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Frauengesundheit und krankheitserfahrung online 

 Ziel des Workshops: 

  Informationsbedürfnis? 

Einführung in krankheitserfahrungen.de 

Die Bedeutung des Internets für Brustkrebspatientinnen  

  wo situiert sich krankheitserfahrungen.de darin – erste 
Diskussionen 

Erzählen als Krankheitsbewältigung – eine Textanalyse 

Was kann krankheitserfahrungen.de bewirken – eine 
Diskussion 
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Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums (2012): Bedarf an Krebsinformation in der 

Bevölkerung.  Analyse des Informationsverhaltens von Ratsuchenden.  S. 24 

 

Bedarf an Krebsinformation in der Bevölkerung 
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Gemeinsame Entscheidungsfindung 
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Faktoren von Informationsbedarf 

Individuelle Unterschiede in Abhängigkeit von 

 Persönlichkeit 

 Bildung und sozialen Umständen 

 Lebenserwartung 

 Krankheitswahrnehmung  

 kulturellen bzw. traditionsgeprägten 
Rahmenbedingungen 

 Vgl: Ormandy 2010,  Hiller 2010, Ernst et al. 2009, Matsuyama et al. 2013 
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Intraindividuelle Unterschiede, abhängig von 

 Zeit (akute Krankheitsphase vs. Langzeitüberleben) 

 Kontext 

 Allgemeinzustand  

 Krankheitssituation 

Vgl: Ormandy 2010,  Hiller 2010, Ernst et al. 2009 
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Faktoren von Informationsbedarf 
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 Die Mehrheit der Befragten findet Informationen im Internet 
hilfreich, aber das Internet ist nicht die einzige und primäre  
Informationsressource. (Nagler et al. 2010, Balka et al. 2010, 
Nguyen et al. 2013, Littlechild et al. 2013) 

 Hauptmotive für die Online-Informationssuche: Reduzierung 
von Unsicherheit, Verifizierung, Entscheidungsfindung (Balka et 
al. 2010) 

 Nutzungsunterschiede bestehen noch, höhere Nutzung bei 
jüngerem Alter, hohem Bildungshintergrund, hohem 
sozioökonomischen Status (digital divide) (van de Poll-Franse et 
al. 2008, Littlechild et al 2013, Lee et al. 2010, 2012) 

 Unterschiedliche Informationsbedürfnisse nach 
Krankheitsphasen und nach Nutzergruppen (z.B. jüngere 
PatientInnen und) (Balka et al.,2010) 
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Internetnutzung Krankheitsinformationen 
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 Die Teilnahme an Online-Support-Groups kann sich positiv auf die 
Krankheitsbewältigung auswirken und brustkrebsbezogene Ängste 
verringern (Kim et al 2012) → eine besondere Rolle spielt dabei das 
Empfangen und Geben sozialer Unterstützung, der Ausdruck von Emotionen 
und die Selbstoffenbarung in geposteten Beiträgen (Han et al. 2008, Shim 
2009) 
 

 Anregung von Empowerment-Prozessen und aktiver Beteiligung  an 
medizinischen Entscheidungen (van Uden-Kraan et al. 2009, Abt-Sacks et al. 
2013, Lee et al. 2010) 
 

 Auch die passive Nutzung (lurking) bringt Informationsgewinn und hat 
positive psychische Wirkungen (Setoyama et al. 2011) 
 

 Aber: Nur eine Minderheit (ca. 10%) von (Brust-)krebspatientinnen nutzt den 
Studienergebnissen zufolge aktiv Online-Support-Groups (van Uden-Kraan 
2009, 2011,) 
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 Teilnahme an online-support-groups 
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 Internet Recherche Brustkrebs 
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Internetangebote - Suchbegriff Brustkrebs, erste 30 Treffer (Google)

Informationsportale (Experteninformationen,

werbefrei)

Themenspezial (Zeitschriften, Zeitungen,

Rundfunksender)

Artikel (Kurzberichte, Einzelfallberichte in

Zeitschriften, Zeitungen

Vereine (Selbsthilfe, Projekte, Spenden)

Informationsseiten privater Anbieter

(kommerziell bzw. werbefinanziert)

wiki

Sonstige (kommerzielles

komplementärmedizinisches Angebot)

Krebs-Forum (Krebs-Kompass)

Linear (Informationsportale

(Experteninformationen, werbefrei))
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 Internet Recherche Brustkrebs 

• Blogs erscheinen bei einer Suche mit dem alleinigen 
Suchbegriff „Brustkrebs“ nicht unter den Top 30 

• 3 Internetseiten mit PatientInnenforen: 

-> Brigitte-Forum, Krebs Kompass, Onmeda 

• Internetseiten mit Erfahrungsberichten (in Textform) 

-> www.brustkebsdeutschland.de („Mutmachgeschichten“ 
betroffener Frauen) 

-> www.mum-hat-brustkrebs.de (derzeit 7 Erfahrungsberichte 
von Kindern- und Jugendlichen deren Mütter an Brustkrebs 
erkrankt sind) 

-> www.brustkrebs-beim-mann.de (drei Erfahrungsberichte 
von Männern, die an Brustkrebs erkrankt sind) 

 

http://www.brustkebsdeutschland.de/
http://www.brustkrebs-beim-mann.de/
http://www.brustkrebs-beim-mann.de/
http://www.brustkrebs-beim-mann.de/
http://www.brustkrebs-beim-mann.de/
http://www.brustkrebs-beim-mann.de/
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 Online-support 

 Selbsthilfegruppen 

 Selektive Darstellung von Informationen 

 Wenn dies aber bei Entscheidungen helfen soll, ist 
Ausgewogenheit notwendig? 

 

Krankheitserfahrungen.de 
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Internetnutzung Krankheitsinformationen 
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Das Projekt krankheitserfahrungen.de 

wissenschaftliche Aufbereitung subjektiver Patientenerfahrungen als 
Internetangebot 
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Am Anfang steht eine Geschichte…. 

 
 Persönliche Krankheitserfahrungen der Protagonisten  

Andrew Herxheimer und Ann McPherson                                             

 („das, was einem die Ärzte nicht erzählen…“) 

 

 

 

 

 

 methodisch initiiert von Sue Ziebland, Medizinsoziologin in Oxford 
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healthtalkonline.org 
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DIPEx Germany 
 

 lizensierte deutsche Version von DIPEx im internationalen 
Dachverband „DIPEx International“  
 

 beteiligt:  

 Universität Freiburg, Institut für Psychologie der  Universität 
Abt. für Rehabilitationspsychologie und Psychotherapie 

 Universität Göttingen, Universitätsmedizin, Abteilung für 
Allgemeinmedizin 
 

 Projektkoordination und Standort der Webseite an der 
Universität Freiburg 
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krankheitserfahrungen.de 
 

 Internetportal für Krankheitserfahrungen von 
PatientInnen 
 

 Präsentation in Form von Video -, Audio – und/oder 
Textausschnitten 
 

 nach Themen und persönlichen 
Erfahrungsgeschichten geordnet und 
verschlagwortet 
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Themen 
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Themen 
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Persönliche Geschichte 
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Personen 
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Videoclip 
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Pfeiler der Webseite 
 

 

Offene Erzählinterviews 

Maximum Variation sampling 

Qualitative Textanalyse 
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DIPEx Onkologie 

 

 

 

 



U N I V E R S I T Ä T S M E D I Z I N   B E R L I N DIPEx Onkologie 

Projektübersicht 

 



U N I V E R S I T Ä T S M E D I Z I N   B E R L I N DIPEx Onkologie 

Gewinnung der Interviewpartnerinnen 
 

 

 Breast Cancer Action Germany - Internet 

 Brustzentrum Charité 

 Psychoonkologie des Charité Comprehensive Cancer Center 

 Selbsthilfegruppe Charité 

 Newsletter Tumorzentrum 

 über Seite www.krankheitserfahrungen.de 

 Klinik für Tumorbiologie an der Universität Freiburg, 
Psychosoziale Abteilung 

 Frauenselbsthilfe nach Krebs e. V. 

 private Kontakte von DIPEx Mitarbeitenden 
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Interviews 
 

 

Wir haben…. 
 
 unsere Erzählerinnen und Erzähler als Experten ihrer 

Erfahrung des Lebens mit der Krankheit angesprochen 
 sie zuhause oder an einem Ort ihrer Wahl aufgesucht 
 sie darum gebeten, offen und ohne Einschränkungen von 

unserer Seite zu erzählen, was sie erlebt haben und was sie 
gern mitteilen möchten 

 viel Zeit mitgebracht und eine entspannte und intensive 
Gesprächsatmosphäre ermöglicht   
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Methode 
 

 

 Anstreben eines "maximum variation sample" der 
interviewten Personen  

 Qualitative Interviews 

– Offene, erzählgenerierende Einstiegsfrage 

– Vertiefungsthemen mit Interviewleitfaden 

 Vollständige Transkription der Interviews 

 Computergestützte qualitative Datenanalyse (CAQDAS) mit 
maxqda 

 Erarbeitung von patientenübergreifenden Themen und von 
individuellen Erfahrungsgeschichten 
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Analyse 
 

 

 Codierung der ersten Interviews: bottom up-Prozeß 
(Charmaz, 2006) 

 Erarbeitung eines Kategoriensystems 
 Codierung der weiteren Interviews anhand des 

Kategoriensystems : top down-Prozeß 
 Erstellen von fallübergreifenden Thementexten 

durch systematische Analyse der Daten 
 Erhalt der maximalen Varianz der Erfahrungen in den 

Daten 
 Datenfundierung –  (Pope & Ziebland, 2000) 
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Einwilligung 
 

3 Einwilligungserklärungen: 

 

1. Interviewaufzeichnung auf Video und Audio 

2. Veröffentlichung auf der Website mit 
Wahlmöglichkeiten des Formats und der Teile, aus 
denen Ausschnitte ausgewählt werden dürfen 

3. Einwilligung in die Weiterverwendung für 
wissenschaftliche Arbeiten 
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Ziele DIPEX 
 

1. Die persönlichen und alltäglichen Erfahrungen Betroffener 
für andere Betroffene in wissenschaftlich erhobenen 
Korpora zugänglich zu machen und sie damit zu 
unterstützen 

2. Für Betroffene und Angehörige: Information, 
Bewältigungshilfen, "empowerment", Förderung von 
Autonomie 

3. Material zur Patientenperspektive für Aus- und 
Weiterbildung im medizinischen Bereich und für 
Therapeuten aller Berufsgruppen  

4. Material für Forschung (umfangreiche Korpora 
wissenschaftlich erhobener Daten, internationale und 
interkulturelle vergleichende Forschung) 
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Nutzung für Betroffene 

 

 umfassende Informationsquelle für Patienten und ihre 
Angehörigen oder Betreuer 

 Informationshilfe bei: 
– Behandlungswahl 
– Vorgehensweisen und Nebenwirkungen von Therapie 
– Kontakte, Optionen….. 

 Profitieren von Bewältigungsarten und Tipps anderer 
Betroffener 

 Emotionale Unterstützung durch die Erfahrungen anderer 
 Andere Betroffene als Modell 
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Nutzung für Betroffene 

 

 Man kann sich durch die Erzählungen anderer…. 

 getröstet und emotional unterstützt fühlen, 

besser mit Unsicherheiten umgehen 

bestärkt fühlen, dass man nicht die einzige Person mit 
Schwierigkeiten ist 

 inspirieren lassen  

 Man kann…. 

die Website jederzeit anschauen, auch nachts um zwei 

 von anderen profitieren, ohne sich selbst öffnen zu 
müssen 

Die Erfahrungen mehrfach anschauen und darüber  
nachdenken 
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Herausforderungen 

 

 Verhältnis von evidenzbasierter Medizin und 
Patientenerfahrung 

 Darstellung von Leid und Verzweiflung  

 Aktuelle Diskussion über Veröffentlichung des 
eigenen Lebens im Netz 

 
 

http://www.krankheitserfahrungen.de/module/chronischer-schmerz/themen/behandlung/schmerz-und-psychische-folgen

