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Das Online-Diskussionsforum

Eine 2001 gegrindete Selbsthilfeplattform fur an Depression Erkrankte und

deren Angehorige
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3 Anleitung und Hinweise zur Teilnahme Eingeschrankt

Wie komme ich ins Forum und was muss ich beachten?

Bl FAG

Haufige Fragen und deren Antworten

) Feedback
Ihre Meinung zum Forum ist uns wichtig!

Reqgistriert
Registriert

Diskussionsforum KnND

Umgang mit der Krankheit Registriert

Pharmakotherapie {Medikamente ) Registriert

Psychotherapie
Andere Therapieverfahren

Registriert
Registriert

Literatur., Film und Fernsehen Registriert

Angehdrige
Depression, Arbeit, Amter und Renten

Registriert
Reqgistriert

Berichungen im Forum Registriert

Informationen aus den lokalen Blindnissen gegen Depression Registriert
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Q Forum gedffnet
E'ﬁ Forum mit neuen Beitragen

Statistik:
14 Foren: 150570 Beitrage durch 8B524 Benutzer

Eﬁ Forum temporar geschlossen
gl Forum endgiltig geschlossen

| Ferkig



o Ziele

e Kontakt von Betroffenen zu Betroffenen und/oder Angehdrigen

e Kontakt von Angehorigen zu Angehdrigen und/oder Betroffenen

e Damit sollte eine Selbsthilfeplattform geschaffen werden bei der die
Kontakte unabhangig von zeitlicher und raumlicher Begrenzung
stattfinden kénnen

e Kontakt als unmittelbare Selbsthilfe, gleichzeitig eine Basis fir mogliche
reale” Kontakte

e Das Forum sollte einen Austausch uber die verschiedensten Aspekte der
Krankheit ermoglichen

e Dieinhaltliche Gestaltung des Platzes wird von den Betroffenen geleistet.

e Das Angebot sollte umkostenfrei fiir die Betroffenen sein und keine
kommerziellen Interessen verfolgen



Aufgaben der Moderation...

Schutz vor gezielter Beeinflussung aus weltanschaulichen oder
kommerziellen Interessen, (z.B. seitens der Pharmaindustrie)

—> entsprechende Beitrage werden geloscht und missbrauchliche Nutzer
gesperrt)

...der Psychodynamik eskalierender Konflikte unter Teilnehmern
professionell entgegenwirken

...bei Suizidankundigungen nach Moglichkeit Kontakt zum betreffenden
Teilnehmer aufnehmen

- ggf. durch Einbeziehung des entsprechenden Fachreferats der Polizei

- Entfernen entsprechender AuRerungen zum Schutz anderer
Forumsmitglieder.




« Kann ein Online Diskussionsforum diese
Ziele erfullen und kann damit Selbsthilfe und
Pravention fur Betroffene und Angehorige
auf diesem Wege geleistet werden?



w@ Feedback zum Forum

Es ist ein sehr guter Austausch mit sehr vielen Informationen.
Und es ist so, dass ich zudem anonym dabei bin, dadurch fdllt die Angst weg, dass
mich einer kennt(aus meinem Umkreis).

Fiir mich war das Forum die erste Moglichkeit mich iiber meine Gefiihle/
Gedanken/Probleme auszutauschen. Im realen Leben war es unmaéglich. Ohne
dieses Forum hédtte meine damals unbehandelte Depression wahrscheinlich eine
fatale Folge gehabt.

ich fiihl mich nicht so alleine, wenns mir mal wieder nicht so "gut" geht. Was ich
heut Mittag im Dienst gesehen hab, gibt es mir auch sehr viel an
Selbstbewusstsein, Sicherheit, lockeren Umgang zum Thema "Depression”.

Hilfe zur Selbsthilfe besonders durch die Unterstiitzung von anderen Betroffenen
diese Selbsthilfe auch umsetzen zu kénnen.



Forum des KND - Selbsthilfeaspekte

Uberwindung der krankheitsbedingten sozialen Isolation

Das Forum ist ein immer verfigbarer Ansprechpartner
Die Hemmschwelle, anonym zu schreiben, ist erheblich niedriger als direkte

Kommunikation
Anderen geht es auch so wie mir
Im Forum versteht man, was meine alltagliche Umwelt nicht verstehen kann

Man bietet mir Unterstlitzung an, ich erfahre Trost und Zuspruch

Bellasus
(Bellasus)

Benutzer
1002 message(s)

Betreff: Re: Was bedeutet Euch das Forum?

Wenn meine Gedanken Karussell fahren oder ich dermal3en
aufgewdhlt bin, dass ich mich nicht mehr sortiert bekomme, hilft
das Schreiben hier. Und das Wissen darum, dass es gelesen wird

mod. nach Deutscher Depressionsliga




Forum des KND - Selbsthilfeaspekte

Konkrete Hilfestellungen

Waltraut Naturlich sind wir nicht fur Notfalle oder Uberhaupt ausgebildet.
(waltraut)
penutzer Aber es gibt genug Falle, die ich selbst erlebt habe, wo ganz verzweifelte
Menschen im Forum zunachst mal einen Halt gefunden haben, Trost, Zuhorer,
manchmal auch Rat.
Und es gibt einige hier, die auf Grund der Erfahrungen, die sie hier gemacht oder
miterlebt haben, sich zu dem ersten Schritt, einen Arzt aufzusuchen oder sich
uberhaupt einem - realen - Menschen anzuvertrauen, entschlossen haben.
Lieben Grul®

Waltraut

937 message(s)

e Habe ich eine Depression? Wer seine Probleme schildert, bekommt Hinweise, ob er
krank ist.

e |Im Forum wird geholfen, die Angst vor der Inanspruchnahme von professioneller
Hilfe zu Gberwinden.

e Obwohl Notfallhilfe durch das Forum nicht moglich ist, ergibt sie sich doch durch
personliche bzw. Mail- Kontakte.

e Haufig sind es auch die Angeharigen, die sich Hilfe holen, weil sie mit der Situation
der Betroffenen Uberfordert sind

mod. nach Deutscher Depressionsliga
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% des Tagesaufkommens
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Das Forum wird 24 Stunden taglich genutzt.

« 2.499.936 Seitenaufrufe in 2010
* Von 24.Juni 2011- 24. Juli 2011 Uber 349 834 Klicks
« Taglich gibt es ca. 150 neue Postings.

Uhrzeit
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Was leistet das Diskussionsforum?

Reale Selbsthilfetreffen von Gruppen aus dem Forum

Danemark

Luxemburg

Osterreich

* Dreitagige Sommer- und Wintertreffen
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Zwei Beispiele flir Netzwerke,
die aus dem Forum hers
entstanden sind.

RegelmiaRige Treffen

Aktivitaten:

Gemeinsame Freizeitgestaltung,
E Klinikbesuche, Unterstutzung bei
Behordengangen, Austausch zu
allen krankheitsrelevanten
Themen.

RegelmiaRige Treffen
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eitere Ergebnisse aus dem Forum:

1. Wissenschaftliche Evaluation

95% der Befragten sind an
Depressionen erkrankt.

- Das Forum erreicht die depressiv
Erkrankten

Fast alle Befragten sind oder waren in
arztlicher Behandlung bzw. Therapie.

- Das Forum wird nicht als Arztersatz
betrachtet, sondern wird hauptsachlich
therapiebegleitend, als zusatzliche
Selbsthilfe genutzt. Durch das Forum
verbessert sich die Einstellung
gegenuber arztlich/psychologischer
Therapie.

Die Befragten erhalten Ratschlage und
knupfen neue Kontakte.

—> Die Nutzung des Forums verstarkt
die Auseinandersetzung mit der
Erkrankung;

Wissensvermittiung, Empowerment

Aktuelle Publikation zum Thema: Blume, A., Mergl R., Niedermeier N.,
Kunz J., Pfeiffer-Gerschel T., Karch S., Havers I., Hegerl U. (2009)
Evaluation eines Online-Diskussionsforums fiir an Depression Erkrankte und
Angehdrige — eine Untersuchung zu Motiven und Auswirkungen der
Teilnahme, Neuropsychiatrie. 23 (1) 42-51




Weitere Ergebnisse aus dem Forum:
2. Information fur Behandler

1. Schritt: . N. Niedermeier, T. Pfeiffer, U. Hegerl (2006): Von unseren
Patienten lernen. Ein Erfahrungsbericht nach funf Jahren
Diskussionsforum im Rahmen des Kompetenznetzes Depression.
Nervenheilkunde 25, 361 - 367

2. Schritt: N. Niedermeier, D. Althaus, A.M. Moller-Leimkuhler, U. Hegerl
(2007): Der depressive Patient in der Praxis. Lehr-DVD, F-M-A
Psychiatrie & Psychotherapie, Fortbildungs-Medien-Akademie-Medizin.




Ergebnisse aus dem Forum:
2. Information fur Betroffene, Angehorige und

| Behandler
o o Vg
Schattendasein -
Das unverstandene
Leiden Depression Schattendasein - Das unverstandene Leiden
= = Depression
Ef Muller-Rorich, Hass, Margue, van den Broeck, Wagner
£
[ ¥

: Springer, Berlin
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Q Grundung der deutschen Depressionsliga

2009: Betroffene grunden eine Interessengemeinschaft aus dem
Forum heraus:

,Wir mochten helfen, die Situation von Menschen mit Depressionen
zu verbessern. Wir wollen Depressive und Angehorige dabei
unterstutzen, sich selbst zu helfen und den Weg aus der Depression
aktiv mitzugestalten. Wir glauben, dass die Behandlung der
Krankheit Depression optimiert werden kann. Wir mochten etwas
dafur tun, dass das Arzt-Patienten-Verhaltnis produktiver wird. Dazu
gehoren auch Forderungen an die Gesundheitspolitik. Wir wollen
mehr Forschung fur wirksamere, nebenwirkungsarmere
Medikamente. Wir wollen, dass eine breite Offentlichkeit erfahrt, was
Depression bedeutet. Betroffene sollen offen daruber reden konnen,
ohne berufliche und soziale Stigmatisierung befurchten zu mussen.”



Was leistet das Diskussionsforum?

« Es ist Deutschlands grofdte Selbsthilfeplattform fur depressive
Storungen, bei der die Kontakte unabhangig von zeitlicher und
raumlicher Begrenzung stattfinden konnen.

« Es ermoglicht Kontakt von Betroffenen zu Betroffenen und/oder
Angehorigen.

« Es ermoglicht Kontakt von Angehorigen zu Angehaorigen und/oder
Betroffenen.

« Das Forum ermoglicht einen Austausch uber die verschiedensten
Aspekte der Krankheit.



Was leistet das Diskussionsforum?

« Der Kontakt ist eine unmittelbare Selbsthilfe und gleichzeitig eine
Basis fur mogliche ,reale” Kontakte.

« Aber!!l Die Kontakte des Forums sind nicht minderer Qualitat weil
sie ,virtuell” sind. Im Gegenteil: Ihre besondere Qualitat ist die
Intensitat und Tragfahigkeit der Kontakte, obwohl (oder gerade weil)
sie virtuell sind.

« Die inhaltliche Gestaltung des Platzes wird von den Betroffenen
geleistet.

« Das Angebot ist kostenfrei fur die Betroffenen und verfolgt keine
kommerziellen Interessen.
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Das Online-Diskussionsforum in den Medien

FRANKFURT, im Juli. [rgendwann ging
es nicht mehr weiter. Frieda hatte zwar ihr
Vordiplom in Biologie gut bestanden. Den-
noch fithlte sie sich ,,unféhig, schlecht, wie
gelihmt”, Thr Selbstwertgefithl lag auf
\dem Boden, sagt sie heute, vier Jahre spa-
ter. Klassische Symptome einer Depressi-
on — aber das wusste sie damals nicht. Da-
her kam sie auch nicht auf den Gedanken,
zum Arzt zu gehen. Auch ihren Eltern und

Freunden habe sie nichts erzihlt: Sie woll-
te niemanden mit ihren Sorgen belasten.
Stattdessen suchte sie im Internet nach
einer Antwort auf die Frage, wie Ver-
sagenséngste und Lebensunlust zu bewilti-
gen sind. Uber die Website des Kompe-
tenznetzes Depression gelangte Frieda '
zum Online-Forum. Hier traf sie erstmals
auf Menschen, die sich mit dhnlichen seeli-
schen Qualen plagten. ,Allein die Er-
kenntnis, dass ich nicht allein dastehe, hat
mir enorm geholfen®, sagt Frieda. \Wer
noch nie eine Depression erlebt hat, kann
solche Gefiihle kaum nachvollziehen.”
Die ungestérte Kommunikation iiber
die Website des Kompetenznetzes Depres-
sion, eines vom Bundesministerium fiir
Bildung und Forschung finanzierten Pro-
jekts, verdankt sich dem unermudlichen
Einsatz zweier aufmerksamer Moderato-

ren. Nico Niedermeier, Facharzt fir Psy-
chotherapie in Miinchen, und Anne Blu-
me, Soziologin an der Klinik und Polikli-
nik fiir Psychiatrie der Universitét in Leip-
zig, sichten mehrmals téglich alle neu ein-
gegangenen Beitréige. Sie priifen den In-
halt der etwa 150 Postings am Tag — und
werden sofort aktiv, wenn ein Teilnehmer
ernstzunehmende suizidale Handlungen
ankiindigt. In solchen Fillen sei es mog-
lich, den Standort des Mailverfassers mit
Hilfe der Polizei ausfindig zu machen und
eine Rettungsaktion einzuleiten. Schon
sechzehnmal mussten die Nothelfer in
den letzten acht Jahren ausriicken, um das
Schlimmste zu verhindern.

Dartiber hinaus lauern im Netz noch
ganz andere Gefahren. Als ein erhebliches
Risiko fiir die depressive Internetgemein-
de bezeichnet Niedermeier unter anderem
Personen, die andere Teilnehmer zu selbst-
verletzenden Handlungen animieren woll-
ten. ,,Postings mit potentiell bedrohlichem
Inhalt ziehen wir umgehend aus dem Ver-
kehr —ansonsten halten wir uns mit Zensu-
ren weitgehend zuriick.“ Die beiden Pro-
jektleiter haben die Erfahrung gemacht,
dass sich das Forum gleichsam selbst rei-
nigt. Offenbar féllt es den regelmiBigen
Nutzern nicht schwer, wirkliche von ver-
meintlichen Leidensgenossen zu unter-

Beste Freundinnen im Internet

Das Online-Forum des Kompetenznetzes Depression hilft seelisch KrankenNicola von Lutterotti
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scheiden. Storeniriede und Personen mit
andersartigen psychischen Leiden ent-
l4sst die Online-Gemeinde meist mit dem
Rat aus ihrer Gesprachsrunde, sich ander-
weitig nach Hilfe umzusehen.

Die von ungebetenen Gésten provozier-
ten gelegentlichen Missténe scheinen der
Akzeptanz des virtuellen Gesprachsraums
nicht zu schaden. Jedenfalls tummeln sich
hier mittlerweile mehr als 7000 registrier-
te Nutzer und etwa zehnmal so viele Zaun-
giste. Welchen Einfluss das Forum auf die
Teilnehmer ausiibt, haben Anne Blume
und einige Kollegen kiirzlich in einer klei-
nen Umfrage bei 55 Nutzern eruiert (,Neu-
ropsychiatrie®, Bd. 23, 8. 1-10). Demnach
tragen die virtuellen Gesprache mafgeb-
lich dazu bei, dass die Betroffenen ihre
Einsamkeit {iberwinden, ihre Krankheit
besser akzeptieren und ihre Schuldkomple-
xe verlieren. ,Ich fithle mich nicht mehr so
beschimt, da ich nun weif3, dass ich nichts
fiir die Krankheit kann®, schreibt ein Nut-
zer., ,Ich habe durch die Erfahrung der an-
deren Hoffnung bekommen, dass sich die
Depression auch wieder bessert.

Zuspruch finden zudem die verschiede-
nen Gespréchszirkel, in denen jeweils un-
terschiedliche Themen (,Threads®) — zum
Beispiel Erfahrungen mit bestimmten
Therapien oder Bewaltigungsstrategien —

besprochen werden. Frieda engagiert sich
bevorzugt in Gesprachsgruppen, in denen
es darum geht, ,sich aufzuraffen”. Beson-
ders hilfreich findet sie dabei Threads wie
,Laufen gegen Depressionen®. Fiir Men-
schen mit Depressionen kann jede noch
so banal erscheinende Tatigkeit eine un-
iberwindbare Anstrengung darstellen. So
fragt ein User im Forum: , Wie Giberwindet
ihr eigentlich diese schlimmen Stunden
nach dem Aufstehen??? Ich hab erst mal
ein bisschen aufgerdumt. Also, ich freu
mich auf eure unterstiitzenden Postings!*

Die Betroffenen nutzen laut Erhebung
das Forum nicht als Therapieersatz. Eher
im Gegenteil: So gaben zwei Drittel der
Befragten an, erst durch das Forum zum
Arztbesuch motiviert worden zu sein. Zu:
dem scheint die Forumgemeinschaft ein
reges Sozialleben zu pflegen. Niedermeier
sagt, dass im Jahr 2008 rund 40 Treffen
stattfanden, zu denen teilweise User aus
ganz Deutschland und dem angrenzenden
Ausland anreisten. Frieda bestatigt, dass
die Kontakte im Internet nicht zu Verein
samung, sondern oftmals zu guten Bezie
hungen fithren. Uber das Forum habe si¢
viele Freundschaften gekniipft, teils tiber
grofie Distanzen hinweg, sagt die Biolo
gie-Studentin. Thre besten Freundinner
stammen aus dem Netz.
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Auszeichnung als bestes deutschsprachiges
Online- Angebot im Gesundheitssektor



Nominierung
Bayerischer Gesundheitspreis 2010

WKVB

in der Kategorie

,orsorgen statt Versorgen®



@ 2. Oktober 2011

Erster
Deutscher Patientenkongress fur
depressiv Erkrankte und deren
Angehorige

Veranstalter: Stiftung Deutsche Depressionshilfe in
Zusammenarbeit mit der deutschen Depressionsliga




