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Voorwoord

Ervaringsdeskundigheid van leken is een sterk ondergewaardeerd
aspect van gezondheidscommunicatie. Die focust doorgaans op in-
formatie aangedragen door professionals, door medici. De kennis
en ervaring van patiénten en andere consumenten komen daar-
door te weinig aan bod. Dat is jammer, want ervaringsdeskundig-
heid van leken vormt vaak een waardevolle en soms zelfs onmis-
bare aanvulling op academische kennis, omdat het onverwachte
informatie kan opleveren.

De bijzondere betekenis van ervaringsdeskundigheid hangt sa-
men met het gegeven dat de eerstgenoemde categorie in principe
vrijer, meer betrokken en praktischer is dan de tweede. Leken zijn
vrijer dan academici in het vergaren van en communiceren over
kennis en ervaring omdat ze niet worden gehinderd door paradig-
ma’s, gangbare modellen en andere afspraken. Leken, zoals pa-
tiénten, zijn vaak meer betrokken omdat ze een direct eigenbelang
hebben bij relevante kennis en ervaring, bijvoorbeeld voor hun ge-
nezing. En leken zijn doorgaans praktischer ingesteld. Er zijn ui-
teraard ook veel academici (ingenieurs, artsen) die toepassingsge-
richt werken, maar leken steken hen wat dat betreft toch naar de
kroon. Dankzij deze kenmerken komen leken vaak met meer ori-
ginele, onverwachte, verrassende ideeén en oplossingen. Die blij-
ven in de gezondheids- en wetenschapscommounicatie te vaak on-

derbelicht.

Met name patiénten lijken zeer actief in het vergaren van en com-
municeren over nieuwe kennis en ervaring omdat hun gezond-
heid daarbij op het spel staat. Ze willen beter worden of beter leren
omgaan met hun ziekte of andere aandoening. Patiénten maken
daarbij op grote schaal gebruik van internet omdat ze via dit medi-
um snel en gemakkelijk met lotgenoten kunnen communiceren.
Om elkaar gemakkelijk te treffen verenigen ze zich vaak in zoge-
noemde communities. Internetcommunities vormen daardoor
een belangrijk aspect van gezondheidscommunicatie, maar als je
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op zoek gaat naar informatie daarover, vind je niet veel. Ook niet
op internet. Waarom is de ene community wel succesrijk en de
andere niet?

Om op deze en andere vragen een antwoord te vinden zochten
Jeanine de Bruin en Astrid Ventevogel samenwerking met het Da
Vinci Instituut om onderzoek te doen. In dit boek is het fascine-
rende verslag te lezen van hun verkenningstocht. Het Da Vinci In-
stituut is beide auteurs zeer erkentelijk voor hun vaak verrassende
informatie, die een waardevolle bijdrage levert aan de verdere ont-
wikkeling van wetenschapscommunicatie.

Prof. dr. Jaap Willems,
wetenschappelijk adviseur Da Vinci Instituut
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Hoofdstuk 1 Inleiding en werkwijze

Gezondheid is voor de meeste mensen de basis van een gelukkig
leven. De wetenschap dat je een chronische, erfelijke of levensbe-
dreigende aandoening hebt, zet alles op z'n kop: ineens ben je on-
zeker, angstig en boos.

Je probeert dan bijvoorbeeld je zekerheid te hervinden door infor-
matie over je aandoening te verzamelen. Hoe meer je weet, hoe
meer grip je op je situatie lijkt terug te winnen. Verlies van contro-
le over je eigen leven is misschien wel het grootste schrikbeeld,
wanneer je te horen hebt gekregen dat je ongeneeslijk ziek bent of
lijdt aan een aandoening zoals diabetes waar je de rest van leven
last van zult hebben.

En in zo'n situatie wil je graag praten met iemand die je angst
en je boosheid begrijpt, iemand die jou daarover laat praten en be-
reid is te luisteren. Maar ook ben je op zoek naar mensen die jou
kunnen vertellen wat je te wachten staat en wat je beter wel of niet
kunt doen. De arts heeft vaak te weinig tijd voor uitgebreide verha-
len en bovendien is zij of hij meestal geen ervaringsdeskundige.

Het is daarom begrijpelijk dat mensen met eenzelfde aandoening
elkaar opzoeken om ervaringen uit te wisselen en elkaar te steu-
nen. We benoemen dit als lotgenotencontact.

Al decennialang vinden mensen contact met lotgenoten op heel
veel manieren. Mensen zoeken elkaar op in buurthuizen of con-
gressen, hebben telefonisch contact met elkaar of doen mee aan
een praatprogramma. Sinds circa 1996 is er echter een enorme
versnelling gekomen in lotgenotencontact, vanwege de mogelijk-
heden die het internet biedt. Technologische vernieuwing heeft al-
leen al in Nederland geleid tot het ontstaan van honderden com-
munities op het gebied van ziekte en gezondheid.

De initiatiefnemers van dergelijke communities hebben zeer
diverse achtergronden: soms zijn het vertegenwoordigers van
patiéntenverenigingen of individuele patiénten maar ook zijn er
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artsen, voorlichters en medewerkers van branche-organisaties bij.
Overheden hebben ze ontdekt als middel voor gezondheidsvoor-
lichting en fabrikanten van farmaceutische producten om de ver-
koop te bevorderen. Kortom, vrijwel iedereen die iets met gezond-
heid te maken heeft ziet kansen en start een internetcommunity.
Veel communities zijn inmiddels al weer ter ziele of genereren
nauwelijks bezoek. Maar er is een klein deel dat het overleeft: som-
mige communities zijn razend populair en enkele bestaan zelfs al
meer dan tien jaar.

Website, community, forum

De termen (web)site, community en forum worden in de inter-
views door elkaar gebruikt. In dit boek is zoveel mogelijk ge-
probeerd om het woord website te gebruiken voor het geheel
dat direct hangt onder een URL. Community wordt gebruikt
voor een website die tot doel heeft lotgenoten te informeren en
met elkaar in contact te brengen. Binnen een community be-
vindt zich altijd een forum, een discussieplatform. Soms bestaat
een community uit alleen maar een forum.

De enorme populariteit van sommige communities in combinatie
met de grote variatie in bezoekersaantallen tussen communities
onderling is de basis voor de kernvraag die we in dit boek willen
beantwoorden:

Wat zijn de succes- en faalfactoren van patiéntencommunities in Neder-
land?

Succesvol, wat bedoelen we daarmee?

Een community is succesvol wanneer de deelnemers vinden
wat ze zoeken, wat dat dan ook zijn moge: informatie, steun,
gezelligheid. Een substantieel deel van de leden is er actief,
dagelijks worden meerdere berichten gepost, er zijn dagelijks
mensen online.
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Waardoor is de ene patiéntencommunity vrijwel binnen enkele
maanden een succes en lukt het andere communities in nog geen
jaren om voldoende bezoekers te trekken?

We hebben deze vraag beperkt tot Nederlandstalige patiéntencom-
munities op het web, waarvan de meeste deelnemers in Nederland
woonachtig zijn.

Tegelijkertijd willen we in dit boek een zo goed mogelijk beeld
schetsen van de bestaande communities, omdat juist de commu-
nities zelf aanschouwelijk kunnen maken wat wel werkt voor de
deelnemers, en wat niet.

Bovendien wilden we niet alleen de technische aspecten van een
internetcommunity behandelen, maar ook het effect daarvan op de
deelnemers, en, even belangrijk, vice versa. Daarom hebben we
niet alleen de verschillende websites vergeleken, maar ook ruim
vijftig deelnemers van zeer uiteenlopende communities geinter-
viewd.

Waarom hebben we deze keuzes gemaakt?

Allereerst richt het boek zich op internetcommunities in een Ne-
derlandse context. Veel van de inhoud binnen communities gaat
immers, direct of indirect, over het functioneren van de gezond-
heidszorg. Die is per land veelal zo verschillend, dat de resultaten
die uit een internationaal onderzoek zouden komen, slechts
mondjesmaat met elkaar te vergelijken zouden zijn. Daardoor zou
het ontbreken aan duidelijke conclusies en aanbevelingen.

Omdat tijdens oriénterende gesprekken bleek dat juist het sa-
menspel tussen verschillende succes- en faalfactoren mogelijk van
belang was voor het al dan niet succesvol zijn van een community,
hebben we besloten om niet alleen de relevante factoren boven ta-
fel te proberen te krijgen, maar ook om ze allemaal mee te laten
wegen. Denk hierbij om te beginnen aan kwaliteit van de inhoud,
structuur van de navigatie, onderliggende techniek, aan de sociale
context waarin de community ontstaat en aan management -in
brede zin- van de community.

De deelnemer aan een community lijkt misschien alleen actief op
het forum, waar (meestal) zonder tussenkomst van een derde met
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lotgenoten gecommuniceerd kan worden, maar bezoekt natuurlijk
ook de rest van een website. Daarom zijn in dit onderzoek allerlei
soorten digitale interactie rondom een ziekte, afwijking of aandoe-
ning meegenomen; niet alleen op het forumgedeelte, maar ook in
de informatieve secties.

Om alle relevante factoren in samenhang te kunnen beschrijven
kozen we voor het houden van open interviews met deelnemers
van internetcommunities. De selectieprocedure van de patiénten-
communities en respondenten voor dit onderzoek was als volgt:

— Een belangrijk uitgangspunt is dat de geinterviewden uit ver-
schillende communities afkomstig moesten zijn, met daarin zo-
veel mogelijk spreiding in leeftijd, geslacht, woonplaats, soort
ziekte en mate van betrokkenheid bij hun community. De reden
hiervoor is dat dit handboek het hele spectrum van succes- en
faalfactoren van patiéntencommunities, alsmede motieven en
ervaringen van deelnemers wil beschrijven en niet alleen die
van de meest fanatieke bezoekers.

— We stelden een lijst op met circa twintig potenti€le communi-
ties met minimaal 100 leden en splitsten die in tweeén: de grote
communities (in aantal berichten en aantal gebruikers) bewaar-
den we voor de tweede fase van het onderzoek als de vragenlijs-
ten en methode beproefd zouden zijn. Circa acht kleine (en één
grote) communities leken geschikt om in de eerste ronde te be-
naderen.

— Om ook patiénten te werven die niet op internet schrijven, maar
wel meelezen in een community, bezochten we in april 2005
een bijeenkomst over erfelijke borstkanker van de Borstkanker-
vereniging Nederland. Tevens stuurden we persoonlijke berich-
ten naar mensen die wel een account hadden gemaakt, maar
(nog) geen berichten hadden geplaatst.

Communities hanteerden verschillende regels voor de manier

waarop wij de deelnemers mochten benaderen:

— De meeste communities hanteren als regel dat oproepen alleen
door de webmaster of moderatoren mogen worden geplaatst; in
deze gevallen benaderden wij de webmaster. Dit was het geval
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bij VSOP (alliantie voor erfelijkheidsvraagstukken) en Diabetes-
contacten.

Bij communities van patiéntenorganisaties moest de oproep
vaak via het bureau of het bestuur gedaan worden. In deze ge-
vallen benaderden wij het bestuur en/of de directeur: Borstkan-
kervereniging Nederland, Vereniging Spierziekten Nederland,
Stichting De Amazones, de belangenvereniging voor mensen
met Hypothyreoidie, Hivnet en de Nederlandse Klinefelter ver-
eniging.

Soms zijn er geen vastomlijnde procedures; in deze gevallen
meldden we ons online aan en plaatsten we de oproep recht-
streeks in de community. Dat deden we bij Patiéntenplein en
MS-web.

Vier van de acht communities vielen vervolgens af omdat:

we geen bericht mochten plaatsen;

we van de webmaster geen reactie op ons verzoek kregen;

er geen reacties van deelnemers kwamen;

we geen medisch-ethisch protocol hebben. (De betreffende pa-
tiéntenvereniging had uitsluitend een procedure bedacht voor
medisch onderzoek, waarbij hun leden bijvoorbeeld deelnemen
aan het testen van medicijnen. Het interviewen van patiénten
paste daar niet in.)

In de eerste ronde interviewden we deelnemers aan de volgende
communities:

www.patientenplein.nl (algemene patiéntensite);
www.hypomaarniethappy.nl (hypothyreoidie, een schildklier-
ziekte);

www.msweb.nl (multiple sclerose);

www.klinefelter.nl (mannen met een chromosoomafwijking);
de werkgroep Erfelijke borstkanker van de Borstkanker Vereni-
ging Nederland.

In de tweede ronde interviewden we deelnemers aan:

www.diabetescontacten.nl, www.diabetesforum.nl en www.dia-
betes.pagina.nl (diabetes);
www.de-amazones.nl (borstkanker);

19



— www.hiv-net.org/forum (hiv/aids);
— www.klinefelter.nl (als aanvulling op de deelnemers uit de
eerste ronde)

In de oproep die we in de communities plaatsten, gaven we refe-
renties over onszelf en beschreven we het doel van ons onderzoek
en de werkwijze. Met name het toevoegen van de referenties deed
het aantal aanmeldingen stijgen.

Verder vroegen we degenen die al een interview hadden gehad
om hier eventueel melding van te maken in de community, maar
liever niet in te gaan op de inhoud van het interview. Voor zover
wij weten is dit ook niet gebeurd. Diverse geinterviewden meldden
in de community dat het interview had plaatsgevonden en wat zij
daarvan vonden. Dit stimuleerde anderen om zich ook aan te mel-
den.

In het totaal zijn er 52 mensen geinterviewd die deel uitmaken van een
of meer communities; een overzicht van de spreiding van de deelnemers
naar aandoeningen en persoonlijkheidskenmerken staat in de bijlagen.
Ze worden in dit boek geanonimiseerd geciteerd.

Alle onderwerpen die de geinterviewden ter sprake brachten heb-
ben we gecategoriseerd. De categorisering hebben we aangehou-
den voor de hoofdstukindeling van het deel van dit boek dat erva-
ringen van deelnemers behandelt (hoofdstukken 5 tot en met 11).
De ervaringsverhalen geven een uitgebreid overzicht van de stand
van zaken op dit moment. Toch vonden we dit boek niet compleet
zonder een schets van de ontwikkelingen op langere termijn. We
hebben daartoe tien personen geinterviewd die al langere tijd
werkzaam zijn op het gebied van communities. Deze interviews
waren halfgestructureerd. Een belangrijk selectiecriterium was dat
deze experts uit eerste hand konden vertellen over de nog jonge
geschiedenis van internetcommunities. Deze interviews zijn ver-
spreid door het boek opgenomen. Een overzicht van de geinter-
viewde experts staat in de bijlage.
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