Arbeit ist, durch die Entwicklung der Qualitétskriterien einen Beitrag fiir eine
nachhaltige Verldsslichkeit von Informationen und einer vertrauenswiirdigen Kommunikation

in virtuellen Selbsthilfegruppen zu leisten.

Forderlich wire es daher, wenn die in der Arbeit entwickelten Qualitétskriterien zukiinftig
von Krebspatient innen, Forenleitenden und Fremdhelfenden bei der Nutzung, Konzeption
und Unterstiitzung von gesundheitsbezogenen Foren Beachtung und Anwendung finden

wirden.
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Die Beschreibung und Bewertung der krebsbezogenen Selbsthilfelandschaft soll zudem die
Arzteschaft sensibilisieren, welchen Einfluss die ,sozialen Medien’ auf den
Informationsgewinn ihrer Patient innen haben, auf was fiir Informationen sie im Internet
stoBen und von welcher Qualitét diese Informationen sind. Die Auseinandersetzung durch die
Arzt innen mit den Bediirfnissen, die Patient innen in die virtuellen Selbsthilfegruppen
fithren, kann einerseits Anlass geben, das eigene Aufkldrungsverhalten zu reflektieren und
andererseits im Sinne einer multimodalen Unterstiitzung zu einer gezielten Empfehlung von
qualitativ hochwertigen OSG fiihren.

Dariiber hinaus bieten die hier erarbeiteten Inhalte im Zusammenspiel mit den bisherigen
Erkenntnissen eine Basis fiir weitere psychoonkologische und medizinsoziologische
Untersuchungen iiber die Moglichkeiten zur Bewertung von virtueller Selbsthilfe sowie der

internetbasierten Informationskanile medizinischen Wissens.

Nicht unerwihnt bleiben sollte bei der Diskussion um die Qualitdt von Informationen, dass
aus erkenntnistheoretischer Sicht stets nur eine Anndherung an die ,Wahrheit’, so es denn
eine gibt, moglich ist. Gerade in Anbetracht einer in der Gesellschaft wachsenden
,postfaktischen’ Uberlegenheitshaltung bedarf es — ob Laie oder Expert in — einer
griindlichen Analyse der bestehenden Fakten mit gleichzeitiger Besinnung auf das

Nichtwissen und einer Demut vor dem, was (vorerst) nicht greifbar verbleibt.
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9. Anlagen
9.1 Abbildungsverzeichnis

Abb. 1: Die 15 Dimensionen der Informationsqualitéit im 4-1Q-Modell, modifiziert nach Piro
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9.2 Darstellung des eigenen Beitrags

Bereits vor der Annahme als Doktorandin an der Medizinischen Fakultit der Universitit
Leipzig im April 2017 begann ich unter Riicksprache mit der Abteilung fiir Medizinische
Psychologie und Medizinische Soziologie der Universitat Leipzig mit der Entwicklung eines
Exposés iiber die zum Zwecke der virtuellen Selbsthilfe von Krebspatient_innen genutzten
sozialen Medien. Ich erarbeitete dann nach eingehender Literaturrecherche und Beratung mit
meinen Betreuern PD Dr. phil. habil. Jochen Emst und Dr. rer. med. Heide Gotze eigene
Ansitze zum Forschungsgebiet der krebsbezogenen virtuellen Selbsthilfe. Wir legten die
Evaluation der virtuellen Krebsforen als Schwerpunkt der vorliegenden Arbeit fest und ich
entwickelte auf Basis der Literatur- und Internetrecherche ein Bewertungssystem, das mit
Hilfe der Anmerkungen meiner Betreuer von mir fertiggestellt wurde.

Die fiir die Evaluation erforderliche Recherche und Datenerfassung zu den deutschsprachigen
virtuellen Krebsforen beendete ich im April 2017.

Nach der Beschreibung, Bewertung und dem Vergleich der Krebsforen reichte ich die
Ergebnisse der Evaluation in der Zeitschrift fiir Psychosomatische Medizin und
Psychotherapie unter dem Titel ,Virtuelle Selbsthilfegruppen: Evaluation von Krebsforen im
deutschsprachigen Raum’ im November 2017 zur Verdffentlichung ein.

Die Publikation wurde im Juli 2018 nach einer durch mich vorgenommenen Minor Revision
zum Druck angenommen.
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