Projektgruppe: E. Krenn, S. Hasenburger, I. Stuchly-Weissensteiner

Projektergebnisse und Reflexion zum thema

www.fataxie.net
Im Rahmen der Lehrveranstaltung EDV 3 haben wir uns in unserer Projektgruppe mit der Website www.fataxie.net und dem Initiator dieser auseinandergesetzt. Die nachfolgenden Ergebnisse und Reflexionen sind entsprechend unserer Arbeitsteilung, welche ich anschließend nochmals beschreibe, aufgebaut.

Der erste Arbeitsschritt bestand im Durcharbeiten der Website (Aufbau, Möglichkeiten, Links,…) und Reflexion dieser. Als nächstes haben wir die interaktiven Medien in Anspruch genommen und die Erfahrungen damit reflektiert und als letzten Schritt führten wir ein Interview mit dem Initiator, welches ebenfalls sehr aufschlussreich war.

Nun zu den Ergebnissen:

Wir stießen eigentlich auf der Suche nach einer Projektabgrenzung zu einer anderen Gruppe eher zufällig auf diese Website und beschlossen sehr spontan, sie uns näher anzusehen. Zugute kam uns sicher die Tatsache, dass eine Projektteilnehmerin von uns mit Bernhard Bauernhofer, dem Initiator der Website, auch im Rahmen eines anderen FH-Projektes zur gleichen Zeit mit ihm zusammen arbeitete. Die Arbeitsschritte waren uns sehr bald klar und so machten wir uns an die Arbeit, welche sich schwerpunktmäßig in den Jänner hinein verlegte.

Bevor wir uns dem Aufbau der Website widmeten, waren wir natürlich an der Person des Initiators interessiert. Da sich sein Lebenslauf auf der Website befindet, war ein erstes „Kennenlernen“ unsererseits nicht schwierig. Der Blickwinkel verändert sich sofort, wenn man weiß, dass der Initiator ein Betroffener dieser Krankheit ist. Wie man auch aus den Erfahrungen mit Selbsthilfegruppen weiß, wissen Betroffene sehr gut, was an Informationen und Hilfe gebraucht wird. Dass dieses Eingehen auf die Bedürfnisse der Betroffenen dem Initiator gelungen ist, macht sich in der Community und den Wortmeldungen dort bemerkbar.

Der nächste Schritt bestand darin, sich die Ziele genauer anzusehen, da wir aus der Sozialarbeit wissen: die Zieldefinitionen sind Grundstein für die Arbeit und die Evaluation derselben. Sehr beeindruckend scheint uns die Tatsache, dass wirklich all die Ziele genau im Aufbau und im Angebot der Website wieder zu finden sind.

Aufbau und Angebot der Website einschließlich Reflexion dieser:

1. Ziel: Etablierung einer Internetplattform über die FA im deutschsprachigen Raum: dies ist mit der Installierung geschehen und die Etablierung wird durch das Geschehen in der Community bestätigt.

2. Ziel: sämtliche Informationen über diese Krankheit auf einer Website finden: Da wir in unserem Projektteam kein bzw. kaum Wissen zu dieser Krankheit aufwiesen, konnten wir besonders gut feststellen, dass an alle Grundinformationen gedacht wurde. Sowohl die Krankheit wird beschrieben und über ein Glossar, welches sich mit der jeweiligen Seite mitverändert, kann immer wieder in die Tiefe gegangen werden, bzw. können Grundbegriffe geklärt werden.

3. Ziel: detaillierte Informationen auch für andere Interessenten (Ärzte, Forscher, Studenten): Diesem Ziel kommt man entgegen, indem ständig neue Forschungs​ergebnisse publiziert werden, die Website immer wieder auf dem aktuellen Stand gehalten wird und in einer verständlichen Fachsprache kommuniziert und veröffentlicht wird.

4. Ziel: Austausch, Diskussion, Teilnahme, zur Verfügung stellen von Informationen und Erfahrungen: diesem Ziel trägt die Community Rechnung, auf welche wir an dieser Stelle nicht näher eingehen möchten; der zweite Teil wird sich damit beschäftigen.

Die Themenbereiche welche zur Verfügung stehen, reichen von der medizinischen Beschreibung der Krankheit FA über Basiswissen (Grundlagen der Genetik und Zelltherapie), hin zu Therapiemöglichkeiten, persönlichen Erfahrungen im Umgang mit der Krankheit und wie schon erwähnt, der aktuellsten Forschungsergebnisse.

Uns erscheint die Website im Aufbau und Angebot nach intensiver Beschäftigung sehr gelungen, übersichtlich und ansprechend gestaltet. Die Ziele des Initiators sind unserer Meinung nach erreicht (der letzte Teil unserer Arbeit geht nochmals auf diese ein) und man kann sich wirklich in einer einzelnen Website alle nötigen Informationen zum Thema holen, in Kontakt und Austausch treten, Erfahrungen austauschen und Fachwissen konsumieren.

Zusammenfassung: Diskussionsforum der Website www.fataxie.net
An der Website www.fataxie.net ist auch ein Diskussionsforum angehängt, welches wir uns genauer angesehen haben. Anfangs ist zu bemerken, dass das Forum sehr gut unter den Betroffenen der Krankheit ankommt und die Rückmeldungen über die Art und Weise, wie das Diskussionsforum geführt und gestaltet wird, durchgehend positiv sind. Insgesamt gibt es im Forum 33 registrierte Benutzer, was in der kurzen Bestehenszeit von neun Monaten sehr beachtlich ist. Auffällig ist, dass nicht nur von der Krankheit betroffenen ihre Gedanken in das Forum stellen, sondern auch sehr viele Angehörige von Menschen mit dieser speziellen Erkrankung. 

Aufbau des Diskussionsforums:

Das Diskussionsforum ist Grundsätzlich in drei verschiedenen Bereiche unterteilt: In die Bereiche Allgemeines, wo sich das Gästebuch befindet, in den Bereich Foren, in dem es die Unterteilung „FA“ (= friedreich´sche Ataxie) und „andere Krankheit“ gibt und in den Bereich Sonstiges, in den man alle „Off Topics“ posten kann. Dazu ist zu sagen, dass man nur Nachrichten in das Diskussionsforum stellen kann, wenn man sich auch einlogged, was allerdings keine große Hürde darstellt (selbst getestet). Allerdings kann man, wenn man auch nur Gast ist alle Berichte lesen und sich im Forum gut umschauen. 

Inhalte des Diskussionsforums:

Grundsätzlich ist zu sagen, dass die Benutzer das Forum als sehr gelungen empfinden, und dies auch im Gästebuch festgehalten haben.

„Es gibt wirklich wenige semiprofessionelle Seiten mit so viel Tiefgang und sinnvollem Hintergrundwissen.“ (Christoph)

„Eine tolle Seite habt ihr da gemacht mit vielen Detailinformationen über FA. Ich bewundere vor allem auch euer Engagement, wie ihr in Sachen Forschung recherchiert.“ 
Herta (Mutter von Florian *1993, der auch FA hat)

Bei unseren Recherchen sind wir darauf gestoßen, dass dieses Forum vor allem für diejenigen, die ansonsten eher weniger Kontakte zu weiteren Betroffen haben sehr hilfreich ist, da man sich auch (ohne rot zu werden) über weniger angenehme Begleiterscheinungen der Erkrankung unterhalten kann. 

„Hi Leute, ich muß Morgen zur Hand-OP ins Krankenhaus. Ich habe mir letztes Jahr bei einem ataxietypischen Sturz das Kahnbein im Handgelenk gebrochen. Der Bruch ist nicht knöchernd geheilt und muß nun operiert werden, danach 3 Miinate Gips. [image: image1.png]
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Wünscht mir Glück“ (Heiko alias Prinz William)

“3 monate gips - schöne scheisse - ich habe mr bei einem sturz mal die zähne eingeschlagen-war auch ziemlich blöd (vor allem teuer). Hoffe, morgen geht alles gut“ 
(bernhard)

Ansonsten ist zu sagen, dass die Inhalte des Forums von Glückwünschen zur gelungenen Website, über Austausch über Folgeerscheinungen der Erkrankung, bis hin zu seelischer Unterstützung mittels Computer reichen. 

Reflexion

Auch wenn es anfangs nicht sonderlich einfach war Kontakte mit den Benutzern der Website zu knüpfen, haben wir es letztendlich dennoch geschafft von einigen bemerkt zu werden. Dabei viel uns auf, dass die Betroffenen zwar einerseits nicht genau wussten warum wir uns als Außenstehende, die nichts mit der Erkrankung zu tun haben, in das Forum einloggen und sie dazu auffordern mit uns zu kommunizieren. Andererseits waren sie dennoch neugierig und haben äußerst schnell sehr persönliche Gedanken und Erfahrungen mit uns ausgetauscht. Allgemein könnte man sogar sagen, dass die Inhalte des Forums sehr privater Natur sind und es den Betroffenen bereits nach sehr kurzer Zeit im Forum sehr leicht gefallen ist über Dinge wie Blasenstörungen im Zusammenhang mit der eigentlichen Erkrankung sehr offen zu sprechen. 

Somit bilden solche Diskussionsforen, wenn sie gut geführt sind (vielleicht sogar von Betroffenen selbst) eine enorme Hilfestellung für Menschen, die vor allem an eher seltenen Krankheiten leiden. Vermutlich ist es in vielen Fällen auch einfacher manche Dinge mit Menschen zu besprechen, die man nicht direkt gegenübersteht. 

Beitrag zur Gesamtarbeit: Interview mit dem Initiator der Website und des Diskussionsforums

Das Vorstellen der Website fataxie.net hat bereits Fr. Krenn  im ersten Teil unserer gemeinsamen Arbeit übernommen, daher möchte ich dies nicht noch einmal wiederholen. 

Ich möchte im Folgenden darauf eingehen, was Bernhard Bauernhofer, der Initiator der Website, im Mission Statement und in seinen Zukunftsvisionen auf fataxie.net zum Thema Diskussionsforum sagt und werde anschließend die wichtigsten Punkte meines Interviews mit ihm wiedergeben.

Mission Statement: Hauptziel dieser Website ist, Betroffenen und Angehörigen, Ärzten, Forschern, Studenten die Möglichkeit zu bieten, sämtliche Informationen über die Friedreichsche Ataxie in deutscher Sprache auf einer Website zu finden. Weiters bietet die Website eine Community (kostenlos), zu der sich jeder anmelden kann, um die Inhalte in einem Forum zu diskutieren oder sich einfach nur auszutauschen. Es ist erwünscht, dass Besucher ihr Wissen und ihre Informationen zur Verfügung stellen. Die Community soll sich zum Kernbereich des Vorhabens entwickeln.

Zukunftsvisionen: Falls die Community wächst, könnte man Treffen und Veranstaltungen organisieren. Es gibt die Idee, diese Plattform auch auf andere Formen der Ataxie bzw. andere neurologische Erkrankungen zu erweitern. 

„...nehmen wir alles einfach selbst in die Hand!“

Reflexion des Interviews mit Bernhard Bauernhofer:

B. Bauernhofer ist es wichtig, eine Website zu schaffen bzw. zu betreuen, die Wissensvermittlung sowie Gedanken- und Informationsaustausch parallel ermöglicht. 

Bei früheren Internetrecherchen zum Thema Friedreich’sche Ataxie fiel ihm auf, dass Websites meist nur ein Forum (ohne Hintergrundinformation) oder Informationen über Ataxie (ohne Diskussionsmöglichkeit) anbieten. B.Bauernhofer war es wichtig, all dies auf einer Seite zu bündeln. Auch ich bin der Meinung, dass dies sehr sinnvoll ist, da es die Möglichkeit bietet, unmittelbar über neue Inhalte zu diskutieren, aber auch mit interessierten Gästen auf der Website in Kontakt zu kommen. 

Die Website gibt es jetzt seit einem Jahr, wie war rückblickend die Beteiligung im Forum? 

In den ersten Monaten gab es viele Anmeldungen, nachher ist’s mit den Anmeldungen steil abgestürzt. Es gibt im Forum immer wieder viele Gäste, jedoch melden sich wenig Benutzer an. Es wird viel gelesen (viele Zugriffe) aber wenig geschrieben, das Forum steht relativ still. Nur eine „Handvoll“ Leute sind wirklich aktiv. Von 30 angemeldeten  Benutzern sind 15 Benutzer selbst von der Friedreich’schen Ataxie betroffen. Momentan sind meist nur 2 Betroffene aus Deutschland aktiv im Forum und B.Bauernhofer als einziger österreichischer Betroffener. Fachleute (Ärzte) sind nicht im Forum aktiv.

Zukunftsvisionen: 
· Online-Chat: wäre schon einsatzbereit, für moderierte Interviews mit Fachleuten (Forschern, Ärzten)

· Videochat

· Eine weitere Ebene im Forum für längere Erfahrungsberichte Betroffener

Doch all dies kommt erst in Frage, wenn etwa 100 Personen im Forum sind, darunter zahlt sich’s einfach nicht aus.

Auch das Organisieren von Veranstaltungen und Treffen macht erst bei einer größeren Zahl aktiver Personen im Forum Sinn.

Gedanken des Initiators, wenn im Forum wenig los ist: „Das gibt’s ja nicht, dass ich der einzige Betroffene bin, der auf so eine Möglichkeit der Kommunikation aus ist.“

„Ich habe eine Plattform zur Verfügung gestellt und die Zugriffszahlen sind für eine privat initiierte Website recht beachtlich. Die Betroffenen verpassen eine Chance, wenn sie das Forum nicht nutzen.“

Gemeinsame/gesammelte Überlegungen, woran es liegen könnte, dass im Forum so wenig los ist:

? Eltern bzw. Angehörige gehören oft zur Generation, welcher Internet und virtuelle Kommunikation noch wenig geläufig sind, sind daher auch zahlenmäßig wenig im Forum vertreten

? auch in unserer Generation ist das Nutzen von Diskussionsforen nicht allen geläufig

? Der Themenbereich ist auf F.Ataxie eingeschränkt, dadurch ist der Personenkreis der Betroffenen nicht so groß. Die Überlegung, die Plattform auf andere neurologische Erkrankungen zu erweitern ist vielleicht der Schlüssel dazu.

Schlusswort:

Ich werde jedenfalls ein Benutzer von fataxie.net bleiben und gespannt alle weiteren Entwicklungen verfolgen.

Obwohl ich noch keine dreißig bin gehöre auch ich zu den Dinosauriern. Dies ist das erste Diskussionsforum, in welches ich eingestiegen bin und es hat mich neugierig gemacht auf weiteres.

