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Virtuelle Gemeinschaften?
Das Internet als Informations- und
Diskussionsmedium fiir Krebspatienten

Anke Scheiber, Matthias Griindel

Internet und Gesundheitsinformationen

Das Internet spielt als Informationsquelle und Kommunikationsmedium fiir Patien-
ten und deren Angehdrige eine immer wichtigere Rolle. Hintergrund dieser Ent-
wicklung ist die stidndig steigende Zahl von Internetnutzern, die fiir das Jahr 1998 in
Deutschland auf 6 Millionen geschitzt wird, sowie ein sich rapide entwickelndes
Angebot an gesundheitsrelevanten Informationen im World Wide Web (WWW).
Etwa 7% der deutschen Bevolkerung hat heute bereits einen Zugang zum Internet,
weltweit haben schitzungsweise 4% einen Internetzugang. Damit hat sich der Anteil
der Internetnutzer an der deutschen Gesamtbevolkerung von 1996 bis 1998 in etwa
verdoppelt.

Neben geographischen Unterschieden bei der Verbreitung des neuen Mediums
miissen bei der Beurteilung von Reichweite und Niitzlichkeit des Internets erhebli-
che soziale und soziodemographische Verwerfungen zwischen dem Nutzer- und
Nicht-Nutzerkreis beachtet werden (Batinic et al. 1997; Schierl 1997: 69 ff.). So
sind nach einer Befragung deutschsprachiger Internetnutzer der Marktforscher
Fittkau und Maas' von 1998 etwa 84% der Internetnutzer ménnlich, das Durch-
schnittsalter liegt bei 35 Jahren und ca. 64% haben das Abitur. Vergleiche mit dlte-
ren Erhebungen (Batinic et al. 1997: 202-204) zeigen, dall der Frauenanteil bestén-
dig zunimmt, daB das Durchschnittsalter der Nutzer steigt und der Anteil der weni-
ger gut ausgebildeten Nutzer ebenfalls wichst. Die fast ausschlieSliche Nutzung des
Internets in der geschiftlichen oder beruflichen Sphére gehort der Vergangenheit an.
Das Internet hélt zunehmend Einzug in den privaten Bereich: Inzwischen nutzen
Menschen das World Wide Web haufiger fiir private, als fiir berufliche Zwecke.’

Wie auch immer man das Eindringen elektronischer Medien in unseren Alltag
beurteilt, ob als eine Chance zur Emanzipation aus den Zwéngen traditioneller Me-
dien oder als Gefahr zur weiteren Polarisierung der Gesellschaft (Schmutzer 1997:
231), Tatsache ist, dal Informationssuchende vermehrt auf diese Informationsquelle
zugreifen und dort gefundenen Hinweisen Vertrauen schenken. Es bereitet dank
automatischer Suchmaschinen heute den meisten Internetnutzern wenig Miihe, Tau-

''6. W3B-Umfrage, N=16248, siehe http://www.w3b.de/ergebnisse/w3b6/demographie.html
2 6. W3B-Umfrage, http://www.w3b.de/ergebnisse/w3b6/nutzung2.html
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sende von WWW-Seiten zu einem Thema nachgewiesen zu bekommen.* Es existie-
ren aber bisher nur in sehr beschrinktem Umfang Instanzen oder Verfahren, die es
dem Einzelnen erlauben wiirden, die Qualitdt der dort vorgehaltenen Informationen
hinsichtlich Reliabilitdt und Validitit einzuschitzen. Ein besonders eklatantes Bei-
spiel fehlender Informationsfilter sind die WWW-Seiten der Eltern eines krebs-
kranken Kindes, die in Opposition zu schulmedizinischen Therapien eine regelrech-
te Gegenoffentlichkeit im Internet geschaffen haben, in der AuBenseiterverfahren
angepriesen werden.* Geht es also um die Nutzung des Internets als Informations-
medium fiir Patienten und Angehdrige, so beschéftigt die medizinische Fachwelt vor
allem die Frage, wie eine verbesserte Kontrolle der Informationsinhalte realisiert
werden konnte sowie in welcher Weise eine transparente, d.h. fiir den einzelnen
Laiennutzer durchschaubare Angebotsstruktur zu etablieren sei (Eysenbach/
Diepgen 1998: 1499; Jadad/ Gagliardi 1998).

Eine weiteres Potential der Internetnutzung liegt in der Herausbildung virtueller
Gemeinschaften mit Hilfe von elektronischen Kommunikationsmdglichkeiten per
Email, Newsgroups oder in Chatrooms. Hier sind es die mittelbar oder unmittelbar
Betroffenen selbst, die Erfahrungswissen, Ansichten und Informationen miteinander
austauschen. In einigen Fillen nutzen auch professionell Betroffene wie Pflegekraf-
te oder Arzte gemeinsame Foren der virtuellen Selbsthilfe. Inwieweit sich elektroni-
sche Unterstiitzungsnetzwerke von traditionellen Selbsthilfegruppen unterscheiden
und ob auch der deutschsprachigen Selbsthilfebewegung mit dem Medium Internet
eine neue Kommunikationsbasis erwachsen kann, wird im weiteren diskutiert wer-
den. Zunéchst jedoch einige einfithrende Hinweise zur Situation von Krebspatienten
und ihrem Umgang mit der Krise einer lebensbedrohenden Erkrankung.

Bewiiltigung von Krebserkrankungen

Jahrlich erkranken in Deutschland ca. 330.000 Menschen an Krebs. Obwohl ein mit
vielen geteiltes Schicksal, ist die Diagnose fiir die meisten Menschen eine Katastro-
phe, eine kaum zu steigernde Bedrohung. Und dies, obgleich mittlerweile etwa die
Halfte der Erkrankten geheilt werden kann. Der "Sturz aus der normalen Wirklich-
keit" (Gerdes 1989) bedeutet, sich einer Lebensgefahr ausgesetzt zu sehen. Die
korperliche Integritét, die Lebensqualitidt und die Leistungsfihigkeit sind z.T. dra-
matisch eingeschrankt. Zum einen durch die Erkrankung selber, aber zum anderen
auch durch die medizinischen Behandlungsformen. ‘Stahl, Strahl und Chemo’, also
chirugische, radiologische und zytostatische Therapie, sind nicht selten mit unange-
nehmen und belastenden Nebenwirkungen verbunden. Nicht nur der Korper ist
betroffen. Auch das psychische Gleichgewicht gerdt zumindest kurzfristig abhan-
den, weil das Selbstbild ebenso bedroht scheint wie wichtige Sozialbeziehungen und
berufliche Moglichkeiten. Die ‘Stunde Null” (Kruse/ Woller 1995) ist geprigt von

® So weist die Suchmaschine Altavista (http://www.altavista.de) fiir die Suchbegriffe "Krebs +erkrank*”
im April 1999 53.849 WWW-Seiten nach.
* http://www.pilhar.com (vgl. hierzu Appel/ Jazbinsek 1999).
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Angsten und depressiven Gefiihlen. Was hilft in einer solchen Situation? Die Diag-
nose Krebs setzt lebensgeschichtlich erworbene Mechanismen zur Bewiltigung von
Krisen in Gang. Sie kdnnen sehr unterschiedlich sein und betreffen die Ebenen des
Fiihlens, des Denkens und des Handelns gleichermaf3en. Ein Teil dieser Mechanis-
men wie z.B. Verleugnung, Bagatellisierung, selektive Wahrnehmung oder Regres-
sion haben den Schwerpunkt auf der unbewuf3ten Abwehr der Bedrohung. Andere
Bewiltigungsmechanismen wie Informationssuche, Sinngebung oder Ablenkung
sind eher bewuf}t und kognitiv gesteuert.

Nach vorliegenden empirischen Erkenntnissen iiber Natur und Nutzen von Be-
wiltigungsformen bei Krebskrankheiten (Muthny/ Bermejo 1993) scheint gesichert,

e daf} Krebserkrankungen eine deutlich stirkere psychische Belastung darstellen
als andere chronische Krankheiten und in der Folge auch groBere Bewalti-
gungsanstrengungen erfordern;

e dal} Bewiltigung weder eindeutig noch statisch ist, sondern situationsabhéngig,
und ihre Form im Verlauf des Verarbeitungsprozesses wechselt;

e und daB aktive, problembewufte und zukunftsorientierte Stile der Bewaltigung
sich moglicherweise giinstig auf die Lebensqualitét auswirken.

Jedem Betroffenen stellt sich die Aufgabe, einen eigenen Weg der Bewiltigung von
Krankheit und Behandlung zu finden, der zu seiner Situation paBt und seine Res-
sourcen nutzt. Bei jeder als Unterstiitzung initiierten Intervention von auflen, sei es
durch Familie, Freunde, Selbsthilfegruppen oder durch die professionellen é&rztli-
chen/ pflegenden/ psychososozialen Begleiter ist immer zu bedenken, daBl es den
,Konigsweg® nicht gibt. Die fiir den Anpassungsprozel giinstigste Balance zwi-
schen Wissen und Nichtwissen mufl stindig neu austariert werden. Dieser Zwi-
schenzustand, als ,middle knowledge‘ (Weisman 1979: 49 ff.) bezeichnet, beinhaltet
je nach Personlichkeit und Situation verschiedene Elemente von Akzeptanz der
Realitit und gleichzeitigem Nichtwahrhabenwollen. Beides ist unverzichtbar: Ein
gewisses Mall an Verleugnung ermoglicht ausreichende psychische Stabilitdt und
damit Handlungsfdhigkeit; ein Mafl an Realisierung und Akzeptanz ist dagegen
notwendig fiir die "Compliance", die Kooperationsbereitschaft mit den Behandeln-
den (Riiger/ Friedrich 1996). Die Anforderung, die Krankheit und Behandlung an
die Betroffenen stellen, ist also komplex und schwierig, ihre Bewaltigung von exis-
tentieller Bedeutung.

In der Selbsteinschitzung von Patienten wird neben ‘Trost im religiosen Glau-
ben’, ‘Selbstermutigung’ und ‘Vertrauenssetzung in die Arzte’ hiufig der ‘Kampf-
geist’ als hilfreichste Bewiltigungsform genannt. Wie &ufert sich eine solche
Kampfansage an die Krankheit?

Zum einen sicher oft in einer groBen Bereitschaft, die Behandlung mitzutragen,
alle Verhaltensvorschriften zu befolgen und die Nebenwirkungen zu akzeptieren.
Zum anderen bedeutet es fiir viele Patienten zugleich eine phasenweise aktive Aus-
einandersetzung mit der Erkrankung. Lediglich ein kleinerer Teil, vornehmlich
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dltere Patienten, will nicht mehr als grundlegende Informationen, die Symptome
erklaren und Verhaltensvorschriften wihrend der Therapie ausreichend rechtfertigen
konnen. Detailwissen wiirde diese Patienten eher verwirren; sie delegieren die Auf-
gabe, den Uberblick zu behalten, an das Behandlungssystem. Bei einer steigenden
Zahl von Patienten setzt jedoch die erlebte existentielle Bedrohung Energien frei,
die oft schon bald nach dem eher ldhmenden Diagnoseschock fiir eine umfassende
Informationssuche genutzt werden. Patienten und Angehdrige lernen, sich in einer
bislang fremden Fachsprache zurechtzufinden. Sie sammeln Auskiinfte iber Genese
und Dynamik der Erkrankung, iiber verschiedene Behandlungsverfahren, iiber die
therapeutischen Spektren verschiedener Kliniken, {iber AufBlenseitermethoden und
nicht zuletzt iiber Erfahrungen von ebenfalls Erkrankten, die schon einen Teil des-
sen hinter sich haben, was man selber noch vor sich hat. Aktive Bewiéltigung heif3t
fiir diese Patienten zunichst einmal, genau herauszufinden, gegen was und mit wel-
chen Mitteln man kdmpfen kann.

Von édrztlicher Seite wird zunehmend tiber Patienten berichtet, die mit Informati-
onen aus dem Internet zur Sprechstunde erscheinen und Erlduterungen zu diesem
Material verlangen. Diese Besorgnis iiber ‘zu ausfiihrlich® informierte oder des-
informierte Patienten ist Anlaf} fiir eine Reihe von Untersuchungen iiber den negati-
ven Effekt von arztlicherseits ungefilterten medizinischen Informationen fiir Patien-
ten auf deren Krankheitsbewéltigung und Kooperationsbereitschaft (McClung et al.
1998). Dabei ist der Stellenwert von Informationen bzw. der Effekt einer besseren
Informiertheit der Patienten auf ihr Krankheitserleben durchaus unklar. Wie eine
Studie von Berner et al. zeigt, begriiBten Krebspatienten zwar zusétzliche schriftli-
che Informationen, wufiten aber im Vergleich zu einer lediglich miindlich informier-
ten Kontrollgruppe letztlich nicht mehr iiber ihre Erkrankung, trafen keine anderen
Therapieentscheidungen und suchten von sich aus auch nicht nach weiterfithrenden
Informationen (Berner et al. 1997). Tatsdchlich scheint nicht der Grad der Infor-
miertheit die relevante EinfluBgroBe fiir das subjektive Wohlbefinden der Pa-tienten
zu sein, sondern das Gefiihl, alle notwendigen Informationen zur Verfiigung gestellt
bekommen zu haben. Im Fall dieser Studie waren beide Patientengruppen bereits
nach der miindlichen Konsultation mit ihrem Arzt mit ihrer Informationslage zufrie-
den. Das stimmt mit der klinischen Erfahrung {iberein, nach der das Informationsbe-
diirfnis zwar generell steigt, aber im Einzelfall so erheblich differiert, dal ein auf
den individuellen Patienten ausgerichtetes Vorgehen durch allgemeine Mallgaben
nicht zu ersetzen ist. Der Wandel des kommunikativen Verhéltnisses von Arzt und
Patient durch die elektronischen Medien und der Zuwachs an Informiertheit auf
Patientenseite wird jedoch nicht durchweg mit Skepsis betrachtet, sondern auch
positiv beurteilt. Und zwar im Sinn einer wesentlich aktiveren Rolle, die der infor-
mierte Patient in der Kommunikation spielt, woraus sich wiederum ein ‘Empower-
ment-Effekt® ergeben kann, also eine Stirkung der Eigenkompetenz (Mandl et al.
1998). Ein solcher WandlungsprozeBl im Arzt-Patienten-Verhéltnis setzt allerdings
eine Verdnderung des Selbstverstindnisses und der Selbstwahrnehmung beider
Parteien voraus. Visiondr gesehen konnte ein besser informierter Patient den Arzt
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nicht mit Fragen ‘quélen‘, sondern tatséchlich mehr Verantwortung fiir seine Thera-
pieentscheidungen iibernehmen und so die Beziehung von unerfiillbaren Heilungs-
erwartungen an den Arzt entlasten.

Das Internet als Informationsmedium

Die Angebotsstruktur elektronischer Gesundheitsinformationen hat in den jeweili-
gen Sprach- und Kulturrfumen eine unterschiedliche Entwicklung genommen. Ne-
ben kulturspezifischen Affinitdten zu den Kommunikationsméglichkeiten des Inter-
nets spielen insbesondere die durch das Gesundheitssystem der jeweiligen Staaten
bestimmten Rahmenbedingungen fiir den Umfang und die Ausgestaltung der Ange-
botsstruktur eine wesentliche Rolle.

Lénder, in denen das Gesundheitssystem {iiber eine zentralistische Verwaltungs-
struktur mit klaren Zustindigkeiten und Entscheidungsbefugnissen organisiert ist
(z.B. GroBbritannien, Vereinigte Staaten) oder die einen ausgeprigten gemeindebe-
zogenen Ansatz unter aktiver Einbeziehung von Laien verfolgen (z.B. Kanada),
haben sich bereits frithzeitig mit Fragen der Nutzung des Internets in der Gesund-
heitskommunikation beschiftigt. Zur Gewihrleistung eines Mindestmalies an Zuver-
lassigkeit und Giiltigkeit der medizinischen und gesundheitsbezogenen Informatio-
nen ist man in diesen Ldndern dazu iibergegangen, einschliagige Informationsange-
bote fiir Laien an bereits eingefiihrte und als verldBlich geltende Institutionen anzu-
siedeln.” Die Bindung an eine solche Institution transportiert Auswahlkriterien und
Orientierungshilfen aus der realen Welt in die virtuelle Realitit des Internets. Damit
wird die Information in einen nachvollziehbaren Kontext eingebunden und so einem
mangelnden BewulBtsein {iber die realen Auswirkungen, die falsche oder irrefithren-
de Internet-Informationen im Einzelfall haben konnen, entgegengewirkt. Ein mogli-
ches "context deficite" (Eysenbach/ Diepgen 1998: 1497) sowie die Zerstiickelung
von Informationszusammenhéngen in kleine Einheiten (WW W-Seiten), deren Be-
deutungszusammenhang vom Autor eines html-Dokuments wesentlich weniger
verbindlich festgelegt werden kann als dies in einem traditionellen Text moglich ist,
bergen die Gefahr einer desorientierenden Unverbindlichkeit des Informationsange-
bots. Je mehr der Einsatz des Internets dem eines Massenmediums gleicht, d.h. je
mehr es sich um eine elektronische one-to-all Verbindung handelt, desto riicksténdi-
ger zeigt sich die soziale Verbindlichkeit der Kommunikation in den neuen Medien.
Dies betrifft nicht allein die Konstanz und den Charakter zwischenmenschlicher
Kommunikationsbeziehungen, sondern auch die Sorge um den Wahrheitsgehalt und
die VerldBlichkeit der angebotenen Information. Die Herausbildung funktionieren-
der bindender Vereinbarungen und Verfahren der Kommunikation im Internet, die
theoretische und praktische ErschlieBung des "sozialen Artefakts" Internet und "die

’ Beispiele: Der englische Anbieter OMNI (http://www.omni.ac.uk), ein Ableger des Virtual Library
Projects der Vereinigung englischer wissenschaftlicher Bibliotheken, wendet sich an Professionelle im
Gesundheitswesen; der US-amerikanische Dienst Healthfinder (http://www.healthfinder.org) ist ein
Informationsangebot der amerikanischen Regierung fiir die allgemeine Bevolkerung.
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Frage nach dessen sozialer Konstruktion und den damit einhergehenden Bedeu-
tungszuweisungen" (Hoflich 1997: 86) werden uns sicherlich noch eine Weile be-
schéftigen.

Eine &hnliche Entwicklung wie im angelsdchsischen, nordamerikanischen und
australischen Raum ist filir das deutschsprachige Informationsangebot nicht zu ver-
melden: Lediglich fiir medizinische Fachinformationen existiert mit dem deutschen
Medizinserver an der Universitit Frankfurt Frankfurter Index® eine zentrale Daten-
bank zu deutschsprachigen Online-Ressourcen. Dieser Dienst wendet sich vornehm-
lich an Mediziner und ist in seiner ErschlieBung fiir Laien wenig transparent und
hilfreich.

Daneben existiert eine Reihe von Medizinservern, die ihr Angebot auf Patienten
und Laien ausrichten, ohne jedoch eine dhnlich groBBe thematische, ressourcentypi-
sche und mengenmifBige Bandbreite wie englischsprachige Dienste anbieten zu
konnen oder an eine unabhingige wissenschaftliche Einrichtung angeschlossen zu
sein.

Patienteninformationsstellen als Anbieter elektronischer Dienste spielen zur Zeit
noch eine untergeordnete Rolle. Dies konnte sich durch die Neuorientierung der
deutschen Gesundheitspolitik, in der Patientenrechten und einer Verbesserung der
Informationslage von Laien ein hoher Stellenwert eingerdumt wird, mittelfristig
andern.” Je mehr auch die deutschen Universititen in einen Wettstreit um Studieren-
de und finanzielle Zuwendungen Dritter treten und sich demzufolge in der allgemei-
nen Offentlichkeit zu profilieren suchen, desto eher werden sie an der Ansiedlung
solcher publikumswirksamer Dienstleistungen an ihren Institutionen interessiert
sein. Andockstellen der elektronischen Informationssysteme sind neben medizini-
schen oder gesundheitswissenschaftlichen Fakultiten die Universititsbibliotheken,
die sich zu regionalen bzw. sektoralen Informationsdienstleistern entwickeln konn-
ten. In Deutschland wiirde damit eine Entwicklung nachvollzogen, wie sie in ande-
ren Landern schon seit langerem zu beobachten ist. Fiir bestimmte gesundheitliche
Themen und Probleme sind auch im deutschsprachigen Raum bereits zentrale, elekt-
ronisch erreichbare Informationsstellen entstanden bzw. haben bereits bestehende
Einrichtungen ihr Informationsangebot um eine Online-Komponente erweitert (z.B.
die Giftnotzentrale der Universitdt Bonn und der Krebsinformationsdienst des Deut-
schen Krebsforschungszentrums Heidelberg).

Kommerzielle Anbieter versuchen neben Arzten verstéirkt auch Laien ein attrak-
tives Informationsangebot zu bieten. Meist werden dabei medizinische mit gesund-
heitlichen und sog. Lifestyle-Themen kombiniert, beispielsweise beim Bertelsmann-
dienst Lifeline oder dem Online-Angebot des ZDF Gesundheitsmagazin Praxis.
Bisher sind diese Angebote wenig evaluiert bzw. keine Evaluationsergebnisse verof-
fentlicht. Es kann aber davon ausgegangen werden, da aus der Perspektive von

¢ Dieser Dienst ist unter dem Namen Dr. Antonius unter der Adresse http:/www.dr-antonius.de zu errei-
chen.

7 Siehe hierzu die Eckpunkte des gesundheitspolitischen Programms der Bundesregierung 2000 unter der
Adresse http://www.bmgesundheit.de
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Laien die Seriositit des jeweiligen Anbieters und damit die Zuverldssigkeit der
angebotenen medizinischen Informationen vom Bekanntheitsgrad des Anbieters
abhéngt. Relativ wenige deutschsprachige Internetseiten stammen bisher von Orga-
nisationen oder Vereinigungen der Patienten oder Angehorigen selbst. Zwar bietet
beispielsweise die Deutsche Krebshilfe einige Informationen auch iiber das World
Wide Web an, doch beschrinkt sich das Angebot auf eine Auswahl von bereits
verfiigbaren gedruckten Materialien, die dann letztlich wiederum {iber den normalen
Postweg bestellt werden miissen. Die besonderen Vorteile und Moglichkeiten des
elektronischen Mediums bleiben so weitgehend ungenutzt. Im englischsprachigen
Raum ist hingegen ein umfangreiches elektronisches Informationsangebot zum
Thema Krebs verfiigbar.

Beispiel Oncolink

Oncolink® ist eine der beiden zentralen Anlaufstellen fiir Krebspatienten und deren
Angehorige im US-amerikanischen Raum. Der Dienst wird vom Cancer Center der
University of Pennsylvania betrieben, d.h. die Informations- und Kommunika-
tionsangebote werden dort erstellt und elektronisch verdffentlicht. Finanziert wird
das Angebot durch Spenden von Privatpersonen, einem Forderverein und durch
Sponsoring von Pharmafirmen.

Wie eine Nutzeranalyse von Oncolink aus dem Jahr 1997 zeigt’, sind ein Drittel
der Nutzer Angehdrige von Krebspatienten, 16% haben selbst Krebs, 12% sind
Arzte, 13% gehdren einer anderen Profession des Gesundheitswesens an und 7%
haben Freunde, die erkrankt sind. Zusammengenommen sind demnach Angehorige
und Professionelle, nicht die Patienten selbst, die Hauptnutzergruppen des Dienstes.
Aufgerufen werden Oncolink-Seiten von etwa 200 000 verschiedenen Rechnern pro
Monat, dies bedeutet, da3 der Dienst schitzungsweise eine halbe Million Nutzer
monatlich bedient. Eine Ubersicht iiber die am meisten besuchten Angebote des
Dienstes zeigt, dal Nutzer in der Mehrzahl nach Grundinformationen zu verschie-
denen Krebserkrankungen suchen und sich diese anschlieBend ausdrucken, gefolgt
vom Virtual Classroom, einem Angebot an Audio/ Dia-Shows zu bestimmten Er-
krankungen (siehe Abb.1). Auch Informationen iiber sich zur Zeit noch in der klini-
schen Erprobung befindliche Therapieverfahren werden hiufig aufgesucht.

In einzelnen Fillen sind in die Internetseiten bereits interaktive Elemente integ-
riert, Nutzer konnen beispielsweise per elektronischer Post Fragen an Experten
richten und werden individuell beraten (Online Consulting). Damit sind allerdings
erhebliche rechtliche Probleme verbunden, und auch die Qualitdt solcher Ferndiag-
nosen ist umstritten (Eysenbach/ Diepgen 1999). Trotz des in diesem Zusammen-
hang gern benutzen, weil Teilnahme und Attraktivitdt versprechenden Schlagworts

8 Zu erreichen unter der Adresse http://www. oncolink.upenn.edu
? Oncolink Survey 3: Oncolink Access and SocioEconomic Issues,
http://www.oncolink.upenn.edu/survey/survey3_results.html
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Interaktivitiat, beruhen doch die meisten im WWW realisierten Dienste auf einer
One-to-all-Kommunikation. Von einem Informationsaustausch zwischen annidhernd
gleichen Partnern sind diese Angebote (noch) weit entfernt. Die relativ neue und
zunehmend populére Integration von Diskussionsforen in WWW-Seiten, die einge-
hende Email-Nachrichten in automatisch generierte WW W-Seiten umsetzen und so
frei verfiigbar machen (z.B. auf den Seiten der Deutschen Krebshilfe) hat eher den
Charakter eines "Schwarzen Bretts", an dem Nachrichten verdffentlicht werden,
denn einer verbindlichen Kommunikationssituation zwischen Partnern. Auch die-
sem Angebot mangelt es an der fiir eine Kommunikation iiber Lebensfragen not-
wendigen, Vertrauen schaffenden Privatheit und an einer Uberschaubarkeit der in
die Situation involvierten Personen.

Abb.1: WWW-Seite des Anbieters Oncolink. Rubrik “Confronting Cancer Through
Art”

Quelle: http://'www.oncolink.upenn.edu/psychosocial/art/ccta/1996/data

Anders sieht es fiir den elektronischen Postdienst des Internet aus. Hier konnen
einzelne Personen miteinander Nachrichten austauschen (one-to-one) oder auch via
einer elektronischen Postverteilerliste eine Nachricht an die Teilnehmer dieser Ad-
ressenliste versenden (one-to-many). Solche elektronischen Diskussionslisten wer-
den iiber ein elektronisches Postamt (mailserver) abgewickelt, Teilnehmer miissen
sich per Email mit ihrer Email-Adresse in diese einschreiben und sind damit einan-
der namentlich bekannt. Daneben existieren sog. Newsgroups, die zwar auch iiber
den Email-Dienst realisiert werden, im Unterschied zu den Diskussionslisten ist der
Kreis der Empfanger einer Nachricht aber nicht nachvollziehbar, da keine personli-
che Einschreibung in Teilnehmerlisten erfolgt.
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Elektronische Diskussionslisten kénnten demnach virtuelle Gemeinschaften bil-
den, die zur individuellen Krankheitsbewéltigung als ortsungebundene Selbsthilfe-
gruppen beitragen. Fraglich ist jedoch, was virtuelle Gemeinschaften tiberhaupt sind
sowie ob sie EinfluB auf das reale Erleben ihrer Mitglieder haben und damit auf den
KrankheitsbewiltigungsprozeB einwirken.

Virtuelle Gemeinschaften

Jones weist zu Recht darauf hin, "that reality is not constituted by the networks
CMC (computer mediated communication, d. A.) users use; it is constituted in the
networks" (Jones 1995a: 12). Gemeinschaften entstehen nicht zwangslaufig aus der
Tatsache, daB iiber ein Medium Informationen oder Nachrichten ausgetauscht wer-
den, sie entstehen dann, wenn elektronische Medien der interpersonalen Kommuni-
kation bzw. der Gruppenkommunikation dienen und "eine Nutzung nur zusammen
mit anderen moglich bzw. eine gegenseitige Bezugnahme der Kommunikationspart-
ner vorausgesetzt ist" (Hoflich 1997: 92). Virtuelle Realitit konstituiert sich ebenso
iiber soziale Interaktionen wie dies auch fiir die direkt erfahrbare Wirklichkeit der
Fall ist.

Die Diskussionslisten sind nur dann existent oder auch real, wenn mehrere ein-
ander per Adresse bekannte Teilnehmer aktiv Nachrichten schreiben, die sich inhalt-
lich aufeinander beziehen. Allein die Verbreitung von Informationen in Form von
Email-Nachrichten hat fiir die Teilnehmer wahrnehmbar nur die Funktion eines
elektronischen Postverteilers, ohne dal das Gefiihl entstiinde, einer Gemeinschaft
anzugehdren. Ohne Interaktion keine Gemeinschaft.

Interaktion in einem Medium bedarf zudem spezifischer Regeln und Vereinba-
rungen, um die soziale Konstruktion einer virtuellen Wirklichkeit zu ermdglichen:

"Wenn ein Medium verwendet wird, dann befindet sich dessen Nutzer, handlungstheo-
retisch gewendet, in einer spezifischen Mediensituation respektive in einem distinktiven
(bedeutungsvollen) Medienrahmen. (...) Bezogen auf einen Medienrahmen bedeutet
dies, dafl immer dann, wenn man sich fiir ein Medium entscheidet, daran Erwartungen
an ein medienadidquates soziales und kommunikatives Handeln gekniipft sind. Ein Me-
dienrahmen ist ein sozial konstruierter Rahmen; er kann so oder anders sein, abhingig
von der Definition der Mediensituation." (H6flich 1997: 103)

Kriterium fir die Existenz einer virtuellen Gemeinschaft wire demnach, ob sie iiber
einen solchen Medienrahmen verfiigt. Die sog. Netiquette', ein Kunstwort gebildet
aus den Begriffen Net und Etiquette, ist das allgemein anerkannte Regelwerk zur
Steuerung und Gewéhrleistung von Kommunikation in virtuellen Gruppen. Darin
wird beispielsweise festgelegt, wie mit Gefiihlen im virtuellen Raum umgegangen
werden soll oder auch, daf} in der Email-Kommunikation keine kiinstlichen Identité-
ten verwendet werden oder anonyme Nachrichten versandt werden sollen. Sie fun-

' Der Text der Netiquette kann beispielsweise unter der Adresse http://fag.online.de/netiquet.htm einge-
sehen werden.
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giert als Verfassung aller virtuellen Gemeinschaften, ohne daf} sie jemals einen
anderen Legitimationsproze3 durchlaufen hitte als die faktische Anerkennung durch
die Teilnahme an der virtuellen Welt. Verstole gegen diese Regelung ziehen eine
Storung der elektronischen Kommunikation nach sich bzw. werden mit Hilfe einer
wachsamen virtuellen Offentlichkeit sanktioniert. Teilnehmer, die der Netiquette zu-
widerhandeln, droht schlimmstenfalls der Ausschluf} aus den jeweiligen Listen, sie
erhalten kritische Nachrichten von anderen Teilnehmern, die auf die Einhaltung der
Netiquette pochen, das Fehlverhalten wird gruppendffentlich diskutiert. Je nachdem,
wie eng virtuelle und nicht-virtuelle Welt miteinander verwoben sind, kann ein
Regelverstof3 auch in der anderen Realitit bekannt werden und Unannehmlichkeiten
nach sich ziehen.

Wie Baym feststellt, konnen verschiedene EinfluBgroBen die Herausbildung vir-
tueller Gemeinschaften generell fordern oder behindern: "The factors of temporal
structure, external contexts, system infrastructure, group purposes, and participant
and group characteristics have been put forward as the most salient preexisting
forces on the development of computer-mediated community" (Baym 1995: 161).
Wie grofl der Einfluf} dieser Faktoren auf das Geschehen und die Entwicklung in
den Gemeinschaften ist und in welchen Wechselwirkungen sie zueinander stehen,
ist bislang noch nicht ausreichend erforscht. Empirisch begriindet 146t sich aber
sagen, daB sich in virtuellen Gemeinschaften im Sinne des kommunikativen Han-
delns grundsitzlich nichts wesentlich anderes zu ereignen scheint als in traditionel-
len Gruppen, daB3 sie aber Besonderheiten in der Zugangsvoraussetzung zum ver-
wendeten Medium aufweisen. Auch scheinen einige Kerngro3en der Wechselseitig-
keit von Kommunikation, wie beispielsweise Raum und Zeit, in der virtuellen Ge-
meinschaft eine andere Bedeutung zu haben (Krotz 1998; Jones 1995a: 16f). Trotz
Multimediaeinsatzes unterscheidet sich computerbasierte Kommunikation in ihrer
Wirkung vom Medium Fernsehen. Sie fordert die Verschmelzung von schriftlicher
Interaktion (per Email) mit fiir miindliche Kommunikation typischen Merkmalen
(Stil, Lénge, Inhalt, Synchronizitit) und stirkt im Ergebnis die Schriftkultur und
nicht die visuelle Wahrnehmung (Schweiger/ Brosius 1997: 180f¥).

Zusammenfassend kann man festhalten, daf entgegen einem verbreiteten (Vor-)
Urteil eine gelungene Interaktion in virtuellen Gruppen moglich ist. Sie kann zu
einer Erweiterung traditioneller Unterstiitzungsnetzwerke insbesondere im Fernbe-
reich fiihren, wihrend im Nahbereich das soziale Netzwerk durch neue medienver-
mittelte Kontakte weder gestort wird, noch sich erweitert (Graf 1997: 114 ff.). Wie
fiigen sich virtuelle Gemeinschaften nun in den Krankheitsbewéltigungsprozefl von
Krebspatienten ein?

Virtuelle Selbsthilfe

Die psychosoziale Versorgung von Krebspatienten 146t viele Wiinsche offen. Ob
man als Patient in dieser Hinsicht kompetent betreut wird, ist eher zufillig als bere-
chenbar, zumindest nicht den Ausbildungsplianen des &rztlichen und pflegerischen
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Personals geschuldet." Die "strukturelle Empathie der Institution" (Ullrich 1993) ist
gering, die psychosoziale Versorgungsliicke mitunter erheblich. Diese Méngel im
professionellen Bereich sind der eine Hintergrund, vor dem sich die Selbsthilfebe-
wegung in den letzten 20 Jahren rapide entwickelt hat. Ein anderer ist die seit den
Biirgerinitiativen der 70er Jahre gestiegene Bedeutung des Prinzips der Selbstorga-
nisation und Eigenverantwortung. Selbsthilfe ist also gleichzeitig als Reaktion auf
professionelle Defizite und als "Befreiung aus der Expertokratie" (Trojan 1986) zu
verstehen. Gewdhnlich wird in der gesundheitlichen Selbsthilfe unterschieden zwi-
schen iiberregional arbeitenden Selbsthilfeorganisationen und lokal aktiven Selbst-
hilfegruppen.

Folgende Merkmale lassen sich bei aller Unterschiedlichkeit der einzelnen
Gruppen fiir ihre iberwiegende Mehrzahl benennen (Hasebrook 1995):

e Die Teilnehmer befinden sich aufgrund derselben Erkrankung in einer ver-
gleichbaren Lebenssituation;

e keine oder geringfiigige Mithilfe professioneller Helfer;

e keine Gewinne aus gewerblicher Tétigkeit der Gruppe;

¢ individuelle und/ oder soziale Veranderung als Zielvorstellung.
Als typische Funktionen von Selbsthilfegruppen nennt Cope (1995):

1. Sie dienen dem Informationsaustausch (Anfragen, Bereitstellung von Informa-
tionen durch andere Teilnehmer, Vorbereitung einer Therapieentscheidung).

2. Sie dienen dazu, das Krankheitserleben zu bewiltigen (Gefiihle mitteilen, mit
Therapiefolgen leben, Reaktionen des sozialen Umfelds berichten).

3. Sie bieten Schutz und Stirke in der Krise (gegenseitige Unterstiitzung, Anteil-
nahme, Gefiihl der Zugehdrigkeit zu einer Gemeinschaft).

Damit soll Angsten und Beeintrichtigungen der Lebensqualitit von Patienten und
Angehorigen begegnet werden. Laut McKenna et al. sind die Ziele der Selbsthilfe,
dem Gefiihl der Erniedrigung, der Isolation, der Furcht vor der Behandlung sowie
Fehlinformationen und MifBverstdndnissen bei Patienten entgegenzuwirken (Mc-
Kenna et al. 1995; nach Klemm/ Visich 1998: 31).

Subjektiv scheinen sich die Ziele und Inhalte von Selbsthilfegruppen mit dem
Unterstiitzungsbedarf einer Reihe von Patienten im Einklang zu befinden, was sich
nicht allein in einer umfangreichen nicht-wissenschaftlichen Literatur zum Thema
Krebs zeigt. Der wissenschaftliche Nachweis der praktisch und individuell wenig
strittigen Effektivitiat von Krebsselbsthilfegruppen ist allerdings weitaus schwieriger

' Eine Erhebung der Beitrittsmotive bei Mitgliedern krankheitsbezogener Selbsthilfegruppen spiegelt die
Misere: mangelnde Aufkldrung (85% Zustimmung), autoritdrer drztlicher Entscheidungsstil (82%), Zeit-
mangel des Personals (79%), Undurchschaubarkeit und Unpersonlichkeit des Versorgungssystems (79%)
sowie juristische/ finanzielle Fragen (75%) wurden am héufigsten genannt (Trojan 1986: 59).
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zu erbringen (Bottomley 1997).” Vor allem stellt sich die Frage, wie der iiberra-
schend geringe Organisationsgrad von Krebspatienten in Selbsthilfegruppen zu
erkldren ist. Noch Mitte der 80er Jahre waren lediglich 3% der Erkrankten in einer
Gruppe aktiv (Hasebrook 1995). Ursache hierfiir ist die Vermutung vieler Betroffe-
nen, die Gruppenteilnahme wiirde die Belastung eher vergroern als verringern und
die Riickkehr in eine krankheitsfreie Normalitdt erschweren. Den Berichten der
anderen, so wird befiirchtet, sei man schutzlos ausgeliefert; zudem kdnnten mogli-
che negative Verldufe die eigene Angst aktualisieren. Obwohl die meisten wihrend
der Behandlung auch Erfahrungen mit Solidaritdt unter Patienten gemacht haben, ist
ihnen der Kontakt in den Selbsthilfegruppen zu dicht, zu unentrinnbar und zu be-
drohlich.

Mit der Verbreitung von elektronischer Post (Email) und Nachrichten-Boards im
WWW haben sich virtuelle Selbsthilfegruppen gebildet. Die Frage liegt auf der
Hand, ob und wie sich virtuelle Gemeinschaften von ‘realen’ unterscheiden und,
daran anschlieBend, ob virtuelle Gemeinschaften traditionelle Selbsthilfegruppen
ergénzen, ersetzen oder einfach parallel existieren.

Einige der Unterschiede zwischen virtuellen und traditionellen Selbsthilfegrup-
pen lassen sich unmittelbar benennen:

e Die personale Begegnung, die fiir einige Teilnehmer das eigentlich Hilfreiche
und Wesentliche ist, ist bei virtueller Selbsthilfe nicht moglich. Einander zu se-
hen, zu horen und zu spiiren, die Dynamik einer Gruppe zu erleben, der man
sich zugehorig fiihlt, fiir all das ist die reale Prasenz unverzichtbar. Sozialer Iso-
lation infolge einer auch das Umfeld dngstigenden Krankheit kann durch reale
soziale Eingebundenheit am besten entgegengewirkt werden. Virtuelle Selbst-
hilfe kann die Qualitét dieser Erfahrung schwerlich ersetzen. Die Initiativen von
Teilnehmern virtueller Selbsthilfegruppen, ein reales Treffen der virtuellen Ge-
meinschaft zu organisieren, weisen in diese Richtung (Sharf 1997: 74).

e Die lokale Begrenztheit der Gruppen wird bei virtueller Selbsthilfe aufgehoben.
Damit wird Selbsthilfe fiir Patienten zugénglich, die aufgrund ihres Wohnortes
nicht in der Lage sind, an herkdmmlichen Selbsthilfegruppen teilzunechmen. Im
landlichen und kleinstidtischen Raum, der bislang weitgehend von Selbsthilfe-
aktivititen abgeschnitten war, ist virtuelle Selbsthilfe vielfach die einzige Mog-
lichkeit, einen hilfreichen Kontakt zu anderen Erkrankten aufzubauen.

e Ahnliches gilt fiir Patienten, deren Mobilitit nicht ausreicht, um Gruppentreffen
zu besuchen. Da die Symptome der Grunderkrankung genauso wie die Neben-
wirkungen onkologischer Therapien oft mit kdrperlichen Belastungen verbun-
den sind, ist die Unabhéngigkeit vom rdumlichen und zeitlichen Rahmen von
Bedeutung. Der Zugang zur Selbsthilfe kann erfolgen, wann und wo es die in-
dividuelle korperliche und psychische Verfassung zuldBt.

"2 Empirische Hinweise sogar auf negative Wirkungen von Selbsthilfegruppen bei Kollenbaum et al.
199s.
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e  Selbsthilfegruppen finden sich in der Regel diagnosespezifisch, damit sie einen
gemeinsamen Erfahrungshintergrund nutzen koénnen. Selbst in urbanen Bal-
lungsrdumen finden daher oft nur Patienten mit hdufig vorkommenden Krebs-
erkrankungen eine entsprechende Moglichkeit. Mit Hilfe virtueller Gruppen
kénnen dagegen auch Menschen mit seltenen Erkrankungen, experimentellen
Behandlungsplidnen oder anderen ungewdhnlichen Umstdnden zueinander Kon-
takt finden und sich unterstiitzen.

Unter den zuletzt genannten Bedingungen ist die virtuelle Selbsthilfe durchaus in
der Lage, einem Interessentenkreis den Zugang zu ermoglichen, dem er bislang
verschlossen war. Dariiber hinaus ist zu erwarten, dal zum Teil solche Patienten
und Angehdrige die virtuelle Selbsthilfe nutzen werden, die aus eigenem Entschluf3
keinen Kontakt zu traditionellen Selbsthilfegruppen haben. Die Mdglichkeit, nicht
nur Ort und Zeit der Nutzung, sondern auch Néhe und Distanz des Kontaktes zu
bestimmen, steht im Gegensatz zu zentralen Erfahrungen mit Krankheit und Be-
handlung: Das Empfinden, die Kontrolle iiber die Funktionen des eigenen Korpers
zu verlieren, zahlt zu den grofiten Zumutungen im Krankheits- und Behandlungsver-
lauf. DaB sich bosartige Zellen im Korper ausbreiten, ohne dal man sich dagegen
wehren kann, wird oft als dngstigender und demiitigender Kontrollverlust erlebt.
Hinzu kommt eine Behandlung, bei der man sich einem detaillierten, meist langwie-
rigen und aufwendigen Therapieplan unterwerfen muf3. Die Moglichkeit zur Mitges-
taltung, zur Akzentsetzung oder zur Orientierung am eigenen Tempo gibt es nur in
Ausnahmefillen. Wie die Erkrankung selbst ist also auch die Behandlung mit erheb-
lichen EinbuBlen an Selbstbestimmung verbunden. Das wird von Patienten sehr
unterschiedlich erlebt. Wiahrend es fiir einige bzw. in einigen Phasen stabilisierend
sein kann, daB3 andere - sozusagen verbiindete Spezialisten - genau festlegen, was
wann warum zu geschehen hat, ist es fiir andere oder in anderen Phasen ein zusétz-
lich schwichender Verlust an Autonomie und Selbstwert. Hier hat die Selbsthilfe
einen schon angestammten Platz, um Moglichkeiten zur Mitbestimmung, Mitver-
antwortung und Mitgestaltung zu er6ffnen. Virtuelle Selbsthilfe kann dabei unter
dem Kontrollaspekt eine besondere Rolle spielen. Die eigene Steuerungsmoglichkeit
wird von einer Reihe von Patienten als angenehme Gegenerfahrung zur Krankheits-
und Behandlungsdynamik erlebt. Der Patient selbst bestimmt, was er wann aus-
wihlt, welchen Link er anklickt, welche Quelle er damit anzapft, mit welchem As-
pekt der Thematik er sich befassen will. Er ist niemandem Rechenschaft schuldig,
warum er sich fiir oder gegen eine Botschaft entscheidet. Die elektronischen Dis-
kussionslisten ermoglichen zwar Kontakt und Austausch, erzwingen ihn aber nicht.
Aus Information kann Kommunikation werden, jedoch nur wenn und solange die
Beteiligten das wollen. Unverbindliches ‘Reinschnuppern’, gelegentliche Besuche
sind ebenso moglich wie kontinuierliches Engagement. Diese Besonderheit der
Nihe-Distanz-Regulation erlaubt ein Mal3 an Eigenaktivitdt, das den individuellen
Bediirfnissen angepalit und damit der Lebensqualitit forderlich ist.

Gewissermaflen als Kehrseite dieses Vorzuges ist jedoch zu beachten, dal damit
eine Unverbindlichkeit der Informationssammlung und des Kontaktverhaltens mog-
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lich wird, die sich unter Umstdnden auch problematisch auswirken kann. Krisen-
schilderungen aufgrund von progredientem Krankheitsverlauf, Behandlungskompli-
kationen oder Riickfillen beispielsweise, konnen bei Lesern angstvolle oder pani-
sche Reaktionen ausldsen, die nur dann von anderen aufgefangen werden konnen,
wenn sie durch eigene Entscheidung mitgeteilt werden. Gerade dies ist aber bei
depressivem Erleben durch die damit verbundene Antriebshemmung erschwert. Es
ist zu hoffen, daBl individuelle Nutzung virtueller Selbsthilfe auch heift, daf die
Teilnehmer lernen, die verfiigbaren Informationen und Botschaften anhand der
Betreffzeile zu filtern und somit belastende Inhalte aktiv zu vermeiden.

Ein positiver Nebeneffekt der computerbasierten Kommunikation des Erfah-
rungswissens ist, daf} die einzelnen Nachrichten in thematischen Datenbanken erfaf3t
und nach ihrem Inhalt erschlossen werden. Damit wird dieses Wissen dokumentiert
und kann tiber das WWW auch von anderen Betroffenen, die nicht Teilnehmer der
aktuellen Diskussion waren, gelesen werden. Ein Beispiel hierfiir sind die Nachrich-
tenarchive der Association of Cancer Online Ressources (ACOR), einer gemeinniit-
zigen Patientenorganisation, die 1996 von dem Geschiftsmann Gilles Frydman
gegriindet wurde, nachdem seine Frau an Brustkrebs gestorben war."

Das Ziel dieser Initiative ist es, einen Beitrag zur Weiterentwicklung, Unterstiit-
zung und ErschlieBung von Internetressourcen zu leisten, die hochqualifizierte und
aktuelle Informationen fiir Krebspatienten, ihre Angehdrigen und Pflegende bieten
sowie die Kommunikation zwischen Patienten und Professionellen zu férdern. Hier-
zu werden auf ihrem Listenserver 69 elektronische Diskussionslisten gefiihrt, archi-
viert und moderiert, d.h. alle zu versendenden Nachrichten werden auf die Zuverlas-
sigkeit ihres Inhalts hin {iberpriift. Beispielsweise werden keine kommerziellen
Nachrichten und solche, die fiir unabgesicherte Therapiemethoden werben, ver-
sandt. Zur jeweiligen Nachricht werden entsprechend ihrem Inhalt automatisch eine
Reihe weiterer elektronischer Informationsressourcen angezeigt, u.a. die Grundin-
formationen des National Cancer Institutes fiir die betreffende Krebsart sowie der
Link zu einem Screeningdienst, der sich Quackwatch nennt und AuBenseitermetho-
den in der Krebstherapie bzw. Wunderheilungen versprechende Mittel und Verfah-
ren kritisch diskutiert. Die Nachrichtenarchive von ACOR koénnen frei nach The-
men, Krebs-arten, Behandlungsformen u.d. abgesucht werden, man muf} nicht in
einer Liste als stindiges Mitglied eingeschrieben sein, um die gesuchten Informatio-
nen zu erhalten. ACOR versendet allein iiber seine Listen etwa 1 Mio. Nachrichten
pro Woche.

Aussagen iber soziodemographische Merkmale der Mitglieder elektronischer
Diskussionslisten zu machen oder Vergleiche zwischen Teilnehmern von traditio-
nellen und virtuellen Gruppen anzustellen, ist aufgrund der wenigen vorliegenden
Studien duBerst schwierig. Allerdings scheint virtuelle Selbsthilfe fiir Manner eher
ein Mittel im Rahmen der Krankheitsbewéltigung zu sein als face-to-face Gruppen;
wihrend in traditionellen Selbsthilfegruppen das zahlenméfige Verhéltnis zwischen

¥ Siehe http://www.acor.org
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Frauen und Ménnern etwa bei vier zu eins liegt, scheint es im virtuellen Bereich,
abhéngig von der Art der Krebserkrankung, zu einem ausgeglichenen Verhiltnis zu
tendieren (Klemm/ Visich 1998; Fernsler/ Manchester 1997).

Um zu untersuchen, welche Informationen in virtuellen Selbsthilfegruppen aus-
getauscht werden, haben Paula Klemm und Lori Visich die Nachrichten einer E-
mail-basierten Selbsthilfegruppe fiir Darmkrebspatienten und deren Angehdrige
iiber einen Zeitraum von sechs Monaten nach Inhalt, Sendern und Diskursstruktur
analysiert (Klemm/ Visich 1998). Die in der Gruppe ausgetauschten Nachrichten
dienten in fast einem Viertel der Fille dem Informationsaustausch untereinander,
gefolgt von Ratschldgen und Meinungsduerungen, aufmunternden Nachrichten und
Erfahrungsberichten. Dies spiegelte eine Inhaltsstruktur wieder, wie sie auch fiir
traditionelle Selbsthilfegruppen typisch ist (Klemm/ Visich 1998: 34). Gerade die
kritische Diskussion von Meldungen {iber neue bzw. wunderverheilende Therapien
und Durchbriiche in der Krebsforschung ist eine wesentliche Funktion der virtuellen
Listen (Sharf 1997: 71; Klemm/ Visich 1998: 35). Die wesentlich héhere Anzahl
von Teilnehmern (oftmals tiber 100 Mitglieder) kdnnte im Vergleich zu traditionel-
len Gruppen einen Kompetenzvorteil bei der Beurteilung von neuen Entwicklungen
in der Krebstherapie und von Aufenseitermethoden bedeuten.

Neben der Diskussion von iibergreifenden Meldungen und Themen wird in vir-
tuellen Gemeinschaften aber auch spontan und emphatisch auf individuelle Krisen
und Befindlichkeiten eingegangen (Sharf 1997: 72 f.). Allerdings sind auch dies
lediglich vorldufige, da nur an wenigen Beispielen belegte Befunde. Zur Frage nach
der Reichweite virtueller Selbsthilfe hinein in die individuelle Realitét, beispielswei-
se bei einer Therapieentscheidung oder zur Unterstiitzung eines Konfliktes in der
realen Welt, schreibt Sharf:

"I posted a question to the members of the List as to wether and how these dialogues
have been empowering, to which I recieved several responses. These include being bet-
ter informed; having feelings ignored by medical professionals validated by other survi-
vors; reassurance that life continues after diagnosis and treatment; and the abilities to
mobilize action and to influence others." (Sharf 1997: 74)

Zusitzlich zu den generellen Regeln und Formen der sozialen Kommunikation im
Internet (Netiquette) wird wenig iiber spezifische Normen fiir den Umgang mitein-
ander in virtuellen Selbsthilfegruppen berichtet. Lediglich Sharf versucht ein ge-
schlechtsspezifisches Diskussionsverhalten in den Normen und Regeln einer virtuel-
len Selbsthilfegruppe nachzuvollziehen (Sharf 1997).

Ausblick und Fragen

Bisher sind der Stellenwert des Internets in der Gesundheitskommunikation, die
Einsatzmoglichkeiten neuer elektronischer Medien in der Gesundheitsforderung
sowie die Effekte der Mediennutzung im Krankheitsbewaltigungsprozef3 nur rudi-
mentidr dokumentiert und erforscht. Mit der zunehmenden Verbreitung der Internet-
zugédnge und dem Sinken der Kosten einer Internetnutzung ist davon auszugehen,
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dal3 sich das Internet zu der wichtigsten nicht-personalen Informationsquelle fiir
Patienten und ihre Angehorige entwickeln wird. Noch zu 16sende praktische Prob-
leme sind in diesem Zusammenhang eine mangelnde Qualititskontrolle medizini-
scher Informationen sowie ein liickenhaftes und schlecht erschlossenes Angebot im
deutschsprachigen Raum. Aber auch Fragen nach den Konsequenzen einer solchen
Entwicklung stehen bislang unbeantwortet im Raum: Erleben umfangreicher infor-
mierte Patienten ihr Wissen als Hilfe zu einer unabhingigeren Therapieentschei-
dung, dient es also einem gesteigerten "sense of coherence" (Antonovsky), oder
verkehrt sich die neu gewonnene Unabhingigkeit zu einer zusitzlichen Belastung?
Ein Mehr an Information und damit einhergehend ein Mehr an personlich zurechen-
barer Verantwortung wihrend des Krankheitsbewiltigungsprozesses konnte auch
als Belastung und Verpflichtung zur Recherche empfunden werden. Wenn aus der
Moglichkeit der umfassenden, kontinuierlichen Erweiterung des Wissens iiber die
Erkrankung eine Verpflichtung zur Information erwichst, scheint die Option des
Autonomiezuwachses fiir Patienten und Angehorige verspielt.

Die mittelbar von der Erkrankung Betroffenen wie Angehérige und Freunde sind
eine bislang vollig aus der Wahrnehmung der Forschung herausfallende Nutzer-
gruppe von elektronischen Gesundheitsinformationen. Besieht man aber die Ergeb-
nisse der Nutzeranalyse des Dienstes Oncolink und bedenkt die Ergebnisse der
Studie tiber die Informationszufriedenheit von Patienten (Berner et al. 1997), so 1463t
sich folgern, da3 Patienten ihr Informationsbediirfnis zumindest teilweise im Ge-
spriich mit ihren behandelnden Arzten befriedigend stillen konnen, wihrend mittel-
bar Betroffene und auch andere Professionelle aus dem Umfeld der Patienten diese
Informationen nicht erhalten. Erkrankungen wie Krebs betreffen aber selten einen
Menschen allein, vielmehr sind weitreichende Verdnderungen des gesamten sozia-
len Umfelds der Patienten die Regel. Die psychosoziale Situation der Angehdrigen
und der daraus resultierende Bedarf an Unterstiitzung, professioneller Begleitung
und eben auch Information zeigt sich in ihrem hohen Anteil unter den Nutzern von
Informationsangeboten im WWW und in elektronischen Diskussionslisten.

Virtuelle Selbsthilfe und Informationssuche mit Hilfe des Internets sind dabei,
sich zu einer zusétzlichen Ressource zu entwickeln, die wahrscheinlich eine wach-
sende Zahl von Patienten und deren Angehdrigen nutzen wird. Sie wird die traditio-
nellen Formen der Selbsthilfe nicht ablosen, sondern um eine Variante erweitern
und so fiir eine Patientengruppe einen Zugang zur Selbsthilfe ermoglichen, der die-
ser bislang verschlossen war. Die Formen, mit denen Patienten Krebserkrankungen
und ihre Behandlung bewiltigen, sind so vielfiltig und individuell, da3 eine Aus-
weitung des Spektrums von Unterstiitzungsmoglichkeiten durch elektronische Me-
dien begriiit werden kann. Die Moglichkeit der selbstbestimmten Regulation von
Néhe und Distanz zum Thema und den Interaktionspartnern ist dabei von besonde-
rer Bedeutung. In Deutschland beginnt der Entwicklungsprozef3 virtueller Selbsthil-
fe gerade erst und ist im Vergleich zum englischen Sprachraum noch wenig diffe-
renziert. Wichtig scheint im Moment, den ProzeB mitzugestalten und so zu struktu-
rieren, daf die Gefahr von Desinformation, der Verbreitung von Scharlatanerie und
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ungedeckten Heilsversprechen minimiert werden kann. Das bedeutet die Bereitstel-
lung und Betreuung von virtuellen Strukturen, die die Chancen des Mediums nutzen
und die gleichzeitig auf die besondere Situation von Krebspatienten und ihren An-
gehorigen zugeschnitten sind. In Frage dafiir kime eine auch real existierende, ver-
laBliche und kompetente Institution wie etwa die Deutsche Krebshilfe, die sich die-
sen Ruf schon im Vorfeld erworben hat und geeignet scheint, den ‘Vertrauens-
Transfer’ in das elektronische Medium zu unterstiitzen.

Die professionellen Begleiter der Patienten, vor allem Arzte, Pflegende und psy-
chosoziale Mitarbeiter, sind vor die Aufgabe gestellt, bei der virtuellen Selbsthilfe
konstruktiv mitzuarbeiten. Das betrifft sowohl die aktive Teilnahme an virtuellen
Gruppen, die Bereitstellung von Informationen und fachlichen Hilfen im Netz, aber
auch die Aufarbeitung, Ergdnzung und ggf. Korrektur von im Netz Erfahrenem im
personlichen Kontakt mit den Patienten. Die herausragende Bedeutung eines perso-
nalen, vertrauensvollen Arzt-Patient-Kontaktes wird durch die beschriebenen Ent-
wicklungen nicht gefédhrdet. Je mehr die Professionellen ihrerseits einen Nutzen in
der virtuellen Selbsthilfe fiir sich selbst erkennen, da sie durch die Teilnahme an
virtuellen Gruppen einen besseren Einblick in das Erleben von Krankheit und Be-
handlung bekommen konnen, desto geringer ist die Gefahr, daB sich eventuelle
Kriankungen wegen einer Beschneidung des Informationsmonopols zu Lasten der
Patienten auswirken.

Die Gesundheitswissenschaften schlielich sind aufgerufen, die Entwicklung
forschend, erkldrend, problematisierend und gestaltend zu begleiten. Viele der be-
schriebenen Zusammenhinge sind eher Vermutungen als Erkenntnisse, die meisten
Fragen um die virtuelle Selbsthilfe, sowohl was die theoretische Einordnung als
auch was die Empirie betrifft, sind noch ungekldrt. Hierbei offene Fragen sind aus
unserer Sicht:

e  Wie unterscheidet sich der Kreis der Teilnehmer an virtuellen und traditionellen
Gruppen hinsichtlich soziodemographischer Merkmale und spezifischer psy-
chosozialer Befindlichkeiten?

e Welche Methoden und Modelle aus der soziologischen Analyse traditioneller
Netzwerke lassen sich auf virtuelle Gemeinschaften iibertragen?

e Gibt es Affinitdten zwischen bestimmten Erkrankungen und Betroffenengrup-
pen (z.B. Kinder, Frauen) und virtueller Selbsthilfe?

e  Wie wirken sich die Verdnderungen der Informationsmdglichkeiten durch das
Internet auf das Arzt-Patient-Verhéltnis aus?

e Ergédnzen oder ersetzen virtuelle und traditionelle Selbsthilfe einander, d.h.
nimmt mit der Teilnahme an virtuellen Gruppen beispielsweise die Bereitschaft
zur Teilnahme an realen Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten ab?

e  Wie kann virtuelle Selbsthilfe einerseits in der Offentlichkeit des Internets statt-
finden und gleichzeitig der Personlichkeitsschutz gewéhrleistet bleiben?
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