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1 Einleitung

LAIso wird wohl auf lange Sicht nur eine Patientenrevolution was bewirken.

Dieser Satz war am 21.09.2009 in einem deutschen Patientenforum zu lesen. Etwas
tber ein Jahr spater demonstrierten Patienten! im November 2010 in Edmonton, Ka-
nada mit Plakaten vor einem Regierungsgebaude. Sie forderten nicht nur die wis-
senschaftliche Uberpriifung einerneuartigenmedizinischen Behandlungsoption fir
Multiple Sklerose, sondern auch derenKostenerstattung durch die gesetzliche Kran-
kenkasse.Infolge der sich ausbreitenden Proteste erklarte sich die kanadische Regie-
rung bereit, 2,4 Millionen Dollar fur ein grol3es Forschungsprojekt im Sinne der Pati-
entenforderungen zur Verfiigung zu stellen. Diese erfolgreiche Einflussnahme von
Patienten auf die staatliche Vergabe von Forschungsmitteln ist ,revolutionar‘— wenn
man es als Umkehr der eigentlichen Machtverhéltnisse zwischen Medizinsystem und
Laien interpretiert.

Die Ereignisse in Edmonton waren eine Reaktion auf eine Theorie zu einer neuen
Behandlung der chronischen zerebrospinalen vendsen Insuffizienz (CCSVI). Paolo
Zamboni hatte sie im April 2009 vertffentlicht. Seine Theorie besagt, dass die Ursa-
che fur Multiple Sklerose (MS) in verengten Hals- und Rickenmarksvenen liegt. Dar-
aus folgt, dass eine ursachliche Heilung mdglich ist, wenn die Venen mit einem Bal-
lonkatheter gedffnet oder erweitert werden. Fir diese sogenannte Dilatation gab es
jedoch keine wissenschaftlichen Beweise, und er selbst mahnte, die Methode misse
noch weiter untersucht werden. Dennoch gab es weltweit Patienten, die eine Dilatati-

on ihrer Venen durchfiihren liel3en.

Die Entwicklung um diese MS-Theorie ist bis heute nicht vollstandig aufgeklart. Es ist
letztlich unklar, wie Patienten sich eine Meinung bildeten, die sich nicht mehr auf
wissenschaftliche Inhalte stutzte, dass sie samtliche Warnungen von professioneller
Seite ignorierten und es fur notwendig ansahen,tber die Politik Einfluss zu nehmen.

Unumstritten ist jedoch, dass soziale Medien einen wichtigen Einfluss auf diese Akti-

1im weiteren Text werden aus Griinden der besseren Lesbarkeit die Worte"Patient", "User","Forscher"
bzw. "Wissenschaftler* und "Arzt" verwendet, wobei damit immer beide Geschlechter gemeint sind.

Ausnahmen werden klar benannt.



vitdten hatten. Mit dem Beginn des 21. Jahrhundertshat die Vielfalt und Reichweite
dieser Medien erheblich zugenommen. Patienten haben nun durch das Internet ei-
nen relativ barrierefreien Zugang zu wissenschatftlichen Informationen und kénnen

Uber diese Informationen mit anderen Betroffenen auf der ganzen Welt diskutieren.

Es gibt bereits erste Ansatze, einzelne soziale Medien qualitativ auszuwerten, um
Antworten zu finden, die die Meinungsbildung von Patienten erklaren. Patientenforen
wurden jedoch bislang zu dieser Fragestellung so gut wie kaum qualitativ untersucht.
An dieser Stelle setztdie vorliegende Arbeit an. Mithilfe derdiskursanalytischen Me-
thode untersuchen wirdie Diskussion tber CCSVI im Patientenforum der Deutschen

Multiple Sklerose Gesellschaft.



2 Stand der Forschung

2.1 Web 2.0 undHealth 2.0

Schon Ende der Neunziger wurde das Internet als Zugangsmaglichkeit flir eine stan-
dig wachsende Wissensmenge gehalten(Haynes et al. 1997).Inzwischen bietet es
daruber hinaus zahlreiche Moglichkeiten des Austausches, beispielsweise durch so-
ziale Medien. Jeder Nutzer hat im Internet die Mdglichkeit, verschiedenste Inhalte
aufzurufen, die dann mit anderen geteilt werden oder ergdnzt und diskutiert werden
konnen(Vera et al. 2012).Inzwischen hat jeder Nutzer die Moglichkeit, auf Fachinfor-
mationen zuzugreifen, die vorher Experten vorbehalten waren(Nettleton et al. 2005).
Das Internet wird deshalb seit der Jahrtausendwende als ein Instrument zur Demo-
kratisierung aufgefasst(Light 2001).Schon vor der Jahrtausendwende schrieb der
franzosische Philosoph Michel Foucault in seinem Werk ,Uberwachen und Stra-
fen“(Foucault 1994, S. 39),(...) dass es keine Machtbeziehung gibt, ohne dass sich
ein entsprechendes Wissensfeld konstituiert, und kein Wissen, das nicht gleichzeitig
Machtbeziehungen voraussetzt und konstituiert. Solange nur Experten Zugriff auf
Fachinformationen hatten, hielten sie ein Wissensmonopol in den Handen, dasnach
Foucault gleichsam ein Machtmonopol war.Das Internet hat seit Beginn unseres
Jahrhunderts dieses Wissensmonopolaufgelost.Die Macht,die an dieses Wissen ge-
koppelt ist, liegt nun,wie im urspringlichsten Sinne der Demokratie, in der Hand der
Bevolkerung(Thurich 2011).

Die Medizin ist ein Bereich, in dem der Zugriff von Laien auf das Wissen von Exper-
ten eine besondere Rolle spielt. Die Beziehung zwischen Arzt und Patient ist asym-
metrisch. Dies hat verschiedene Grinde, unter anderem auch den ungleichen Zu-
gang zu Informationen. In der herkbmmlichen Beziehung von Arzt und Patient war
der Arzt Hauptinformationsquelle des Patienten fur alle Fragen bezlglich der Diag-
nose, Behandlung und Prognose(McMullan 2006). Der Patient selbst hatte keinen
oder nur erschwerten direkten Zugang zu wissenschaftlichen Informationen. Er
musste seinem Arzt vertrauen und war abhéngig. Heute kbnnen Patientendiesedurch
das Informationsungleichgewicht bedingte Abhéngigkeit jeodoch auflésen: sie haben

Zugang zu medizinische Informationen und kénnen sich so zu ,Experten machen.



Seit das ,Department of Health” in GroRbritannien 2002 ein Dokument zum Thema
»1he Expert Patient® veroffentlichte(Tattersall 2002), wurde das Bild des ,expertisier-
ten Patienten® immer wieder aufgegriffen(Shaw, Baker 2004;Ziebland, Wyke
2012).Ein expertisierter Patient ist nicht nur Gber seine Erkrankung informiert, son-
dern kann seine eigenen Fahigkeiten und das Angebot an Méglichkeiten nutzen, um
eine moglichst effektive Kontrolle tber sein Leben zu erlangen(Tattersall 2002). Im
idealen Fall erlangt ein Patient also durch mehr Wissen grof3ere Autonomie. Diese
Erweiterung der Entscheidungs- und Handlungsspielraume des Patienten wird als
folgenreich fur die Beziehung zwischen Arzt und Patient diskutiert: Das Paradigma
der gemeinsamen Entscheidungsfindung (Englisch:shared decision-making) ist nun-
mehr nicht nur ein Angebot desArztes, sondern gleichermalR3en eine Forderung des
Patienten(McMullan 2006).

In den letzten Jahren wurde dem Internet sogar das Potential zugesprochen, das
Gesundheitswesen zu revolutionieren(Department of Health 2012). Mit der Zunahme
von Internet-Usern hat sich das Online-Angebot in der jingeren Vergangenheit er-
heblich gewandelt. Besonders die sozialen Medien ("social media") gewinnen zu-
nehmend an Bedeutung, sodass Wissenschaftler vom ,Web 2.0“ oder dem ,interacti-
ve Web“ sprechen(eHealth initiative 2014).Unter ,social media“ versteht man zu-
nachsteinerseits die traditionellen social-media-Seiten im Internet, wie zum Beispiel
Facebook, auf denen in virtuellen Gruppen auch tber gesundheitliche Themen disku-
tiert werden kann und Patienten sich vernetzen kénnen. Es gibt jedoch auch speziel-
le Seiten, die ahnlich wie Facebook aufgebaut sind, aber konkret das Thema Ge-
sundheit behandeln, beispielweise die Seite ,Smartpatients®. Media-sharingsites wie
die Videoplattform YouTube und Blog-Sites wie Twitter zahlen ebenso zum interakti-
ven Netz. Dort kdnnen Tagebtcher eingestellt und kommentiert werden, teilweise
auch speziell unter dem Aspekt Gesundheit, wie bei ,DiabetesMine®. Es gibt sogar
Online-SpieleSeiten, wie die Seite ,Fitocracy“, bei der der Aspekt von Online-Spielen
mit Fitness im Alltag verbunden werden.Darliber hinaus gibt es Online-Foren, die ein
weiteres grof3es Feld fur interaktive Nutzung im Internet darstellen. Foren werden-
teilweise moderiert, teilweise zeigen sie die Meinungen der Nutzer ohne Leitung
durch Moderatoren(eHealth initiative 2014).



Allediese verschiedenen Seitenbieten den Austausch von Information an.Dabei wird
nicht nur Faktenwissen ausgetauscht, sondern ebenso Erfahrungswissen.Ein Ker-
naspekt der gesundheitsbezogenen Internetinformationen ist offenbar der Wert von
Berichten aus erster Hand, die Anziehungskraft und Einpragsamkeitder Geschich-
ten,sowie das Bedirfnis, mit Betroffenen in Kontakt zu treten und von ihren Erfah-

rungen mit der Medizin und der Krankheit zu héren(Ziebland, Wyke 2012)

2.2 Patienten im Internet

Laut einer Studie des Pew Research Center’'s Internet & American Life Project aus
dem Jahr 2013 sollen 7 von 10 US-Amerikanern im Internet nach medizinischen In-
formationen suchen.Besonders Patienten mit einer chronischen Erkrankung nutzen
das Internet.Von den Patienten mit zwei oder mehr chronischen Erkrankungen nut-
zen 88% das Internet auf der Suche nach medizinischen Informationen, 70% der Pa-
tienten mit nur einer chronischen Erkrankung und 61% ohne chronische Erkrankun-
gen(Fox 2013).Auch zeigt sich, dass das Bedurfnis nach Austausch mit anderen Be-
troffenen bei Patienten mit chronischen Erkrankungen besonders haufig ist: Eine
2011 veroffentlichte Umfrage berichtet, dass jeder vierte Patientmit einer chronischen
Erkrankung im Internet nach Patienten mit der gleichen Erkrankung sucht(Fox
2011).Auch wenn es bisher keine vergleichbaren Untersuchungen gibt,ist mit hoher
Wahrscheinlichkeit davon auszugehen, dass dieser Trend auch fur Deutschland oder

deutschsprachige Lander zutrifft.

Die Frage, welchen Stellenwert medizinische Informationen aus dem Internet fur Pa-
tienten einnehmen, wurde bislang in Studien nur unzureichend beantwortet. In einer
qualitativen Untersuchung aus dem Jahr 2008 wurden Mutter von Kindern mit gene-
tisch bedingten Erkrankungen Uber die Rolle befragt, die das Internet bei der Infor-
mationssuche fiur sie spielte. Es zeigt sich, dass einige Mitter selbst die Diagnose
auf Basis von Beschreibungen anderer Miitter gestellt haben und sie von Arzten nur
noch bestétigen lieBen. Offensichtlich hatte das Internet in Bezug auf die Erkrankung
ihres Kindes eine sehr wichtige Rolle fur die Mehrheit der Mutter gespielt (Schaffer et
al. 2008).



2.3 Patienten mit Multipler Sklerose

Empirische Befunde zeigen, dass Patienten mit MSals besonders informiert gel-
ten(Vera et al. 2012). Bereits im Jahr 2003 wurde eine Studie veroffentlicht,wonach
MS-Patienten mehr als doppelt so haufig das Internet nutzten wie Patienten mit einer
anderen chronischen Erkrankung(Knoop et al. 2002). Eine weitere Studie untersuch-
te, wie viele MS-Patienten aus welchen Grinden das World Wide Web verwendeten.
Das Ergebnis zeigte, dass 82%aller MS-Patienten das Internet fir medizinische In-
halte nutzen, 56% sammelnHintergrundinformationen zu der Erkrankung,
20%uUberprufen die KompetenzihresArztes, 10% suchen soziale Unterstiitzung oder
einen geeigneten Arzt (8%) und6% eignen sich Vorwissen an, um bei dem tatséchli-

chen ArztbesuchZeit zu sparen(Hay et al. 2008).

Es magverschiedene Grinde geben, warum gerade MS-Patienten sehr haufig im
Internet nach Informationen suchen: Da Multiple Sklerose eine chronische Erkran-
kung ist, die haufig im jingeren Erwachsenenalter auftritt, stammen die Patienten in
der Regel aus der Generation, die schon mit dem Internet vertraut ist. Die Erkran-
kung betrifft deutlich mehr Frauen als Manner, das Verhéaltnis liegt etwa bei
2:1(Thompson und Baneke 2013), und Frauen beteiligen sich laut der Studie von
2008haufiger in Foren als Manner (Hay et al. 2008). Auch die Symptomatik der Er-
krankung konnte far den Wunsch nach mehr Informationen sprechen: Aufgrund der
vielfaltigen Symptome und Verlaufe aber auch der Nebenwirkungen der Medikamen-
te sind MS-Patienten einer grof3en Unsicherheit ausgesetzt(Pullman et al. 2013). Ei-
ne zahlenméaRig kleine aber innerhalb des sozialen Netzwerkes der MS-Patienten
durchaus einflussreiche Gruppe stellen die Patienten mit chronisch-progredientem
Verlauf dar (PPMS = primér progrediente MS, SPMS = sekundar progrediente MS).
Bei diesen Formen ist der Krankheitsverlauf meist schneller als bei der schubférmig
remittierenden MS, und es treten friiher schwerere Einschrankungen auf. Zugleich
gibt es fur sie weder in Wissenschaft noch Pharmaindustrie eine Lobby, sie gelten

als ,austherapiert® oder ,nicht behandelbar“(Wingerchuk, Carter 2014).



2.4 Die CCSVI-Debatte

So vielfaltig und zahlreich die Symptome und so unvorhersehbar der individuelle
Krankheitsverlauf sein mag, so einig sind sich MS-Experten, dass die MS als Auto-
immunerkrankung einzuordnen ist, deren Entstehung von vielen Faktoren begunstigt
wird (Genetik, Infektionen, Umweltfaktoren, Erndhrung, etc.)(Dake et al. 2011). Dem-
entsprechend basieren alle derzeitigen Pharmakotherapien auf der Modulation be-
stimmter immunologischer Prozesse(Wingerchuk, Carter 2014). Am 08.12.2008 je-
doch veroffentlichteder Wissenschaftler Paolo Zamboni eine Studie im Internet, die
einen signifikanten Zusammenhang zwischen der Erkrankung und einer Verengung
der Hals- und/oder Riuckenmarksvenen darstellte (chronic cerebrospinal venousin-
sufficiency;dt. chronische zerebrospinale venése Insuffizienz — CCSVI). Im April 2009
erschien dieser Artikel im Journal of Neurology, Neurosurgery, and Psychiat-
ry(Zamboni et al. 2009).Wenn diese Theorie sich bestétigte, hatte man nicht nur eine
alternative Ursache flur die Erkrankung gefunden, es waresogar Heilung mdglich.
Verengte Venen lassen sich mit einer Ballon-Dilatation 6ffnen, ahnlich der Behand-
lung von Arterien bei einem Herzinfarkt(Kovalchik 2011). Zambonis Theorie war kei-
nesfalls neu: Bereits vor etwas weniger als 150 Jahren wurde ein rdumlicher Zu-
sammenhang zwischen den von MS verursachten Lasionen und den Venen des Ge-
hirns festgestellt(Doepp et al. 2010).Immer wieder wurden in den darauffolgenden
Jahren Zusammenhange zwischen der Multiplen Sklerose und den Venen des Ge-
hirns und des Riickenmarks dokumentiert. So veréffentlichte 1986 der Osterreicher
Franz Schelling einen Artikel, in dem er anhand von Literaturfunden belegte, dass die
vendse Theorie zu den pathologischen Befunden von MS passt(Schelling 1986).
Doch wurde diese Hypothese damals nicht weiteruntersucht,und die ,venése MS*
erlangte bei der Mehrheit der Wissenschatftler keine besondere Bedeutung.

AuchZambonis CCSVI-Theorie wurde zunéchst wenig beachtet.Ein Grund daflr war,
dasssie nicht zu den bisherigen Ansatzen in der MS-Forschung passte, ein anderer,
dass Zambonis Arbeitsweise Zweifel hervorrief(Laupacis, Slutsky 2010). Kritiker be-
merkten, dass Teile seiner Studie weder verblindet noch randomisiert waren(Chafe

et al. 2011)und es teilweise keine Kontrollgruppe gab(Pullman et al. 2013). Dariber



hinaus lieRen sich seine Ergebnisse in verschiedenen anderen Studien nicht repro-

duzieren(Yamout et al. 2010; Doepp et al. 2010); .

Obwohl es keine wissenschatftlich akzeptierten Belege fir einen Nutzen derCCSVI-
Theorie fur die Patienten gab, begannen Arzte in verschiedenen Landern, diese Be-
handlung anzubieten. InMexiko und Indien(Kovalchik 2011)zum Beispiel, aber auch
in Polen (Simka et al. 2012)und spater in Deutschland (http://www.ccsvi-center.de/)

konnten sich Patienten einerVenendilatation unterziehen.

CCSVI wurde von MS-Patienten aller Industrienationen eifrig diskutiert, die Debatte
in Kanada jedoch entwickelte eine auRergewohnliche gesellschaftliche Dimension. In
diesem Land liegt die Pravalenz fur MS bei 0,24%(Pullman et al. 2013). Es war nicht
moglich,in Kanada eine Venendilatation zu erhalten. Dies brachte2010 die Menschen
derart auf, dass sie vor einem Regierungsgebdude demonstrierten(Chafe et al.
2011). Tatsachlich erreichten die Demonstranten, dass die kanadische Regierung
2,4 Millionen Dollar zur Verfigung stellte, um eine grof3angelegte Studie zu finanzie-
ren(Kovalchik 2011). Vor den Demonstrationen hatte es in der weit verbreiteten ka-
nadischen Zeitung Globe and Mail einen von Wissenschaftlern spater als ,relativ un-
kritischen“Artikel und am néachsten Tag eine ,ebenso unkritische* Fernsehsendung
uber CCSVI gegeben, die uber Zambonis Entdeckung berichteten(Laupacis, Slutsky
2010). Der Schwerpunkt der medialen Darstellung lag in der Person Zambonis;seine
Frau war selbst an MS erkrankt. Er habe das ,Geheimnis der Multiplen Sklerose ge-
lGftet”, indem er ,medizinische Detektivarbeit geleistet” und alles getan habe,,um fir
die Gesundheit seiner Frau zu kampfen®. Zamboni wurde in diesem Artikel zitiert mit
der Aussage, dass er sich sicher sei, hier ,eine Revolution der wissenschaftlichen
Forschung und der Diagnostik von Multipler Sklerose“ vorzulegen(Picard und Favaro
2009).

In den folgenden Jahren wurden von Arzten und Wissenschaftlern auch kritische Er-
gebnisse veroffentlicht. Mindestens zwei Patienten starben aufgrund der Venendila-
tation(Chafe et al. 2011). Andere Komplikationen des Eingriffs waren unerwiinschte
Blutgerinnung, schwere Blutungen und Herzrhythmusstérungen.In mindestens einem
Fall soll der Stent, der eigentlich die Vene an der verengten Stelle offen halten sollte,
ins Herz gelangtsein(Samson 2010). Im Jahr 2013 zeigten erste Ergebnisse aus ei-

ner Langzeitstudie, dass die Dilatation der Venen die Krankheitsaktivitdt nicht nur



nicht mindert, sondern maglicherweise sogar férdert. Ralf Gold, Direktor der Neuro-
logischen Klinik am St. Josef-Hospital des Universitatsklinikum Bochum und Vor-
standsmitglied der Deutschen Gesellschaft fur Neurologie,forderte ein ,Verbot derar-
tiger Eingriffe auferhalb von klinischen Studien®. Bis zu diesem Zeitpunkt waren

schatzungsweise 30 000 Menschen weltweit dilatiert worden(Gold 2013).

2.5 Expertisierter Patient oder dangerous self-manager?

Auch wenn die Wogen der Aufmerksamkeit um CCSVI sich mittlerweile weltweit ge-
glattet haben, bleibt die hier zu beobachtende Entwicklung besonders unter dem Ge-
sichtspunkt der neuen Medien wissenschaftlich spannend. Einige Wissenschaftler
sehen die Entwicklung um CCSVI und die Rolle des Internets als weiteren Beleg da-
fur, dass ein ,expertisierte Patient” durchaus negative Folgen haben kann: So wird
besonders aus arztlicher Sicht immer wieder vor Internetinformationen gewarnt: Im
Internet gebe es zahlreiche unstrukturierte oder falsche Informationen, die mdglich-
erweise gesundheitlichen Schaden anrichten kdnnten (Crocco et al. 2002). Es fehle
Patienten dartberhinaus nicht nur die Ausbildung, sondern auch der medizinische
Hintergrund, um zwischen vertrauenswurdigen und unseriésen Quellen zu unter-
scheiden(Nettleton et al. 2005).Ihre personliche Betroffenheit verleite sie auf3erdem
dazu, sich an den sprichwortlichen ,letzten Strohhalm®“ einer angepriesenen Behand-
lung zu klammern, so unrealistisch oder potentiell gefahrlich sie auch sein mo-
ge(Kovalchik 2011). Dariiber hinaus warnen einige Arzte Patienten mit schwierigen
Diagnosen vor dem Recherchieren im Internet, da sie mdglicherweise nicht in der
Lage seien, die Informationen zu verkraften(Hay et al. 2008). Als weiteres Risiko
wurde der Zusammenhang zwischen health literacy (gesundheitliche Bildung) und
psychological empowerment (Gefuhl der Ermachtigung) beschrieben. Wenn Patien-
ten dank ihrer neuen Rolle als ,Experten® mit einer hohen Selbstwirksamkeitserwar-
tung ausgestattet sind, die wissenschaftliche Qualitdt des ihnen zur Verfigung ste-
henden Wissens aber nicht richtig einschatzen kénnen, besteht die Gefahr, dass sie
sich selbst Uberschatzen und ein dangerous self-manager werden(Schulz, Nakamoto
2013).
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Mittlerweile sehen immer mehr Wissenschatftler die durch das Internet neu definier-
ten oder zumindest verschobenen Hierarchien als unaufhaltsame Entwicklung an.
Die CCSVI-Debatte und der Dissens zwischen Wissenschaft auf der einen und Pati-
entenschaft auf der anderen Seite kann also durchaus als Paradebeispiel dafir an-
gesehen werden, welche Konsequenzen sich aus dem Zusammenspiel von Erfah-
rungswissen und Social Media bei strittigen Themen in der gesundheitlichen Versor-
gung ergeben. So gibt es verschiedene wissenschaftliche Ansatze, die Entwicklung

der CCSVI-Debatte retrospektiv zu analysieren.

Eine bibliometrische Studie zeigt, dass es am 03.11.2010 erst 23 wissenschaftliche
Artikel zu diesem Thema bei Pubmed, der grofiten Online-Datenbank fur medizini-
sche Artikel gab. Zamboni war bei acht dieser Artikel Autor oder Co-Autor. Eine Su-
che mit der Online-Suchmaschine Google brachte jedoch 650.000 Treffer, und auf
der Videoplattform Youtube fanden sich Gber 700 Videos mit erfolgreichen Dilatatio-
nen der Venen. Die grofldte CCSVI-spezifische Gruppe im sozialen Netzwerk Face-
book zahlte zu diesem Zeitpunkt 30.000 Mitglieder. Das Internet scheint Wissen in
einer Geschwindigkeit zu generieren und zu verbreiten, mit der die Wissenschaft
nicht mithalten kann. Auch inhaltlich schien es eine Spaltung zwischen den Experten
(scientific community) und der Patientenschaft (lay community) zu geben. Wéahrend
in den wissenschaftlichen Artikeln zu weiteren Studien aufgerufen und noch nicht zur
Dilatation geraten wird, zeichnete sich im Internet ein anderes Bild ab: Der grofite
Teil aller Internetseiten und Videos war CCSVI gegeniber optimistisch einge-
stellt(Fragoso 2011).

Diese Bewertung wird von einer qualitativen Studie unterstutzt, in der Videos von
Youtube zum Thema CCSVI analysiert wurden. Von den 70 englischsprachigen Vi-
deos mit den meisten Aufrufen waren 96% (67 Videos) CCSVI gegeniber positiv
eingestellt; 46 der 70 Videos waren von Patienten auf die Plattform gestellt worden,
und 30 dieser Videos zeigten Patienten vor und/oder nach der Dilatation.Die Autoren
der Studie Mazanderani und seine Kollegen schliel3en daraus, dass die in den sozia-
len Medien vermittelten Informationen von Wissenschaft und Arzten nicht einfach
abgelehnt werden durfen. Vielmehr sollte das Fachpublikum lernen, wie in sozialen
Medien Evidenz generiert wird und Prioritdten gesetzt werden,damit es dann darauf

angemessen reagieren und eine Polarisierung wie bei CCSVI vermieden werden
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kann(Mazanderani et al. 2013). Bislang aber wurden soziale Medien wie z.B. Inter-

netforen unter dieser Fragestellung nicht analysiert.

2.6 Unerforschte Bereiche

Bisherige Forschungen zur Bedeutung des Internets bei der Entwicklung um CCSVI
haben in erster Linie quantitative Methoden angewendet und mehrheitlich das Aus-
malfd der Debatte dargestellt. Einzig die Studie tUber die Youtube-Videos bedient sich
qualitativer Methoden und versucht Zusammenhénge darzustellen(Mazanderani et
al. 2013). Bislang von der Forschung vernachlassigt wurde das umfangreiche und
bedeutende Feld der Patienten-Foren. Welche Rolle spielt ein Patientenforum bei der
Verbreitung einer neuen Theorie und der Meinungsbildung der Nutzer? Die hier vor-
liegende Arbeit analysiert deshalb mit qualitativen Methoden ein Multiple-Sklerose-

Patienten-Forum.

Im Vorfeld zu dieser Arbeit wurde aus der gleichen Arbeitsgruppe bereits eine quanti-
tative Analyse desselben Forums durchgefuihrt. DieseAnalyse konnte die Ergebnisse
bisheriger Studien auch fir ein deutsches Patientenforum bestatigen:Die deutliche
Mehrheit der geposteten Hyperlinks fuhrte zu Sozialen Medien (2829 Links), nicht zu
wissenschaftlichen Publikationen (31 Links)(Sudau et al. 2014).Fir die Rekonstrukti-
on eines Meinungsbildungsprozesses ist jedoch eine zusatzliche qualitative Heran-
gehensweise unerlasslich. Diesen Beitrag haben wir, das heif3t die Doktorandin Lara
Weibezahl, die Betreuerin Dr. Janka Koschack und der Doktorvater Prof. Dr. Wolf-
gang Himmel Gbernommen. Die Ergebnisse werdenin der hier vorliegenden Arbeit

vorgestellt.
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3 Fragestellung und Ziel

Das Thema CCSVI hat eine Dynamik entwickelt, deren Geschwindigkeit und Durch-
schlagskraft immer noch ratselhaft erscheinen. Die Bedeutung des Themas wurde
von vielen Fachleutenerst erkannt, als die Patienten fur die Behandlung zu demonst-
rieren begannen. Vermutlich wird diese Entwicklung nicht einzigartig bleiben, viel-
leicht ist sie sogar beispielhaft flr veranderte Konstellationen zwischen ,Experten”
und ,Laien®. Wenngleich die Dynamik der Entwicklungen um CCSVI erstaunt, gibt es
keinen Zweifel daran, dass das Internet, vor allem die sozialen Medien wie z.B. Onli-
ne-Patientenforen, diese Dynamik wesentlich pragen.Robert J. Fox, Neurologe im
Mellen Center fur Multiple Sklerose der Cleveland Clinic,vermutete,,dass es bisher
moglicherweise keinen anderen Fall gibt, in dem Soziale Medien eine medizinische
Theorie so effektiv beworben haben wie bei CCSVI*.

In der vorliegenden Arbeit sollen daher Beitrdge (Posts) zum Thema CCSVI in ei-
nem der gréRten deutschsprachigen Foren fur Patienten mit MS, dem Patientenfo-
rum der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG), diskursanalytisch unter-
sucht werden. Fir die retrospektive Analyse bieten solche Foren den Vorteil, dass
samtliche Beitrage ungekirzt und mit Datum verfligbar sind. Dies ermdéglicht eine
Rekonstruktion der Ereignisse, aber auch des Meinungsbildungsprozesses. Eventu-
elle Parallelen zu der Entwicklung in Kanada kdnnen so auch in einem deutschspra-

chigen Forum wiedergefunden werden.

Besonders die kritische Diskursanalyse nach Jager (1997) als eine Methode des
qualitativen Forschungsparadigmas soll die tieferliegenden Bedeutungsmuster und
Machtstrukturen erkennen lassen, die die Dynamik des CCSVI-Diskurses gesteuert
haben. Ziel dieser Arbeit ist es, die Mechanismen der Kommunikation innerhalb ei-
nes Patientenforums aufzudecken und zu verstehen. Wie wird eine neue Theorie im
Forum aufgenommen und wie gestaltet sich die Diskussion? Welche Aspekte des
Meinungsbildungsprozesses kdnnen sichtbar gemacht werden? Informationen wel-

cher Personen und Institutionen wird Vertrauen geschenkt?
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4 Material und Methoden

Neben Media-Sharing-Seiten wie YouTube (vgl. Kapitel 2.1) spielen klassische so-
ziale Medien wie Foren eine wichtige Rolle, wenn Patienten untereinander Erfahrun-
gen austauschen. Bislang fehlen Analysen, wie sich die CCSVI-Debatte in Patienten-
foren entwickelt hat.An der Universitat Gottingen undin der Universitatsmedizin Got-
tingen bildete sich eine interdisziplinare Arbeitsgruppe, um die Meinungsbildung zu
CCSViIin einem deutschen Patientenforum systematisch zu rekonstruieren. Das Ma-
terial wurde zunachst unter quantitativen Gesichtspunkten im Rahmen einer Master-
arbeit im Institut fir Computerwissenschaften (Sudau 2013) und anschlie3end unter
qualitativen Gesichtspunkten mithilfe einer Diskursanalyse untersucht.Diese Analyse

stell den Mittelpunkt der vorliegenden Arbeit dar.

4.1 Das Forum

Als Material fur diese Arbeit dient ein deutsches Patienten-Forum zum Thema Multip-
le Sklerose. Es gibt drei grof3e Foren, die diese Kriterien erfillen: Das Forum der
Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG), das Wolfgang-Weihe-Forum und
das CCSVI-Forum. Das CCSVI-Forum kam fir die Untersuchung nicht in Frage, da
schon durch den Namen eine Selektierung der Patienten wahrscheinlich ist. Darlber
hinaus wurde es erst gegriindet, als die CCSVI-Debatte schon fortgeschritten war.
Wolfgang Weihe fuhrt in der Beschreibung seines Forums auf, dass sich die MS-
Forschung mit der Autoimmunthese in einer Sackgasse verrannt habe
(http://www.ms-forum-weihe.de). Dartber hinaus auf3ert er, dass er viele Sympathien
gegenuber der ,sanften Medizin“ hege. Auch dieses Forum erweckt schonim ersten
Eindruck den Verdacht, dass es einen Selektionseffekt hat. Das Internetforum der
DMSG scheint dagegen am wenigsten ein bestimmtes Patientenklientel anzuspre-
chen. In der Zeitschrift ,Der Nervenarzt® erschien 2010 ein Artikel Gber die CCSVI-
Debatte, in dem erwahnt wird, dass das Thema in den von Patienten geleiteten In-
ternetforen kontrovers diskutiert wird(Krogias et al. 2010). In seiner Auflistung nennt
Krogias das Forum der DMSG als Erstes, misst ihm — so lasst sich vermuten — die
grof3te Bedeutung innerhalb der Deutschen Multiple-Sklerose-Foren bei.Diese Auflis-
tung bestétigte unsere Auswahl des DMSG-Forum.
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Auf der Homepage der DMSG werdenzwei Foren betrieben: das sogenannte Exper-
tenforum und das allgemeine Forum.Das allgemeine Forum entspricht einem Patien-
tenforum undwird in dieser Arbeit untersucht. Im Expertenforum wird ein Experte zu
einem bestimmten Thema eingeladen. Alle Patienten kénnen in einer vorher festge-
legten Zeitspanne Fragen stellen, die der Experte beantwortet. Es handelt sich also
um ein geschlossenes, moderiertes Forum. Vollkommen unabhangig hiervon ist das
Patientenforum. Es istein offenes, nicht moderiertes Forum.Abbildung 1 zeigt die
Oberflache des DMSG-Forums.
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D M S G Jugend und M=E | Pflegedienste | Kliniken- und Praxzissuche | Fortbildungen | Landesverbande
DEUTSCHE MULTIPLE SKLEROSE GESELLSCHAFT lhre Spende hilft! )) Suche Q
BUNDESVERBAND E.V. Farschen | Informieren | Aktiv leben artikel M3 FAQ  MS Lexikan

aktuell Multiple Sklerose Mediagalerie Forum DMSG Mitgliedschaft Spenden und Helfen Service DMSG-Wissen Shop Presse

Allgemeines Forum Expertenforen Forumsregeln

5] anmelden

a Suchen

Das DMSG-Forum
3] Neue Diskussion

Thema f Yerfasser Antworten Letzter Beitrag
Zulassung Tecfidera in Deutschland verschoben auf gar nicht 7 [1] ... [5][&] [5] 177 von Manfred
rabrarbar, 21.08.13 2] Heute, 11:21
Yibrationsplate zum Mieten a Yon moni63
monie3, 17,10,13 2] Heute, 11:18
aktiver Entziindungsherd und kein ToDo? 3 Yon Mona 88
kikkizz, 17.10.13 5] Heute, 11:15
Maxxus Lifeplate 1.0. positiv liberrascht! 2 Yon petra
petra, 17.10.13 5] Heute, 11:15
fernsehbeitrag fumarsdure 4 Yon Jutta2
ursulal0ng, 17.10.15 2] Heute, 11:15
Fumarsdure (BGO0012) Fumaderm - was merkt Ihr davon? [1] ... o624  Yon Manfred
Mariod3, 09.06,12 5] Heute, 11:11
1.Kapselproduktion,Bericht " van Manfred
Manfred, 14.10.13 5] Heute, 11:09
manueller Rollstuhl ohne Antrieb a Yon Lie

Lie, 17.10.13 2] Heute, 11:04

Abbildung 1: Oberflache des DMSG-Forums

Das Forum ist klar nach Themen unterteilt. Die Gesamtmenge aller Beitrage wird
,Datensatz“ genannt. Jeder Nutzer des Forums(User) kann Themen eroffnen. Diese
Themen werden als ,Threads® bezeichnet. Mochte sich ein User beispielsweise an

der Diskussion zum Thema ,fernsehbeitrag fumarsaure® beteiligen, so klickt er auf
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dieses Thema und kann alle Beitrage des Threads einsehen. Er kann nun einen oder
mehrere eigene Beitrdge(Posts) verfassen. Wenn in dieser Arbeit Beitrage direkt zi-
tiert werden, wirddie Originalrechtschreibung beibehalten. Um samtliche Posts ein-
deutig und nachvollziehbar zu zitieren, wurde folgende Zitierweise gewahlt: ,User-
name*, [Post-Kennzeichnung]JJJJ-MM-TT_hh:mm in [Thread—Kennzeichnung] JJJJ-
MM-TT_hh:mm. Konkret gestaltet sich ein Zitat so:

yHallo Rici, na, gut, dass ich hier rein geguckt habe. Wir driicken dir dort eh alle die Dau-
men und denken an dich! Dr. Simka wird das schon hin kriegen. Bin gespannt ob auch bei
dir die Fatigue sich bessert wie bei den anderen. Toi toi toi. Liebe Grisse Fatima“(,Fatima“
2009-10-13 _08:29 in 2009-10-12_20:45).

Die Kennzeichnung bedeutet nun, dass Fatima am 13.10.2009 um 08.29 Uhr diesem
Beitrag in jenem Thread veroffentlicht hat, der am 12.10.2009 um 20.45 Uhr gestartet
wurde. Auf Auslassungszeichen ,(...)“ zu Beginn und am Ende eines Zitates, wenn
nicht der ganze Post relevant erschien, wurde aus Grinden der besseren Lesbarkeit

verzichtet.

Bei jedem Post ist User kenntlich gemacht. In der Regel geben die User jedoch nicht
ihren richtigen Namen an, sondern einen Spitznamen (Nickname). Da bei den Usern
grundséatzlich das Geschlecht nicht angegeben ist, wird in dieser Arbeit stellvertre-
tend fur beide Geschlechter der Terminus ,der User” und ,er” verwendet. Auch bei
Usern, die sich einen weiblichen Vornamen geben (wie beispielsweise ,Barbara“ o-
der ,Erika®) wird dies beibehalten, da auch hinter diesen Namen nicht unbedingt ein
weiblicher User stehen muss, wie der Threadtitel ,Maike ist Stefan“ (2011-04-
08 _19:21) belegt.

4.2 Sammlung und Strukturierung des Materials

Aufgrund der konkreten Fragestellung war schon vor dem ersten Sichten des Materi-
als klar, dass dieses gekurzt werden konnte (und musste). Nicht das gesamte Forum
kam inhaltlich in Betracht, sondern nur jene Threads, die sich mit dem Thema CCSVI
befassten. Da Zamboni seine Theorie erst im Dezember 2008 zur Publikation ein-
reichte und sie erst 2009 veroffentlicht wurde, lohnte eine Extraktion von Beitrdgen
erst ab dem Jahr 2008. Dartber hinaus konnten jene Threads aussortiert werden, die

kein CCSVI-spezifisches Stichwort enthielten. Diese Kirzung beschreibt den ersten
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Schritt des Material-Reduktionsprozesses. Einen Uberblick tber die Struktur der Da-
tenreduktion zeigtdas Flowchart in Abbildung 2. Die einzelnen Schritte werden im
Detail in den Kapiteln 4.2.1-4.2.3 beschrieben.

Patientenforum der DMSG?
(Zeitraum 01.01.2008 — 17.08.2012)

n=11 005 Threads

elektronische Stichwortsuche (vgl. Tab. xxx)
n=10137 ohne CCSVI-Bezug

Patientenforum der DMSG
mit CCSVI-Bezug

n=868 Threads

Inhaltshezogene Auswertung
> . Sprachliche Mittel (vgl. Kap. xx)

zeitliche Begrenzung (qualitativ begrindet)
(vgl. Kap. xxx)

Patientenforum der DMSG Chronologische Auswertung
mit CCSVI-Bezug = Chronologische Entwicklung und
(Zeitraum 16.06.2009 — 05.12.2009) —> Metachronclogie (vgl. Kap. xxx)
+ User, Positionen, Protagonistenund
n=117 Threads Antagonisten (vgl. Kap. xxx)

1 Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft

Abbildung 2: Schritte der Materialreduktion

4.2.1 Quantitative Datenreduktion

Im Rahmen von Vorarbeiten hat Fabian Sudau (Sudau 2013)alle Threads, die zwi-
schen dem 01.01.2008 und dem 17.08.2012 ins Netz gestellt wurden, kopiert und als
,Rohdatensatz* betitelt (oberstes Kastchen im Flowchart). Dieser Rohdatensatz um-
fasst 83.197 MB (Mega-Byte) und enthélt 11.005 Threads mit insgesamt 149.291
Posts. Innerhalb dieses Rohdatensatzes wurde nach Threads gesucht, deren Posts

eines oder mehrere der in Tabelle 1 genannten Stichworte enthielt.
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Tabelle 1: Ergebnisse der elektronischen Stichwortsuche

Anzahl der Threads, die Stich-

Stichwort

wort enthalten
CCsVI 797
Chronische Cerebro-Spinale Vendse Insuffizienz 7
Chronische Cerebro Spinale Venése Insuffzienz 0
Chronische Cerebrospinale Venoése Insuffizienz 10
CcCvi 11
Chronic cerebrospinal venous insufficiency 33
Chronic cerebro spinal venous insufficiency 0
Chronic cerebro-spinal venous insufficiency 1
Zamboni 374

868 Threads erwahnten einesdieser CCSVI-spezifischen Stichworte, sodass nach

der quantitativen Kirzung insgesamt 53.778 Posts néher analysiert wurden. Jeder

Thread in diesem Corpus ist also durchschnittlich etwa 62 Posts lang, wobei die Zahl

der Posts pro Thread stark variiert: 16 Threads innerhalb des Materials enthalten nur

einen Post, der langste Thread ist 2.036 Posts lang. Der erste Thread, der das The-

ma CCSVI aufgreift, wurde am 16.06.09 erdffnet und umfasst 22 Posts.

Die so gefundenen Threads wurden kopiert und als eigenstandiger Datensatz defi-

niert. Dieser nur quantitativ reduzierte Datensatz diente als Basis fir die Analyse der

sprachlichen Mittel.
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4.2.2 Sortierung

Die Auswertung begann mit dem chronologischen Lesen. Um einen Uberblick tiber
die Threads zu bekommen, wurde wéahrend des Lesens eine Excel-Tabelle angelegt,

die folgende Kategorien enthielt:

e Thread-Identifikationsnummer

e Titel des Threads

e Ersteller des Threads

e Wird CCSVI oder ein Synonym im Titel erwahnt?
e Autor des ersten CCSVI-Posts

e Anzahl der Posts des gesamten Threads

e Thema/Themen des Threads in Stichpunkten

e Anmerkungen

Die endgultige Fassung dieser Tabelle befindet sich im Anhang(Kapitel 7.1) der Ar-
beit. Nach relativ kurzer Zeit stellte sich heraus, dass die Vorgehensweise sich be-
wahrte, da die User sich in ihren Beitragen oft auf Passagen aus vorherigen Threads
bezogen. Gleichzeitig bekamen wir auf diese Art einen Eindruck vom Charakter der
User und der im Forum vorherrschenden Themen.Es wurden zunachst die User ein-
schlie3lich ihrer Charakteristika aufgelistet, um dann den Meinungsbildungsprozess
naher zu untersuchen. Das Thema CCSVI nahm tatsachlich einen groRen Raum in
dem deutschsprachigen Forum ein. Das Forumstellte daher wertvolles Material be-
reit. Der erste Prozess des Lesens diente dartiber hinaus dazu, die Fragestellung zu

prazisieren, mit der das Material untersucht wurde.
4.2.3 Qualitative Datenreduktion

Der Prozess der Meinungsbildung warbesonders interessant in den ersten Monaten
nach Bekanntwerden der CCSVI-Theorie. Beim Lesen wurde jedoch schnell deutlich,
dass ab November 2009 die meisten User ihre Haltung in der Kontroverse gefunden
hatten. Deshalb wurde entschieden, das Material bis zum 05.12.09 zu untersuchen
und dann an dieser Stelle einen Schnitt zu machen. Diese zweite Klirzung ist diequa-
litative Datenreduktion (s.Abbildung 2). Der tatsachlich untersuchte Datensatz be-
steht nun aus 117Threads mit insgesamt 1907 Posts, die zwischen dem 16.06.09

(erste Erwéhnung von CCSVI) und dem 05.12.09 gestartet wurden und mindestens
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eines der CCSVI-spezifischen Stichworte enthalten. Dieser Datensatz ist die Basis

fur die gesamte Analyse, mit Ausnahme der Metaphern.
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4.3 Die Diskursanalyse als Methode
Mit diskursanalytischen Forschungsansatzenwird der Zusammenhang von sprachli-
chem Handeln mit gesellschaftlichen und insbesondere institutionellen Strukturen

untersucht.
4.3.1 Exkurs: Wissensformen und Wissensgenerierung

Im alltéaglichen Sprachgebrauch wird ,Wissen“ meist mit objektiver Wahrheit oder
Wirklichkeit gleichgesetzt. In dieser Arbeit wird jedoch ,Wissen® im soziologischen
Sinne verwendet. So erklarten die Soziologen Peter L. Berger und Thomas Luck-
mann in ihrem Werk ,Die gesellschaftliche Konstruktion der Wirklichkeit“ aus dem
Jahr 1969,"dass Wirklichkeit gesellschaftlich konstruiert ist"(Berger und Luckmann
2004). Die Autoren unterschieden zwischen der objektiven Realitat, die durch Institu-
tionen und Wissensbestande untermauert wird, und der Realitat, die von aktiven
Subjekten in verschiedenen Sozialisationsprozessen generiert wird (Keller 2011).
"Der Mann auf der Stral3e kimmert sich normalerweise nicht darum, was wirklich far
ihn ist und was er weil3, es sei denn, er stie3e auf einschlagige Schwierigkeiten. Er
ist seiner ‘Wirklichkeit' und seines ‘Wissens' gewil3“(Berger und Luckmann 2004). Die
beiden Soziologen betonen die Bedeutung von Sprache und der "daily conversation
machinery"(taglichen Konversationsmaschinerie) fir die Konstruktion der geteilten
sozialen Realitat (Keller 2011). Wissen wird ihnen zufolge durch Interaktionen reali-
siert und sozial objektiviert durch verschiedene Prozesse und Institutionalisierungen
(Keller 2011). Auch in der vorliegenden Arbeit wird der Begriff ,Wissen® nicht mit
,Wirklichkeit* gleichgesetzt. So werden die Erkenntnisse der User in Internet auch
dann als Wissen bezeichnet, wenn sie nicht mit medizinischen wissenschaftlichen

Erkenntnissen ubereinstimmen.
4.3.2 Die Grundphilosophie von Diskursanalysen

Die Diskursanalyse beschaftigt sich mit der Verwendung von Sprache. Als Medium
kann hierbei Gesprochenes (Video- oder Audiosequenzen) oder Geschriebenes (z.B.
Zeitungsartikel) verwendet werden. Die Sprachanalyse ermdglicht und/oder legiti-

miert das Verstandnis des Phdnomens selbst (Hodges et al. 2008). Antaki, Billig,
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Edwards und Potter aus dem Department of Social Sciencesder UniversitatLough-
borough berichteten 2003 von der grofRen Bedeutung der Diskursanalyse in der So-
zialpsychologie, insbesondere in England in den letzten 15 Jahren. Fir eine immer
groRere Zahl an Forschern sei sie die primare Methode in der sozialpsychologischen
Forschung (Antaki et al. 2003).Es gibt heute zahlreiche verschiedene Ansatze, eine
Diskursanalyse zu gestalten. Aus dieser Vielfalt werden hier die Ansatze von
Anne Waldschmidt und Siegfried Jagerkurz skizziert,da sie fur bezlglich der Analyse
eines Forums das in meinen Augen beste Handwerkszeug erarbeitet haben. Ab-
schlieBend wirdeine Verbindung bzw. variierende Anpassung aus beiden Methoden

hergestellt.
4.3.3 Diskursanalyse von Online-Foren nach Waldschmidt et al.

Diskursanalytische Auswertungen von Online-Foren sind bislang ein Novum. Interna-
tional sind Studien Uber Online-Foren eher inhaltsanalytisch und damit nicht interpre-
tativ angelegt. Die in deutscher Sprache veroffentlichte Studie von Waldschmidt,
Klein und Korte,,Das Wissen der Leute“(Waldschmidt et al. 2009),bildet eine Aus-
nahme. Hier wird ein offenes, teilmoderiertes Forum unter der Fragestellung ,1.000
Fragen zur Bioethik“ untersucht. Die Autoren versuchen, das gesamte Forum mit all
seinen verschiedenen Themen zu erarbeiten und kombinieren hierfur nicht-
interpretative mit interpretativen qualitativen Auswertungen.Es muss jedoch beachtet
werden, dass das Ziel ihrer Analyse ein vollig anderes ist, als bei der vorliegenden
Arbeit. In Anlehnung an die Theorie von Jirgen Link(Link 2012) gehen Waldschmidt
et al. davon aus, dass sich an der Schnittstelle zwischen Alltagsdiskurs (der taglichen
Unterhaltung zwischen Menschen) und Spezialdiskurs (professionelle Konversatio-
nen z.B. unter Wissenschaftlern) eine dritte Diskursform er6ffnet: der Interdiskurs.
Dieser generiert eine eigene Form von Wissen, das interdiskursive Wissen. Wald-
schmidt et al.versuchen in ihrer Analyse Kriterien fur den Interdiskurs und das inter-
diskursive Wissen festzustellen(Waldschmidt et al. 2009). Im Gegensatz zu diesem
Analyseschwerpunkt steht bei der hier vorliegenden Arbeit eine andere Ebene der

Auswertung im Vordergrund (Kapitel 4).
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4.3.4 Diskursanalyse nach Jager

AufschlussreichesHandwerkszeug fir diese Art von Analysebietet der Aufsatz ,Be-
merkungen zur Durchfiihrung von Diskursanalysen® von Siegfried Jager(Jager 1997).
In Anlehnung an Michel Foucault erstellte Jager hier Kriterien fur eine kritische Dis-
kursanalyse bei Zeitungsartikeln. Diese Fokussierung macht deutlich, dass sich auch
dieser Ansatz allein nicht als Methode fir unsere Analyse eignet, da sich die Analyse
von Zeitungsartikeln in mehrfacher Hinsicht von der Analyse von Forenbeitrédgen un-
terscheidet. Eine Kombination der Vorgehensweisen von Waldschmidt et al. und Ja-
ger verspricht den grof3ten Erfolg. Jagers Kriterien passen inhaltlich deutlich besser

zu der Fragestellung, die wir an unser Material stellen.

Jager beginnt die eigentliche Auswertung der Texte mit einer Beschreibung des insti-
tutionellen Rahmensoder Kontextes. An dieser Stelle soll der Zeitungsartikel und die
Zeitschrift naher beschrieben werden. Dieser Schritt I&sst sich auch auf ein Patien-
tenforum anwenden. Zunachst gehen wir hier grundséatzlich auf die Besonderheiten
von Patientenforen ein. Die Institution des DMSG-Forums wurde bereits in der Me-
thode, Kapitel 4.1 beschrieben, ebenso wie die Textoberflache, also die Gestaltung

der Internetseite.

Jager beschreibt danach die Themen des Artikels. Im Gegensatz zu einem Zeitungs-
artikel steht bei der Analyse eines Forums jedoch nicht die Anzahl der Themen, son-
dern der Prozess ihrer Aushandlung im Vordergrund. Die User nehmen einerseits
direkt Bezug auf die in das Forum eingestellten Informationen, kommentieren aber
andererseits die Beitrdge der anderen User. Dies ist ein Prozess der Meinungsbil-
dung und steht hier im Fokus des Interesses. Eine Darstellung aller Themen ist da-

her unangebracht.Stattdessen wird der Prozess der Aushandlung sichtbar gemacht.

Fur ein Patientenforum deutlich wichtiger als fir Zeitungsartikel sind die User. Auf die
Situation einer Zeitung bezogen, ist die Analyse aller Charaktermerkmale eines
Journalisten anhand seiner Artikel sicher kein oder hdchstens ein untergeordneter
Aspekt von Jagers Diskursanalyse. Die User im Internet jedoch, die dem Journalisten
bei der Zeitschrift entsprechen, sind mit ihrer Personlichkeit im Forum aktiv und ma-
chen sich mit ihren individuellen Krankheitserfahrungen zum Thema. Eine Analyse

der User istdeshalb unverzichtbar.
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Jagers nachster Schritt ist die Auswertung der sprachlich-rhetorischen Mittel. Hierbei
beginnt er mit der Art und Form von Argumentation und Argumentationsstrategien.
Dieser Aspekt ist bei der Untersuchung eines Meinungsbildungsprozesses ein wich-
tiges Element. Ein weiterer interessanter Aspekt ist die Untersuchung von Kollek-
tivsymbolik. Auch Waldschmidt et al. betonen die Rolle der Metapher im Interdis-
kurs(Waldschmidt et al. 2009). Ebenfalls aufschlussreich war die von Jagervorge-
schlagene Analyse der Akteure. Mit Akteuren sind nicht die Autoren des Artikels ge-
meint, also kann man diesen Begriff nicht mit den Usern gleichsetzen, auch wenn
diese die direkten Akteure im Forum sind. Aber es kdnnte auch indirekte Akteure ge-
ben, eher ,Protagonisten oder Antagonisten“. Was fur ein Bild wird im Forum von

z.B. P. Zamboni gezeichnet? Gibt es noch weitere Protagonisten?

Jager zufolgeistnun die Analyse der Referenzbeziige an der Reihe. Dies ist die Un-
tersuchung der Wissensquellen. Dieser Arbeitsschritt wurde bereits detailliert in der
Vorarbeit erledigt. Es hat sich gezeigt, dass Social Media (wie Facebook, Youtube
und andere Foren) deutlich haufiger zitiert werden als wissenschaftliche Arti-
kel(Sudau et al. 2014).

Jager analysiert als nachstes inhaltlich ideologische Aussagen. Als Beispiel nennt er
die Art des Menschenbildes, des Gesellschaftsverstandnisses, des Technikverstand-
nisses oder die Zukunftsperspektive(Jager 1997). Ob sich inhaltlich-ideologische
Aussagen auch im DMSG-Forum wiederfinden lassen, muss am Material im Laufe
der Analyse geprift werden. Da es sich um ein Patientenforum handelt, liegt die
Vermutung nahe, dass es sich um andere Beispiele handelt, als Jager sie zitiert.
Vermutlich finden sich eher Beispiele wie Krankheitsverstéandnis, Patientenrolle oder
Arztbild.

4.4 Auswertungsebenen der vorliegenden Arbeit

Nach denmethodischen Grundlagen beschreiben wirnun die wahrend des For-

schungsprozesses ersichtlich gewordenenAnalyseschritte.
4.4.1 Besonderheiten bei der Analyse eines Patientenforums

Bevor das Forum inhaltlich ausgewertet wird, reflektieren wirdie Rahmenbedingun-

gen fureineDiskursanalyse in einem Forum. Hierbei unterscheiden wir zwischen Er-
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kenntnissen, die man auf verschiedene Foren tbertragen konnte, und Erkenntnissen,
die sich speziell auf das Multiple Sklerose-Forum der DMSG beziehen. Fir alle in
diesem Kapitel beschriebenen Phanomene werden Beispiele aus dem DMSG-
Patientenforum herangezogen. Die Besonderheiten lassen sich als Darstellung der
kommunikativen Herausforderungen in einem Patientenforum zusammenfassen.
Diese Herausforderungen beeinflussen einerseits die Analyse, da der Analysierende
die Besonderheiten genauso verstehen muss wie die Forenteilnehmer. Gleichzeitig
beeinflussen sie allerdings auch die Kommunikation unter den Usern, was sich se-

kundar ebenfalls auf die Analyse auswirkt.
4.4.2 User

Wahrend des ersten Lesens des Forums wurde deutlich, dass die sinnvollste Anna-
herung an das Material Uber eine eingehende Betrachtung der einzelnen User ge-
lingt. Deshalb istdies der erste Schritt der Auswertung. Sobald ein User prominent in
Erscheinung trat, wurde sein Name auf eine Liste geschrieben. Ebenfalls festgehal-
ten wurden Details zu seiner Person wie Verlauf der Erkrankung, Umgang mit der
Krankheit, Einstellungen gegeniber CCSVI, aber auch Umgang mit anderen Usern.
So entstand nach und nach eine Ubersicht von Usern, die das Forum in der CCSVI-
Debatte pragen. Ein User konnte aus mehreren Griinden auffallen.Die Quantitat der
Beitrage ist ein Kriterium, denn User, die viel posten, pragen das Forum durch ihre
Beitrdge mehr als andere. Ebenso spielt die Qualitéat eine Rolle: User, deren Beitrage
in irgendeiner Form auffallig sind oder viel diskutiert werden, bleiben dem Leser bes-
ser in Erinnerung als User, die nur bereits Gesagtes wiederholen. Zu diesen beiden
Kriterien kommt der Grad, zu dem Anonymitat aufgehoben wird: Je mehr einzelne
User Uber ihre Lebensgeschichte posten und je mehr in den Beitragen von ihrer Per-
sonlichkeit zu erahnen ist, desto einfacher féllt es dem Leser, sich an sie zu erinnern
und desto aufmerksamer werden diese Beitrdge gelesen. Wenn diese User zudem
ein Bild bereitstellen, beispielsweise durch Verlinkungen mit anderen Internetseiten,

verstarken sie diesen Mechanismus weiter.
4.4.3 Zeitlicher Verlauf

Wie bereits in Kapitel 4.3.3 beschrieben, lie3e sich die Diskussion um CCSVI nur um

den Preis einer langweilig-statistischen Darstellung alsAuflistung verschiedener Dis-
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kussionspunkte wiedergeben.Hierbei wiirden aber wesentliche Aspekte der Dynamik
des Diskurses verloren gehen. Vielmehr besteht der besondere Reiz gerade darin,
dassdie Foren-User miteinander eine breite und angeregteDiskussion tber mehrere
Monate fiihren. Es hat sich gezeigt, dass einzelne Ereignisse innerhalb des Forums
und in der Aul3enwelt einen Einfluss auf diese Diskussion nehmen. Daher wurdenalle
wichtigen Ereignisse innerhalb des Forums sowieEreignisse, die von auf3erhalb des
Forums im Forum Erwdhnung fanden,tabellarisch zusammengefasst (s. Tabelle 2
Kapitel 5.3) und ausfihrlich beschrieben. In diesem Kapitel werden jene Ereignisse
berticksichtigt, die sich auf ein konkretes Datum beziehen. Sie dienen als Eckpfeiler
fur die weitere Analyse und vermitteln einen Uberblick (iber externe und interne Er-

eignisse im Forum und deren Einfluss auf den weiteren Diskussionsverlauf.
4.4.4 Rekonstruktion derWissenskonstruktion und Meinungsbildung

Ein wesentliches Ziel dieser Arbeit ist es, den Meinungsbildungsprozess der User
nachzuvollziehen. Hierbei soll die Ebene der einzelnen User verlassen und stattdes-
sen nach generellen Merkmalen gesucht werden, die sich bei mehreren wenn auch
nicht bei allen Usern wiederfinden. Meinungsbildung setzt voraus, dass eine subjek-
tiv als ausreichend beurteilte Wissensgrundlage — bezogen auf Qualitdt und Reich-
haltigkeit — vorhanden ist. CCSVI stellte 2009eine véllig neue Theorie zur Atiologie
von MS dar; auch Uber die darauf aufbauende Intervention lagen keinerlei Wissens-
bestédnde vor. Es ist also wichtig zu verstehen, wie User versuchen, die Informatio-
nen Uber CCSVI in ihr bereits bestehendes Bezugssystem einzuordnen.In Anlehnung
an die Theorie von Berger und Luckmann von der gesellschaftlichen Rekonstruktion
der Wirklichkeit (s. Kapitel 2.6) ist dies als Prozess der Wissenskonstruktion zu be-

schreiben, der seinerseits in einer interpretativen Analyse rekonstruiert wird.

Ineinem nachsten Schritt kann analysiert werden, obPositionen als Ergebnis dieser
Wissenskonstruktion und Meinungsbildungherausgearbeitet werden kénnen, die sich

als ldealtypen voneinander abgrenzen lassen.
4.4.5 Sprachliche Mittel

Die Betrachtung und Analyse von Metaphern ist eine Methode, um die Wahrneh-
mung und das Weltbild der Patienten besser zu verstehen.Deshalb wurden beson-
ders haufig gepostete Metaphern untersucht. Waldschmidt (Waldschmidt et al.
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2009)und Jager (Jager 1997) betonten beide die Bedeutung dieses sprachlichen Mit-
tels. Beim Lesen und Klassifizieren der Posts aus den ersten sechs Monaten nach
der ersten Erwahnung von CCSVI im Forum war haufig zu lesen, das Forum sei wie
ein ,Bahnhof‘ oder eine ,Bahnhofshalle“. Eine ebenfalls haufige Metapher war ,die
Sau, die durchs Dorf getrieben™ oder "gejagt" wurde, wobei die CCSVI-Theorie die
Sau darstellte. Wiedieses Phé&nomen diskursanalytisch untersucht wurde, wird
exemplarisch an der Bahnhofsmetapher beschrieben.

Nachdem bei der Analyse eine bestimmte Metapher aufgrund von wiederholter Ver-
wendung aufgefallen war, wurde der eigentliche Leseprozess unterbrochen. Eine
Assoziationssammlungmit diesen Fragestellungen wurde gestartet: ,Welche Aspekte
eines Bahnhofes weisen Parallelen zum Forum auf?“ und ,Warum kdnnte diese Me-
tapher eine solche Bedeutung erlangt haben?“.Die Assoziationensammelten wir mit
einer interdisziplinaren Arbeitsgruppe, bestehend aus Soziologen, Arzten, einer Pfle-
gewissenschaftlerin, einer Literaturwissenschaftlerin, zwei Arzthelferinnen und einem
Informatiker. Die Beitrage dieser Arbeitsgruppe wurden zusammengefasst und klas-
sifiziert. Hierbei galt es, die freie Assoziation von der Assoziationzu trennen, die der

Grund fur die Verwendung dieses Bildes im Forum war.

Anschlieiend wurden mit einer Stichwortsuche versucht, alle Forenbeitrage zu su-
chen, die die Worte ,Bahnhof*, ,Zug“ oder ,Gleis“ enthielten. Als Datenbasis fir die
Zitationssammlung wurde der gesamte quantitative Datensatz (s. Abbildung 2) ver-
wendet.Es boten sich zwei Moglichkeiten, die interessanten Posts mit einer Such-
funktion aufzufinden: Das Programm Corpus_Explorer bot sich an, weil es speziell
fur diese Arbeit programmiert worden war. Alternativkonnte der quantitativ reduzierte
Datensatz mit Excel gedffnet werden. Die Suchfunktion des Corpus_Explorers konn-
te jedoch lediglich die Threads ausfindig machen, die das Suchwort enthielten. Da
diese Threads aber mehrere hundert Posts umfassen konnten, zogen wirdie Such-
funktion von Excel vor. Mithilfe dieser Suchfunktion wurden alle Posts gesucht, die
das betreffende Stichwort enthielten. Dabeiwurdendiejenigen ausgeklammert, die nur

einen Post zitierten, der das Suchwort enthielt.

Im Folgenden wurden die Posts herausgesucht, bei denendas Suchwort wirklich als
Metapher gemeint war. Eine Liste der gefundenen Zitate befindet sich im Anhang der
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Arbeit(Kapitel 7.2). Die Zitate wurden sodann mit den vorher dargestellten Assoziati-

onen verglichen.

Im Fall der zweiten Metapher, der ,durchs Dorf getriebenen Sau®, gestaltete sich eine
vollstdndige Sammlung aller Zitate mit der Metapher schwierig, weil die Suchbegriffe
schlecht einzugrenzen waren. Das Programm Excel konnte lediglich eine bestimmte
Buchstabenfolge erkennen, weshalb ein Teilsatz wie ,durch das Dorf getriebene
Sau“ sich aus zwei Grunden als ungunstig erwies: Zum einen konnte dieser Satz je
nach Kontext leicht umgestellt werden, zum anderen enthielten so viele Worte ein
grof3es Risiko fur Rechtschreib- oder Tippfehler. Letztlich erwies sich die Suche nach
den Wort ,Sau® am ehesten als praktikabel. Unglicklicherweise wurden auch Begrif-
fe wie ,Staubsauger” oder ,versauter Witz“ aufgelistet, da sie die Buchstabenreihen-
folge ,Sau“ enthielten. Letztlich wurden bei dieser Methode 572 Eintrage gefunden,
die nicht alle inhaltlich Uberprift werden konnten. Es wurde hier deshalb zwar keine
vollstandige, aber eine dennoch aussagekraftige Sammlung von Zitaten zusammen-
gestellt. Ein Zitat aus dieser Sammlung wurde fir den Titel der Arbeit ausgewabhilt.

Beide Zitationssammlungen befinden sich im Anhang der Arbeit (Kapitel 7.2).

4.5 Datenschutz und Genehmigung durch die Ethikkommission
Vor der Extraktion der Daten aus dem Forum wurde von der Arbeitsgruppe eine An-
frage an die DMSG gestellt, ob diese Daten flir ein Forschungsprojekt verwendet

werden durften. Die DMSG willigte ein.

Daruiber hinaus wurde bei einer Ethikkommission angefragt, ob fur dieses Projekt ein
Ethikantrag bendtigt werde. Es wurde entschieden, dass dies nicht notwendig sei,
solange die Anonymitat der User bei der Analyse gewahrt werde (s. Brief im An-

hang).
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5 Ergebnisse

5.1 Besonderheiten bei der Analyse von Forenbeitragen

Folgende Besonderheiten eines Forums beeinflussen die Kommunikation unter den
Usern wie auchdie diskursanalytische Betrachtung. Sie sind in diesem Kapitel darge-
stellt.

5.1.1 Generelle Charakteristika von Patientenforen
Verwendung von parasprachlichen Ausdrucksformen

Ein Online-Forum unterscheidet sich in vielen Punkten von einer klassischen Unter-
haltung. So werden die einzelnen Beitrdge niemals ausgesprochen und von den Dis-
kursteilnehmern gehort, weshalb weder Sprechpausen noch Lautstarkeanderungen
oder Tonfalle beriicksichtigt werden kénnen. Ein Forum bietet daher Raum fir vielfal-
tige Missverstandnisse, die sowohl die Kommunikation unter den Usern als auch die
Analyse erschweren. Ironie zum Beispiel kann mangels Tonfallanderung leicht tber-
lesenwerden. Auch bleiben viele Emotionen hinter den Buchstaben verborgen, auch
wenn viele User sich bemiihen, sie beispielsweise in Form von Emoticons auszudri-
cken. So entsteht eine neuartige implizite Form der Sprachkultur, die von allen Usern
und den Analysierenden gleichermal3en verstanden werden muss, um eine uneinge-
schrankteUnterhaltung zu ermdglichen. Da es fir das Verstandnis des Forums von
elementarer Bedeutung ist, wird in dieser Arbeit die implizite Sprachkultur des

DMSG-Patientenforums dargestellt.

Im Forum wird die Verwendung von Grof3buchstaben als Schreien verstanden. In der
Netiquette, einem Schreiben der DMSG an die User, wird darum gebeten, Grol3-
buchstaben zu vermeiden und einen héflichen Umgangston zu pflegen.Dennoch fin-

det man Beitrage, in denen sich die User Uber diese Regel hinwegsetzen:

LAber du stampfst wie Rumpelstilzchen mit dem Fuf auf und schreist: "ES GIBT NUR EINE
MS!!! DIE VENOSE!! WER SAGT DASS DAS NICHT STIMMT, LUGT!!! SCHREI!!! TOB!!!
HEUL!!! KREISCH!!II" “(,Rainer Prowokator”, 2009-09-13_16:09 in 2009-09-13 13:07).
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Eine andere Methode, die Einschradnkungen der schriftichen Kommunikation auszu-
gleichen, ist die Verwendung von Sternchen. Zwischen zwei Sternchen kann Gestik
oder Mimik eingefligt werden und somit vom Fliel3text abgehoben werden:

» vogelzeig* “ (,uF6CN", 2009-09-16 _01:29 in 2009-09-13_13:07).

Neben verschiedenen Smileys werden im untersuchten Forum auch internetspezifi-

sche Abklrzungen verwendet:
»,mfg M-Essi“ (,M-Essi“, 2009-08-12_00:34 in 2009-08-11_22:09).

,mfg“ wird in der Chatsprache als Abkurzung fur ,mit freundlichen GrufRen“ am Ende

einer Nachricht verwendet.

Ein Forumwird als Austauschflache genutzt, sodass jeder User von sich aus ein Inte-
resse daran hat, dass man ihn auch versteht. Wie oben schon beschrieben, werden
deshalb Emotionen in einer gesonderten Form darstellt, die, sobald sie verstanden
ist, eine besondere Prazision liefert, wie sie im Gesprach von Angesicht zu Angesicht
nicht moglich ware. Fur die Analyse ist hierbei allerdings zu beachten, dass die un-
willktirliche Gestik und Mimik keinen Eingang in das Forum findet. Postet ein User
Gestik oder Mimik, so ist davon auszugehen, dass diese Reaktion einerseits zuvor
von dem User an sich selbst wahrgenommen werden musste und andererseits er
sich daflrr entschieden haben muss, die anderen User an dieser Reaktion teilnehmen
zu lassen. Abstrahiert man diesen Mechanismus, heil3t das, dass es einerseits einen
passiven Filter (eigene Wahrnehmung) und andererseits einen aktiven Filtergibt
(Entscheidung, dass die anderen diese Reaktion wahrnehmen sollen).

Diskontinuitat zeitlicher Ablaufe

Sowohl fir die Analyse als auch fur die Teilnahme an Diskussionen in einem Forum
ist aulRerdem zu beachten, dass sich nicht wie bei einer Diskussion von Angesicht zu
Angesicht alle Teilnehmer zur gleichen Zeit im gleichen Raum befinden und direkt
antworten, sondern sich die Diskussionen in der Regel Gber mehrere Tage erstre-
cken. Folglich kann eine Diskussion schnell ins Stocken geraten, wenn ein User nicht
antwortet und alle auf ihn warten mussen. Eine dialogische Diskussion kann aber nur
dann zustande kommen, wenn die Beteiligten regelmafiig online sind, um zu antwor-

ten:
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,Hallo Ricci, der ,Fritz* hat ja hier noch nicht geantwortet” (,Uwe65“, 2009-11-20 14:46 in
2009-11-20_11:52).

Im hier untersuchten Forum trifft dies auf die meisten User zu, nicht selten auch des-
halb, weil das Internet flur einige der User mit fortgeschrittener Erkrankung die wich-
tigste Form des sozialen Austausches darstellt. Die Entwicklung einer dialogischen

Struktur erschwert auch, dass ein einzelner Kommentar schnell tiberlesen wird:

,Hallo an alle, warum poste ich hier ? Ich schrieb von meinen Untersuchungen und hoffe,
das ich bald von meiner OP berichten kann. Aber wen interessiert es dann tberhaupt ?“
(,Riader”, 2009-10-20_21:27 in 2009-10-20_21:00).

,Hallo Raider [sic], es [Sic] lese fast alles hier, aber ich bitte Dich um Entschuldigung, dass
ich weder etwas von Deiner Untersuchung gelesen habe noch von Deiner anstehenden OP“
(,Herbert“ 2009-10-20_22:13 in 2009-10-20_21:00).

Sprachliche Hirden

Nicht alle User in einem Forum sprechen bzw. schreiben die verwendete Sprache
fehlerfrei.Teilweise flihren diese Schwierigkeiten dazu, dass manche Beitrédge sowohl
von den Foren-Usern als auch von den Analysierenden nicht einwandfrei verstanden

werden konnen.

,Sie solten mit seine Artze darueber reden, USG machen, und dann nach risiko Faktor fra-
gen, nicht mich, aber seine Atze” (,Rici*, 2009-08-11_23:43 in 2009-08-11_22:09).

Nicht selten wurden auch Beitrage aus nicht deutschsprachigen Foren mit Uberset-
zungsprogrammen wie beispielsweise Google-Ubersetzer bersetzt und gepostet.

Meist lie3 sich hierbei nur entfernt der Sinn rekonstruieren:

LVier Monate aus Original-Stent-Verfahren zwei Monaten aus Ballonfahren Verfahren din-
nen die Auskleidung von links Stent. Aus der Blutverdiinnung. Nr. Riickfalle, keine Progres-
sion Keine Warme mehr Mudigkeit, nicht mehr schwachenden MS Miidigkeit oder Gehirn
Nebel “(,Rici, 2009-10-10_02:18 in 2009-10-10_02:18).
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5.1.2 Charakteristika des DMSG-Patientenforums
Anonymitat und mangelnde Eindeutigkeit der Useridentitaten

Am 27.08.2010 wurde im DMSG-Forum die Registrierungspflicht eingefiihrt. Die
Zeitspanne des chronologisch gelesenen Corpus reicht vom 16.06.09 — 05.12.09.
Fur den Zeitraum vor Einfihrung der Registrierungspflicht kénnen Beitrage nicht im-
mer zweifelsfrei einem User zugeordnet werden. So kann ein User mehrere Nickna-
mes nutzen, wie der bereits zitierte Threadtitel ,Maike ist Stefan® (Thread 2011-04-
08 _19:21) veranschaulicht. In der quantitativen Analyse zeigte sich, dass 64,4% der
User nur einen einzigen Post hinterlegen, und zwar haufig innerhalb eines Threads
im Rahmen einer lebhaften Debatte. Dies kdnnte ein Hinweis darauf sein, dass ein
aktiver User unter einem anderen Nickname einen weiteren Kommentar abgeben

wollte, der sich nicht sofort und/oder nicht eindeutig auf ihn zurtickverfolgen lasst.

, ist doch lustig, Fritz. Ich kann meine vielen Nicks echt nicht mehr zahlen... ;-))“,Lupo*
2009-11-06_22:34 in 2009-11-06_20:51).
Es lassen sich Textbelege finden, wo Foren-User dieses Verhalten anderen Usern

vorwerfen:

L,Unter wie vielen verschiedenen Namen postest Du eigentlich, BBC, Ade, Vicky...?*(,Ana“,
2009-10-20_19:22 in 2009-10-20_18:30).

Fur dieses Verhalten lassen sich zwei mdgliche Griinde nennen: Zum einen kdnnte
ein User mit vielen Nicknames seine eigenen Argumente starken, indem er einen
Nickname erstellt, der ihn in seiner Theorie unterstiitzt.Zum anderen kdénnte jemand,
der im Forum nicht viel Ansehen geniel3t, auf diese Weise eine Mdglichkeit finden,

dass seine Beitrage unvoreingenommen gelesen werden.

, das ist bestimmt Rici , der hier schreibt , und sich nicht mehr den eigenen Nick zu nehmen
traut . Das ist namlich genau das , was er sonst immer schreibt(,die Jane“, 2009-09-
03_16:19 in 2009-09-03_14:32).

AulRerdem war es vor der Registrierungspflicht auch mdglich, dass sich mehrere U-
ser unter ein- und demselben Nickname anmeldeten. Wollte jemand die Position ei-
nes anderen Users schwachen, konnte er folglich einfach unter dessen Namen einen
Post schreiben. In der Regel fiel dieses den Lesern Foren-Usern nur auf, wenn der

eigentliche Trager des Namens sich in einem der folgenden Posts beschwerte:
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,Hallo Rici Das oben war nicht von mir, da hat sich mal wieder einer einen Scherz er-
laubt*(,Tom*, 2009-10-16_22:03 in 2009-10-16_21:33).

Technische Hiirden

Eine Hurde ist besonders bei einem Multiple-Sklerose-Forum von Bedeutung: Da die
Erkrankung auch zu motorischen Einschrankungen besonders der Feinmotorik fihrt,
ist die Zahl der Tippfehler im Forum sehr hoch. Auch diese Hirde erschwert die
Kommunikation fur die User selbst wie auch die Analyse. Einige User entschuldigen
sich hierflr immer wieder, wie folgender Beitrag zeigt:

,Hallo Tilia Also eine Vollzeit"tataktikerin" ist jemand der 24 Stunden am Tag von ganzem
Herzen hoch ataktisch ist, mit dem Effekt, das die Trefferquote an der Tastatur mit dem Grad
der Dunkelheit und dem Vorriicken der Uhrzeiger gen Mitternacht schneller sinkt als die Au-
Bentemperatur im Winter. Dabei kommen dann so schdne neue Wortchen heraus wie
"Tataktikerin". Eine Metapher fir die klebrige Schwere des Alltags im allgemeinen und die
holprige Bewegungsanmut des Ataktikers im ganz Besonderen...” (,Devi“, 2009-12-03 18:18
in 2009-12-02_14:37).

Andere steigen auf Spracherkennungssoftwares um, die jedoch ihre eigene Art von
Fehlern produzieren.

Einflussnahme der DMSG

Auch enden Threads immer wieder mitten innerhalb lebhafter Diskussionen, vermut-
lich weil die DMSG sich laut ihrer ,Netiquette“vorbehalt, die Antwortfunktion zu deak-
tivieren(DMSG-Online-Redaktion). Einige User klagen auch dartber, dass einzelne
Beitrage geloscht werden:

+~Warum wurde mein Beitrag vorhin geldscht.“(,R* 2009-10-16_11:17 in 2009-10-15_22:49).
Dies fuhrt zu einer starken Verunsicherung tber die Neutralitat der DMSG:

sLieber Rici Pass auf,die DMSG hat begonnen Beitrdge einfach zu I6schen. Bis heute hat die
DMSG keine Stellungsnahme zu vendsen MS gegeben! Ich hoffe Dein Beitrag bleibt stehen.
Ciao,Steffen PS.Was denen nicht Passt wird geldscht,gab es eigentlich nur in der
DDR*(,Steffen“ 2009-10-09_15:43 in 2009-10-09_15:35).

5.2 Diskursentwicklung
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5.2.1 Wichtige User

Bereits beim Lesen der ersten Threads wurde deutlich, dass das Forum von einzel-
nen Charakteren gepragt wird. lhr Verstandnis der Krankheit und ihre Personlichkeit
spiegeln sich in den Beitragen wider und pragen die Diskussion. Diese Charaktere
sollen im Folgenden dargestellt werden, wobei auch besonders auf ihre Bedeutung
im Forum eingegangen wird.Alle Usernamen, die in Klammern hinter dem eigentli-
chen Namen angegeben sind, scheinen zu dem gleichen User zu gehoren. Es ist zu
vermuten, dass einige User noch mehr verschiedene Nicknames nutzen, was man

an dieser Stelle jedoch nicht schliissig beweisen kann.
»Rici“ (alias ,,******, ,FRAGE", ,ANTWORT®", ,,info“, ,,Riccardo"”, ,,angel*)

,Rici“ ist von CCSVI von Beginn an sehr begeistert. Grundsatzlich scheint er neuen
Ideen gegenuber sehr aufgeschlossen.So zeigte er sich ebenfalls gegentber der
Stammzelltherapie enthusiastisch. Laut seiner eigenen Aussage hat er schon friher
an klinischen Studien teilgenommen. Bei einer Medikamentenstudie hat er sich an-
geblich die Leber zerstort. Jetzt verweigert er die Pharmakotherapie. Er misstraut der
Pharmaindustrie und sieht es als seine Aufgabe, die anderen Foren-User vor dieser
Institution zu warnen. ,Rici“ kommt aus Polen und hat Schwierigkeiten mit der deut-
schen Sprache. Er ist einer der ersten, der sich bei Dr. Simka in Polen die Venen hat
untersuchen lassen und der erste Forenteilnehmer, der sich der Angioplastie unter-
zieht. Spater tritt er damit im polnischen Fernsehen auf und versucht mit grol3er Be-
geisterung, andere zu Uberzeugen. ,Ricis“ Beitrage polarisieren das Forum am
starksten, seine Kritiker werfen ihm vor, der ,Stent-Industrie“ oder der ,Venenmafia“
anzugehdren. Mehrere User zeigen sich von seinem héaufigen Wiederholen der glei-
chen Informationen genervt, sodass ,Rici“ sich immer wieder neue Nicknames zu-
legt, damit seine Beitrdge weiterhin gelesen werden. Durch seine sehr charakteristi-
schen Sprachschwierigkeiten féallt dieses aber meist schnell auf. Im Laufe der
CCSVI-Diskussion wird sein Sprachstil oft von seinen Kritikern karikiert (z.B. ,Vanan*
statt Venen) und es werden rassistisch wirkende Kommentare gepostet:

,Die Polen klauen nicht nur unsere Autos, sondern uns nun auch noch den letzen Nerv. Da

bekommst du Schilbe ohne Ende und die Vaaanen veraangen sich “(,©", 2009-09-13_13:48
in 2009-09-13_13:07).
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,,Fritz*

Dieser User ist von Beginn an der Uberzeugteste CCSVI-Gegner. Er ist ,Ricis”
scharfster Kritiker und greift gern zu Sarkasmus, der nicht selten auch hohnisch und
beleidigend ist. ,Fritz* argumentiert nicht inhaltlich, sein einziges ,Argument® ist, dass
CCSVI eine von vielen Wellen in der MS-Behandlung ist, die bald wieder verschwin-

den wird.
» Tilia“ (alias ,,Tilia intermedia“)

An dieser Stelle soll noch einmal kurz darauf hingewiesen werden, dass fir alle User
bei der Analyse ein mannliches Personalpronomen (,der User” und ,er”) verwendet
wird, wie im Kapitel 4.1 beschrieben wurde. ,Tilia“ ist Uberzeugter Pharmagegner und
offen fur alle anderen Theorien. So beschaftigt er sich viel mit Alternativmedizin,
glaubt aber, dass MS eigentlich psychisch bedingt ist. Seiner Ansicht nach spricht fur
CCSVI, dass ihm Warmduschen und Aquagymnastik helfen, er lasst sich aber im
untersuchten Zeitraum nicht dilatieren (mithilfe einer Angioplastie weiten). Innerhalb
des Forums versucht er immer wieder zu beschwichtigen und pladiert dafur, auf wei-
tere Studien zu warten. ,Tilia“ ist medizinisch interessiert und tragt immer wieder
neue Artikel in das Forum, um sie mit den anderen Usern zu diskutieren. Er gehort

neben ,Rici“ zu den Usern, die am aktivsten posten.
,Herbert”

Dieser User gehort anfangs zu den scharfsten und polemischsten Kritikern von
CCSVI. Als sein Neurologe sich dann aber fur die Theorie interessiert, lasst auch er
sich die Venen untersuchen. Als sein Internist ihm bestatigt, dass seine Venen in
Ordnung seien, kritisiert er CCSVI wieder. ,Herbert” postet als erstes den Ausdruck
,venenmafia“ und kritisiert ,Rici“ scharf. Fur ihn ist besonders das Argument aus-
schlaggebend, dass nach dem Einsetzen eines Stents gerinnungshemmende Medi-
kamente genommen werden missen, um sich gegen die Behandlung zu entschei-
den. ,Herbert” ist ebenfalls einer der User, die viel posten, und erist im gesamten un-
tersuchten Zeitraum kontinuierlich aktiv. Aus seinem Leben erzahlt er, dass er seit 16
Jahren erkrankt sei. Viele Jahre sei es ihm mit der MS gutgegangen, bis er 1996 ein
neues Medikament ausprobierte. AnschlieRend hatte er nur noch sehr eingeschrankt

laufen kénnen und sich erst langsam davon wieder erholt.
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»Schelling_franz“ (alias ,,Franz Schelling®)

Ob es sich bei diesem User tatsachlich um den Dr. Franz Schelling aus Osterreich
handelt, der an der Theorie der vendsen MS bereits zwischen 1980 und 1990 forsch-
te, lasst sich am Material nicht hinreichend klaren. Von den Usern wird er Uberwie-
gend fir diesen gehalten und Ubernimmt im Forum einen Expertenstatus fir CCSVI.
Er ist unregelméaiig im Patientenforum aktiv, jedoch postet er nicht im Expertenfo-
rum, zu dem er als Experte eingeladen werden musste. Von den anderen Usern
wirde er sich, falls es sich tatsachlich um Dr. Franz Schelling handelt, unterschei-

den, da er, soweit bekannt, nicht selbst erkrankt ist.
,,Riader”

Dieser User liel3 sich als Erster die Venen untersuchen und veroéffentlichte seine Bil-
der im Internet. Im Forum selbst ist er allerdings kaum aktiv. Wenn er postet, postet

er pro CCSVI und Uberlegt, sich einerDilatation zu unterziehen.
»Erika*“

,Erika“ ist der andere User, der sich die Venen dilatieren lasst. Er ist im Forum nicht
sehr aktiv, sondern informiert sich lediglich, wo man die Venen untersuchen lassen
kann und wer den Eingriff durchfiihrt. Uber ,Erika“ erfahrt man lediglich, dass er aus
der Slowakei stammt, weshalb er leichte Schwierigkeiten mit der deutschen Sprache
hat. ,Erika“ wird vom polnischen Fernsehen wahrend seiner Dilatation gefilmt und ein
Link zu diesem Video wird gepostet. Dass die Dilatation erfolgreich verlaufen ist, er-
fahrt man jedoch erst durch ,Ricis* Beitrag, wofur ,Erika® ihn im ,CCSVI-Forum* kriti-

siert.

113

»Ana

,<Ana“ gehdrt zu den Uberzeugten CCSVI-Anhangern und lehnt die Pharmakotherapie
ab. Er ist auf mehreren européischen und amerikanischen Foren aktiv und macht
Beitrage aus allen zuganglich. Er liel3 sich die Venen untersuchen und telefoniert mit
Dr. Simka in Polen. Innerhalb des Forums tGbernimmt er eine Art Expertenstatus, da
er einerseits sehr haufig und regelmalig postet und sich andererseits sehr ausfuhr-
lich mit der CCSVI-Theorie beschaftigt hat. Darlber hinaus verteidigt er ,Rici“ immer

wieder, wenn dieser angegriffen wird.
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»Lupo®

Dieser User zeigt sich eher skeptisch abwartend. Eigentlich lehnt er jegliche Thera-
pie ab, weil er Angst vor Hoffnung hat. Er nimmt an den medizinischen Diskussionen
nur sehr bedingt teil; letztlich nutzt er das Forum in erster Linie zum sozialen Aus-
tausch. Fruher war er Gitarrenlehrer, doch seit seine Erkrankung so weit fortgeschrit-
ten ist, kann er kaum noch spielen und unterrichten. Stattdessen malt er Steine an

und stellt diese auf seiner Homepage aus.
,,Neutrale“

,Neutrale“ mischt sich in die Diskussion ein, als sie gerade sehr erhitzt ist, und macht
es sich zur Aufgabe, ,neutral” fir Sachlichkeit zu sorgen. Er zeigte sich der CCSVI-
Theorie gegentber eher kritisch. Er vertritt die Position, dass es zu wenige aussage-
kraftige klinische Studien gibt.

»Rainer* (alias ,,Rainer Prowokator"”, ,,Nebelspalter*)

Dieser User ist auf mehreren Foren aktiv und liel3 sich die Venen untersuchen. An-
fanglich zeigte ,Rainer” sich interessiert, wollte jedoch auf weitere Studien warten. Im
Laufe der Diskussion wird er zum CCSVI-Anhanger und nimmt zusammen mit ,Ana“
einen Experten-Status ein. Er selbst sitzt nach eigener Aussage aufgrund von MS im
Rollstuhl und hat eine Schwerbehinderung von 80%. Als ,Rainer Prowokator” postet
er einige Posts, nachdem ,Rici“ ihm vorgeworfen hatte, ein Provokateur der Pharma-
industrie zu sein: ,Achtung ! Rainer ist ein Luegner und Prowokator von Pharma. Ich
habe Beweisse !“ (Threadtitel 2009-08-12_18:40). Als ,Nebelspalter” ist er haupt-
sachlich in anderen Foren aktiv, weshalb er aber von Usern des DMSG-Forums ge-
legentlich so angesprochen wird.

nSteffen

Uber die Lebensgeschichte von ,Steffen“ erfahrt man, dass er 39 Jahre alt war, als
sich seine primér progrediente MS erstmalig aul3erte. Inzwischen verweigert er die
Pharmakotherapie und war nach eigener Aussage vor sieben Jahren das letzte Mal
bei einem Neurologen. Anfangs zeigt sich Steffen an CCSVI interessiert. Als er dann
erfahrt, dass man Blutverdiinner nehmen muss, wenn man einen Stent eingesetzt

bekommt,postet er immer wieder seine Bedenken, dass er als Bluter diese ja nicht
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nehmen koénne. Hierauf wird in Kapitel 5.6 néher eingegangen. ,Steffen“ nutzt das
Forum ebenfalls auch zum sozialen Austausch und verabredet sich unter anderem

mit ,Rainer®. Sie wollen, falls es ihnen eines Tages besser geht, ,Lupo“ besuchen.
Zusammenfassung

Betrachtet man diese Zusammenstellung aus Usern und die Kurzbeschreibungen, so
fallt auf, dass alle User, bei denen etwas Uber die Verlaufsform und den Schwere-
grad der Erkrankung bekannt ist, zu denen gehdren, die einen schwereren Verlauf
haben. Tatsachlich scheinen diese User das Forum hauptsachlich zu pragen, wobei
gelegentlich auch Neudiagnostizierte auftreten, die sich in der Regel jedoch nur ein

paar Posts lang beteiligen.

Die User unterscheiden sich starkin ihrem subjektiven Krankheitsbild und ihrer Ein-
stellung gegentber der Erkrankung und gegentber CCSVI. Beim Lesen des Forums
entstand der Eindruck, dass jegliche Ideen und therapeutische Ansatze, die in das
Forum eingebracht wurde, allein aufgrund dieser Unterschiede zu einer kontroversen
Diskussion fuhrten. Ein weiterer Unterschied zwischen den verschiedenen Usern ist
die Anonymitét. Einige berichteten ihre gesamte Lebensgeschichte,andere verlinkten
ihre eigene Homepage mit Fotos oder traten in Fernsehbeitragen auf, sodass man
den Namen sogar mit einem Gesicht verbinden konnte.Bei wieder anderen erfuhr
man Uberhaupt nichts Personliches. Diese Variabilitat macht das Lesen des Forums

zusatzlich interessant, das Forum wirkt vielfaltiger.

5.3 Zeitliche Dynamik
Der erste Beitrag, in dem CCSVI erwahnt wird, wurde am 16.06.09 um 17.42 Uhr im

Patientenforum der DMSG gepostet (alle Daten sind in Tabelle 3 noch einmal aufge-
listet). Er enthélt eine Beschreibung der Theorie, wie sie der User dem englisch-
sprachigen Forum ,thisisms.com“ entnommen hat.Der User aul3ert die Bitte, fundier-
te Informationen zu posten. Funf Stunden spéater wird Zambonis Originalartikel ge-
postet. CCSVI wird ab dem ersten Post kontrovers diskutiert. Am 18.06.09 weist der-
selbe User, der den ersten CCSVI-Post geschrieben hatte, darauf hin, dass eine ve-
nose Ursache fir MS schon 1973 von Franz Schelling aus Osterreich vermutet wor-
den sei. In den folgenden Wochen beginnen sich Positionen zu dem neuen Thera-

pieansatz zu bilden.
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Am 11.08.09 lasst sich ,Rainer” als erster User des Forums die Venen untersuchen.
Es lassen sich an seinen Venen keine Auffalligkeiten finden, weshalb er vermutet,
dass er zu den wenigen MS-Erkrankten gehort, bei denen die MS keine venése Ur-

sache hat.

Weitere Informationen zu CCSVI aus der Expertenwelt erhoffen sich die User von
Zambonis Konferenz in Bologna, die fur den 09.09.09 geplant ist. Etwa einen Monat
zuvor wird sie erstmalig im Forum angekundigt. Auch von der DMSG erhoffen sich

die User eine Stellungnahme. Am 15.08.09 wird sie zum ersten Mal angefordert.

Wahrend der Bologna-Konferenz wird im Forum eine Art Live-Ticker eingerichtet.
LANTWORT® (vermutlich alias ,Rici) postet insgesamt vier Posts in 38 Minuten, in
denen er den Inhalt der Reden zusammenfasst. Der User gibt hierfiur keine Quelle
an. Spater wird es zu dieser Konferenz kein offizielles Protokoll geben, sondern le-
diglich einen italienischer Bericht auf der Homepage der Veranstalter, der von Foren-

Usern ins Deutsche Ubersetzt wurde.

Neben dem Patientenforum bietet die Homepage der DMSG ein Expertenforum, bei
dem User einem eingeladenen Experten Fragen zum Thema MS stellen kdnnen. Im
September 2009 wurde PD Dr. med. Christoph Kleinschnitz, Oberarzt in der Neuro-
logischen Universitatsklinik Wirzburg und Mitglied im Arztlichen Beirat des DMSG-
Bundesverbandesdort zum Thema ,Unterschiedliche Verlaufsformen — unterschiedli-
che Behandlungen® eingeladen. Als “Rici“ den eingeladenen Experten zu ,Venoser
MS* befragt, antwortet dieser, dass das Thema bereits eingehend diskutiert worden
sei. Ein einzelnes, so spezielles Thema solle man nicht ausreizen, da die Reaktion
einiger User zeige, dass das Thema beginne, sie zu langweilen(Kleinschnitz
18.09.09).Mehrere User zeigen sich Uber diese Antwort emp6rt und fihlen sich von

der Expertenwelt im Stich gelassen.Die Beziehung zur DMSG scheint angespannt.

Am 22.09.09 postet ,Rici“, dass er sich fur eine Venendilatation bei Mariam Simka in
Kattowitz (poln., engl. ,Katowice®), Polen, entschieden habe. Mit diesem Schritt ist er
der erste User im Forum. Der erste Versuch findet am 13.10.09 statt.Da die zu dila-
tierendeVene aber vollkommen blockiert war, musste zunachst ein neues MRT ge-
macht werden. Die zweite Dilatation findet am 19.10.09 statt und verlauft nach ,Ricis*
eigener Aussage erfolgreich.
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Am 16.10.09, zwei Monate nach der ersten Aufforderung durch die User, veroffent-
licht die DMSG ihre Stellungnahme zum Thema CCSVI. Die Forenteilnehmer sind
sich einig, dass diese Stellungnahme ihnen keine neuen Informationen biete. Es
macht sich eine Enttduschung unter den Usern breit.Besonders die Tatsache, dass
die DMSG nach dieser langen Recherche noch keine endgultige Empfehlung fir o-

der gegen eine Dilatation geben kann, stof3t auf grof3en Unmut.

In der Zwischenzeit beginnt, wie bereits im Kapitel ,Wichtige User“dargestellt, ein
User namens ,schelling franz* im DMSG-Forum zu posten. Ob es sich hierbei um
den Arzt Franz Schelling aus Osterreich handelt, der in den 80ger Jahren bereits die
Theorie der vendsen MS vertrat, lasst sich an diesem Material nicht Gberprifen. Von
den Foren-Usern wird er als jener wahrgenommen und Gbernimmt innerhalb des Pa-

tientenforums die Rolle eines Experten.

Am 25.10.09 verdffentlicht ,Riader” die Bilder seiner CCSVI-Untersuchung im Inter-
net. Der Link ist inzwischen (Stand August 2013) nicht mehr aktiv, aber den Kom-
mentaren innerhalb des Forums kann man entnehmen, dass die Stenose auch fir

den Laien gut sichtbar sein soll.

Im polnischen Fernsehen wird am 06.11.09 ein Bericht veroéffentlicht, bei dem ,Erika“,
ein User des Forums, wahrend der Dilatation gefilmt wird. ,Rici“ wird Uber seine er-
folgreiche Angioplastie interviewt und sein richtiger Name wird eingeblendet. Am
07.11.09 berichtet ,Rici“ im Forum, dass ,Erika“s Eingriff erfolgreich verlaufen sei.

Hierflr wird er kritisiert, da “Erika“ diese Nachricht noch nicht verbreitet haben wollte.

Als ,Ricis* Dilatation einen Monat alt ist, beginnt er, seine Fortschritte im Forum zu
posten. Er sei nun unter anderem weniger hitzeempfindlich und kénne langere Stre-

cken laufen.

Am 22.11.09 wird der Fernsehbericht ausgestrahlt, der das Bewusstsein der Offent-
lichkeit in Kanada auf die CCSVI-Debatte lenkt. Im Forum wird der Bericht sechs
Stunden nach der Ausstrahlung verlinkt und diskutiert. Viele User zeigen sich emoti-
onal betroffen, besonders die Aufnahmen von Zambonis Frau, die nun wieder laufen
kann, scheinen die User zu bewegen. Auch dass dieses Thema nun in den Fokus
der Offentlichkeit riickt, begriiBen einzelne User explizit, da das Thema nun nicht

mehr in Vergessenheit geraten werde.



Tabelle 3 zeigt die Chronologie in einer Ubersicht.
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Tab. 3: Chronologie der CCSVI-Diskussion im DMSG-Patientenforum

Zeitpunkt Inhalt

16.06.09, 17.42 Uhr CCSVI wird im Forum zum ersten Mal erwéhnt.
16.06.09, 22.42 Uhr Der Originalartikel von Zamboni wird verlinkt.

Franz Schellings Studie aus den 80ger Jahren wird erstmals er-

18.06.09
wahnt.
11.08.09 ,Rainer® lasst sich als Erster die Venen untersuchen. Es findet
o sich bei ihm kein Hinweis auf CCSVI.
Die Bologna-Konferenz am 09.09.09 wird zum ersten Mal ange-
12.08.09 _
kundigt.
15.08.09 .Rainer postet die erste Aufforderung an die DMSG, eine Stel-
o lungnahme zu CCSVI zu veréffentlichen.
09.09.09, Die Konferenz in Bologna beginnt. Im Forum wird ein Live-Ticker
18.00-19.38 Uhr gepostet.
18.09.09 Im Forum wird Unmut Gber den Experten im ,Expertenchat” geau-
R Rert, als dieser nicht weiter tiber CCSVI diskutieren will.
22.09.09 ,Rici“ plant eine Angioplastie im Oktober.
26.09.09 »schelling franz* beginnt im Forum zu schreiben.
13.10.09 ,Ricis* erste Angioplastie war nicht erfolgreich.
16.10.09 Die DMSG veroffentlicht eine Stellungnahme zu CCSVI.
19.10.09 ,Ricis“ zweite Angioplastie war erfolgreich.
25.10.09 ,Riader” veroffentlicht seine MRT-Bilder mit Stenose.
06.11.09 Im polnischen Fernsehen kommt ein Bericht zu CCSVI in dem
o ,Rici* interviewt und ,Erika“ gefilmt wird.
07.11.09 ,Rici“ berichtet Uber ,Erikas” erfolgreiche Dilatation.
»Rici“ berichtet zum ersten Mal liber seine Fortschritte nach der
19.11.09

Dilatation.

21.11.09 Im kanadischen Fernsehen wird ein Bericht zu CCSVI veroffent-
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licht, der am selben Tag im Forum gepostet wird.

5.4 Wissenskonstruktion und Meinungsbildung

Im folgenden Kapitel geht es um gedanklichen Konstrukte hinter einer im Forum ge-
aul3erten Position.Die Analyse spiegelt nicht unbedingt einen chronologischen Pro-
zess wider, den jeder einzelne User in dieser Reihenfolge durchschreitet, um sich
eine Meinung zu bilden. Es handelt sich um eine Ubersicht tiber verschiedene ge-

danklichen Konstrukte, die gedufRert werden.
5.4.1 Die Theorie verstehen

Zunachst steht der Wunsch der User im Vordergrund, zu verstehen, was sich hinter
CCSVI verbirgt. In der untersuchten Zeit bekennt sich - mit Ausnahme von Franz
Schelling - keiner der User als Mediziner. Da dieser erst zu einem spéateren Zeitpunkt
zu posten beginnt, ist davon auszugehen, dass zu Beginn der Debatte um CCSVI
keine Mediziner im Forum aktiv sind. Einige User, die von sich glauben, die medizini-
schen Artikel zu verstehen, versuchen, diese fir die anderen User in eine laienge-

rechte Sprache zu Ubersetzen:

»,ES wird also behauptet, der Ruckfluss von Blut aus dem Gehirn zum Herzen sei verlang-
samt, und dadurch wirden Giftstoffe nicht schnell genug abtransportiert, sodass dadurch um
die Venen herum MS-Herde entstiinden. Das Prinzip sei das gleiche wie bei den Krampf-
adern. MS sei sozusagen Folge von "Krampfadern im Gehirn" “(,Bea“, 2009-07-25_01:14 in
2009-07-24_22:32).

Immer wieder entstehen Missverstandnisse, weil die User beispielsweise den Unter-
schied zwischen Venen und Arterien nicht kennen. Andere User nehmen sich die

Zeit, es ihnen zu erklaren:

»Hi Thomas Arterie = versorgendes Blutefass - darin fliest das Blut vom Herzen weg Vene =
entsorgendes Blutgefés - darin fliest das Blut zum Herzen zurtck(, Tilia“, 2009-11-16_00:55
in 2009-11-15 23:21).

5.4.2 Vergleich mit eigenem Wissen

Bei den Usern, die annehmen, die Theorie verstanden zu haben, folgt der Vergleich

mit dem eigenen Wissen Uber MS. Bei einigen Usern zeigt sich hier eine Kongruenz:
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»In letzter Zeit hdufen sich die Meldungen rauchen kann MS auslésen und wer trotz MS wei-
ter raucht kommt schneller in die schleichende Form der MS [gemeint ist die progrediente
MS — Anmerkung der Doktorandin]. Das kann ich nachvollziehen,trotz MS habe ich weiter
geraucht und nach jeder Zigarette ging es mir schlechter.Nun ja diese verfluchte Sucht. Na-
turlich bilden sich bei Rauchern Ablagerungen in den Venen,untersucht hat es bis heute kei-
ner“(,Steffen”, 2009-07-25_18:18 in 2009-07-24_22:32).

Andere User stellen fest, dass CCSVI nicht zu dem passt, was sie Uber die Erkran-

kung wissen:

,Uberzeugend klingt das fiir mich alles immer noch nicht. (...)gebetsmiihlenartig kreisen bei
mir mmer noch die selben Fragen im Kopf, vor denen bisher jeder der sich mit der Therorie
der vendsen MS anfreunden konnte geflichtet ist:  Warum gibt es eine unterschiedliche
geographische Verteilung? Bzw warum gleicht sich das Risiko an MS zu erkranken dem
Land an, in das ein Mensch vor einem bestimmten Alter (habs grad nicht im Kopf) umsiedelt
und warum nimmt er das statistische Risiko des Ursprungslandes mit wenn er nach diesem
Alter umsiedelt??? Warum erkranken mehr Frauen als Manner? Warum erkranken Men-
schen einer bestimmten ethnischen Gruppe an anderen Formen der MS (zB Asiaten und das
Devic-Syndrom)? Warum gibt es rein spinale MS-Formen?“(,Devi®, 2009-11-14 22:51 in
2009-11-14 18:52).

5.4.3 Vergleich mit subjektivem Krankheitsbild

Eine neue Theorie wird nicht nur mit dem eigenen Wissen, sondern auch mit dem

subjektiven Krankheitsbild verglichen. Auch hierin unterscheiden sich die User:

sIch habe manchmal sowieso das Geflihl, dass ein ganz simpler Mechanismus oder Ursache
zur MS fuhrt, es hat nur noch keiner eine Idee, bzw. wir denken alle an etwas ganz Kompli-
ziertes(,,Christine®, 2009-09-13 17:22 in 2009-09-13_11:13).

Wenn es ein simpler Mechanismus wére, hétte man den Jackpot schon ldngst geknackt.
Deswegen glaube ich auch nicht an eine "vendse MS" und deren "Heilung" durch ein paar
Stents (...)" (,©", 2009-09-13 17:54 in 2009-09-13_11:13).

5.4.4 Vergleich mit eigener Korperwahrnehmung
SchlieB3lich wird die neue Theorie auch mit der eigenen Wahrnehmung verglichen:

,Seine Erklarungen und meine \"Korpererfahrungen\" (drastische Verbesserungen nach

Wasserradfahren und /oder Dauerduschen im oberen Rickenbereich sind fir mich ein deut-
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licher Hinweis darauf, dass -an dieser These was dran ist und - ich selber was tun
kann“(, Tilia“, 2009-11-27_15:06 in 2009-11-25_08:28).

»ich mache seit (fast) zwei Jahren Uebung mit dem Kopf runter, Luft einzuhalten und Doppelt
sehen ist weg, aber anderee M.S. kranke haben sich bei mir bedanken fuer dieses Tipp ! Es
komt richtige Durchblutung “(,Rici“, 2009-07-21_14:08 in 2009-07-21_10:32)

5.45 Medizinisch konstruiertes Wissen

Einige User versuchen, tUber das hinauszudenken, was die Wissenschaft zu CCSVI
veroffentlicht hat. So wird schon zu einem friihen Zeitpunkt die Frage gepostet, ob
die ventsen Engpasse vielleicht nicht die Ursache von MS, sondern die Folge seien.
Die Venendilatation wirde folglich keine Verbesserung der Erkrankung bewirken

kénnen:

,Ubrigens konnte immer noch keiner der Stent-Verkaufer tiberzeugend begriinden, warum
die vergdRerten Venen im Plaque-Gebiet Ursache der MS sein sollen und nicht eine ihrer
Folgen sein kénnen*(,Franz®, 2009-09-09 20:30 in 2009-09-09_10:22).

Andere Uberlegungen gehen dahin, dass - wenn die vendsen Verengungen angebo-
ren seien - man ja bereits Kinder oder Jugendliche mit Stents versorgen musste, um

die Schéaden von Beginn an zu vermeiden:

,Koénnte man also die MS verhindern, wenn man alle Kinder mit genetischer Vorbelastung
mdglichst friih untersuchen und ihnen bei sich ankiindigenden Krampfadern im Gehirn sofort
ein paar Streckmetallréhrchen in den Hals einbauen wiirde, am besten schon im Vorschulal-
ter? Und dann am besten noch lebenslénglich Thromboseprophylaxe machen, damit's mit
dem Streckmetall im Hals keinen Hirninfarkt gibt“(,Franz‘, 2009-09-09_20:30 in 2009-09-
09_10:22).

5.4.6 Vergleich mit eigenen Untersuchungsergebnissen

Sobald Ergebnisse aus der eigenen Diagnostik vorliegen, werden diese mit den Er-
kenntnissen aus der CCSVI-Diskussion verglichen. Mehrere User lassen sich die
Venen untersuchen und verdéffentlichen ihre Ergebnisse, sodass alle mitdiskutieren
kénnen. Bei einigen gehorte die Untersuchung der Venen sogar zur generellen MS-
Diagnostik, sodass die Ergebnisse schon zu Beginn vorlagen.Nur bei einem Teil der
User wurde eine vendse MS festgestellt:
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,Die Uni Jena (Prof. Reichenbach) hat in Kooperation mit Prof. Haacke (USA) das CCSVI-
ms.et-Forenmitglieder riader mittels MRT SWI untersucht und die Ergebnisse wurden hier
eingestellt (...). Es ist selbst fiir einen Laien die Verengung der einen rosselvene deutlich zu
erkennen, dort, wo die Arterie daraufdriickt(,Ana“, 2009-10-25_14:13 in 2009-10-25_14:13).

Andere berichten Gber unauffallige Venen:

sIch habe jetzt meine Gefédl3e mittels Sonographie untersuchen lassen. Phlebographie wollte
ich erst mal nicht machen, wegen der Strahlenbelastung. - Fehlanzeige. Keine Vene verengt”
(,Rainer”, 2009-08-11_23:55 in 2009-08-11 22:09).

»Eine Dopplersonographie der Halsvenen war drolligerweise eine der ersten Untersuchungen
die man beim ersten MS-Verdacht (vor 16 Jahren) bei mir gemacht hatte - ohne Befund”
(,Devi“, 2009-08-12_00:21 in 2009-08-11 22:09).

Da Zamboni einigen Forenbeitragen zufolge bei 100% aller MS-Erkrankten CCSVI
diagnostiziert habe, passen die Untersuchungsergebnisse dieser User nicht zu den
im Forum geposteten Zahlen:

,Da anfangs meine LP unauffallig war wurde sie Sonograpie in Abstadnden wiederholt. Immer
ohne Befund :)))) Wenn's nach Ricci ginge hétte ich also keine MS. Wahrscheinlich bin ich
schlicht eine begabte Simulantin ;)“(,Devi“, 2009-09-12_12:49 in 2009-09-12_12:41).

Vergleicht man die Gedankengénge, so kann man feststellen, dass diese neue Theo-
rie zum einen mit der eigenen Erfahrung (dem subjektiven Krankheitsbild, der eige-
nen Korperwahrnehmung und den eigenen Untersuchungsergebnissen), zum ande-
ren mit dem eigenen Wissen (dem medizinischen Vorwissen und dem medizinisch

konstruierten Wissen) abgeglichen wird, um sich selbst eine Meinung zu bilden.

5.5 Positionen im Forum
Ebenfalls unabhangig von den einzelnen Usern, lassen sich vier Positionen im Fo-
rum sichtbar machen, die verschiedene Haltungen gegentber CCSVI und der The-

rapieoption Venendilatation darstellen.
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5.5.1 Der Abwartende: ,,(...)Also warten wir ab und hoffen das Beste! (...)*“?

Die erste Position kann als die Position des Abwartenden bezeichnet werden. Inner-
halb des untersuchten Zeitraumes gab es aul3er Zambonis Veréffentlichungen und
der bereits erwahnten Bologna-Konferenz, die ebenfalls von Zamboni organisiert
wurde, keine weiteren wissenschaftlichen Forschungsergebnisse. Mehrere User wol-

len deshalb die Ergebnisse gréf3erer, unabhangiger Studien abwarten:

»,adas sachlichste argument, das hier auch schon oft vorgebracht wurde ist, dass es einfach
noch keine wirklichen erkenntnise und schon gar keine langzeit-erkenntnisse gibt. also bleibt
nur abwarten“(,neutrale”, 2009-09-20 13:42 in 2009-09-20 10:22).

Jich konnte mir vorstellen , dafd sich das Max Planck - Institut oder die Charite damit befas-
sen sollte , dann kénnten zumindest eine ordentliche Diskussion und unvoreingenommene
Studien angeschoben werden“(,Sarah W.*, 2009-09-11 17:50 in 2009-09-11_01:20).

Die Position des Abwartens wird an einer Stelle mit der Angst vor Enttauschung er-
klart:

salles andere ist hoffnung machen auf etwas, das sich so wie vorgestellt dann vielleicht nicht
erfullt und in weiterer folge wieder eine enttauschung mehr(,neutrale“, 2009-09-20_13:42 in
2009-09-20_10:22).

Die am haufigsten geaulerte Kritik gegenuiber dieser Position ist, dass es Betroffene

gibt, die nicht langer warten kénnen:

Wenn es Dir gut geht und Du stabil bist (was ich hoffe) hast Du alle Zeit der Welt
,vollkommen richtig. Aber es gibt leider Betroffene denen geht es schlecht und die haben
wenig Zeit.Die kdnnen nicht warten bis sich die Herrschaften in weiss dazu bequemen Uber
wirklich neues nachzudenken.Sie miufRen hoflich,freundlich und gut informiert ihr Recht ein-
fordern(,Raier”, 2009-09-20_17:28 in 2009-09-20_10:22).

Zu Beginn der CCSVI-Diskussion auf3ern viele User, dass sie fur Abwarten pladie-
ren. Als jedoch schon Erfahrungswissen vorliegt, beispielsweise nachdem sich ,Rici*
operieren liel3, warten nur noch jene ab, die Ergebnisse der Wissenschaft zur Ent-

scheidungsfindung brauchen. Fasst man alle User zusammen, die ab November

2(,,TOMZ“, Post Nr. 2009-07-21_11:13 in Thread Nr. 2009-07-21_10:32)
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2009 noch zu den Abwartenden gehdren, gibt esnur noch wenigewissenschaftsglau-

bige User.
5.5.2 Der Ablehnende: ,,Verdummung der Leute. (...)*“3

Ablehnung kann auf vielerleiArt gedufRert werden. Einige User zeigen sich polemisch

oder sarkastisch, andere eher witend.

L,Hallo Willi, noch vereinfachter, mit Wattebduschchen's soll man die MS loswerden. Toll !
Man hért immer verrlickteres*(,Herbert, 2009-06-16 17:52 in 2009-06-16_17:42).

»Ei, natiirlich kann so eine neue Verdrahtung (Stent) helfen: Der Blitz schldgt schneller ein!*
(,Ottokar®, 2009-07-28_13:16 in 2009-07-28_12:45).

Ein haufig genanntes Argument ist, dass es immer wieder neue Therapieansatze

gab, die Heilung versprachen und letztlich doch nicht halfen.

,Das Thema mit der venésen MS wird derzeit extrem hochgekocht. Wahrend meiner MS
Zeit gab es hocherhitzte Diskussionen schon desdéfteren und tbrig blieb kalter Dampf - sprich
Wasser. Ich kann mich sogar noch erinnern, als viele Leute von dem Copaxone gespro-
chen haben, als konnte man die MS damit heilen. Die Cop - Realitat sieht anders
aus“(,Herbert, 2009-08-11_22:41 in 2009-08-11 22:09).

Die am haufigsten gedul3erte Kritik gegen diese Position der Ablehnung ist, dass sie
keine auf CCSVI bezogenen inhaltlichen Argumente bringe.

"es gibt auch von den "venengegnern" sachliche argumente, " OK, nenn mir bitte mal die
wichtigsten Argumente,bitte” (,Rainer®, 2009-09-20_12:44 in 2009-09-20_10:22).

Ebenfalls haufig kritisiert wird die Absolutheit der Ablehnung:

~Skepsis ist gut aber diese fast schon religiose Ablehnung klingt fir mich nach:"Die Erde ist
eine Scheibe - basta" “(,Estel“, 2009-09-09_11:42 in 2009-09-09_10:22).

Zu den ablehnenden Usern scheinen besonders jene zu gehoren, die zum einen
schon lange erkrankt sind und zum anderen schon lange in Foren aktiv sind. Sie
kennen deshalb die Bewegung, die entsteht, wenn die Hoffnung der anderen ge-
weckt wird. Da sie die Erfahrung gemacht haben, dass diese Hoffnung immer wieder

enttauscht wird, lehnen sie auch CCSVI von Beginn an ab. Viele der Ablehnenden

3(,,R“, Post 2009-07-21_11:27 in Thread Nr. 2009-07-21_10:32)
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scheinen gar nicht mehr an eine Heilung zu glauben, oder zumindest trauen sie sich

nicht mehr zu hoffen.
5.5.3 Der Enthusiastische: ,,Finde ich Super!“

Unterschiedlich viele User lassen sich der enthusiastischen Position zuordnen las-
sen. Einige User vertreten diese Position Uber den gesamten untersuchten Zeitraum;
bei vielen ist der Enthusiasmus eher die Reaktion auf aktuelle Ereignisse. Besonders
zwei Ereignisse lassen sich an dieser Stelle hervorheben: Die erste Erwahnung von
CCSVI und der kanadische Fernsehbericht:

Wenn das auch nur ansatzweise stimmt, dann ware es eine Sensation sonderglei-
chen!!(,Nico“, 2009-06-16_20:47 in 2009-06-16 17:42).

SHallo@ all, aus dem canadischen TV. Ich hab ne Gansehaut!“(,N.“, 2009-11-22_12:02 in
2009-11-22_11:06).

s~ware schén wenn das der Durchbruch ist - ich kbnnte es mir vorstellen !!!* (,freemind®, 2009-
11-22_20:39 in 2009-11-22_11:06).

Den Vertretern der enthusiastischen Position wird immer wieder Naivitdt vorgewor-

fen:

»,ohne genauere Kenntnisse Uber die Fahigkeiten diverser Menschen-Klempner und deren
Methoden kann ich schon im Vorfeld dieser merkwirdigen Konferenz der "MS-Versteher"
kopfschittelnd fir mich verzeichnen, dall man offensichtlich mit Marketingmitteln ALLES
verkaufen kann. Sogar Leute fur dumm.. “(,Fritz“, 2009-09-08_18:28 in 2009-09-08_18:28).

Auch die Vehemenz, mit der die enthusiastischen User die Zweifler tiberzeugen wol-

len, wird kritisiert:

,Mich nerven die teils wirren und hochemotionalen Kommentare von Rici und ahnlichen Kali-
bern auch (...) eben diese nervigen Bekehrungsversuche” (,Estel‘, 2009-09-09 12:28 in
2009-09-09_10:22).

~-Mensch Jung, du nervst. Kannste deine Plakate nicht mal 'ne Nummer kleiner drucken? (...)
Und noch was: ich will nicht von dir gerettet werden! Kapiert?“ (,Fritz*, 2009-08-11_22:17 in
2009-08-11_22:09).

4(“Steffen”, Post Nr. 2009-07-21_11:33 in Thread Nr. 2009-07-21_10:32)
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Bei den Vertretern der enthusiastischen Position handelt es sich oftum neu diagnos-
tizierte Personen, deren Hoffnung in neuartige Therapien noch nicht enttauscht ist
oder um langjahrig Erkrankte, die immer davon tberzeugt waren, dass es eines Ta-

ges eine Heilung fur sie geben wird.

(-..)5

Viele der User &ul3ern immer wieder Misstrauen gegenuber neuen Theorien und the-
rapeutischen Ansatzen. Sie furchten, dass das Ziel einzelner Interessengruppen der

finanzielle Gewinn und nicht das Wohl des Patienten ist:

Lund jeder will nur das Beste von den MS’lern - deren Geld und davon mdoglichst viel” (,Das
Meckerle®, 2009-09-10_08:40 in 2009-09-09_10:22).

Fir die misstrauischen User scheint es im Rahmen der CCSVI-Debatte verschiedene
Protagonisten und Antagonisten zu geben, die jeweils ihre eigenen Interessen ver-
folgen. Ob man diesen Gruppierungen (wie beispielsweise der Pharmaindustrie oder
der DMSG) vertraut oder misstraut, scheint eine entscheidende Rolle bei der Ent-
wicklung der eigenen Meinung zu spielen. Immer wieder versuchen einzelne User,
dieMotive solcher Gruppierungen darzustellen. Kapitel 5.6istdeshalb den einzelnen
Protagonisten und Antagonisten gewidmet, wobei die ihnen unterstellen Motive an-

hand von Forenbeitrdgen aufgelistet werden.

Einige User scheinen von den Beitrdgen der Misstrauischen genervt und kritisieren

diese als ,paranoid” oder als ,Verschworungstheorie®:

»,ES zwingt euch doch niemand, an diesem Forum teilzunehmen. Warum setzt ihr euch dieser
Folter aus, ihr Armen? lhr solltet euer eigenes ANti-Pharma-Verschwoérungs-Forum einrich-
ten” (,Petra Oz*, 2009-10-28_09:08 in 2009-10-27_13:56).

Die Misstrauischen lassen sich nur schwer als Gruppe definieren. Wie die Abwarten-
denkonnensie auf Basis der bestehenden Informationen nicht zu einer Entscheidung
finden. Im Gegensatz zu den Abwartenden zweifeln sie jedoch an den Institutionen,

die Informationen zur Verfigung stellen kénnen.Die Misstrauischen scheinen sich

5(,,Herbert“, Post 2009-07-21_11:53 in Thread Nr. 2009-07-21_10:32).
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selbst als Spielball in einer Welt zu sehen, die sie nicht vollstandig erfassen oder be-
einflussen konnen. In diesem Sinne sind ,die Misstrauischen® nicht unbedingt als ei-
ne feste Gruppe zu begreifen, sondern Misstrauen ist oft eher ein intuitives Verhal-

ten.

An dieser Stelle lasst sich folgendes festhalten: Die Positionen, die eine Abstraktion
und Zusammenfihrung einzelner User bzw. einzelner Haltungen widerspiegeln, zei-
gen, dass CCSVI im Forum von Beginn an sehr akzentuiert diskutiert wird. So zeich-
nen sich die Positionen bereits zu einem sehr friihen Zeitpunkt ab: Alle vier Zitate in
der Uberschrift der Position stammen aus dem dritten Thread, der die vendse MS
erwahnt (Thread Nr. 2009-07-21_10:32), und werden innerhalb einer Stunde gepos-
tet.

5.6 Protagonisten und Antagonisten

Wie in Kapitel 5.6 beschrieben, stellen sich viele User die Frage, wer einen Einfluss
auf das Forum nimmt und welche Interessen hinter solch einer Einflussnahme ste-
cken. Mit Bezug auf CCSVI erscheinen dieseGruppierungen alsProtagonisten und
Antagonisten.Die Zuordnungzueiner der beiden Gruppenvariiert je nach personlicher
Einschéatzung des Users.

Die Pharmaindustrie

Innerhalb des Forums wird die Pharmaindustrie sehr geflrchtet. In den Beitragen
spiegelt sich, dass sie als eine unberechenbare GroRe wahrgenommen wird, deren
Ziel die Gewinnmaximierung auch auf Kosten der Patienten ist. Diesem Industrie-
zweig wirde jedoch eine lukrative Zielgruppe verloren gehen, sollte die CCSVI Be-
handlung funktionieren. Die User furchten deshalb, dass die Pharmaindustrie die Un-

tersuchung von CCSVI zu verhindern versucht.

LAber wer will dies wohl untersuchen,man bedenke es geht um Milliarden die von der Phar-
mamafia abgezockt werden® (,ria“, 2009-11-18 15:57 in 2009-11-18_15:35).

Immer wieder wird im Forum ein Link gepostet, demzufolge im Jahr 2008 die Phar-
maindustrie acht Milliarden US-Dollar Gewinn mit den Medikamenten fir MS-

Patienten erwirtschaftet hat [http://www.prcenter.de/Der-weltweite-Multiple-Sklerose-
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Markt-2009-2024-bei-markt-studie-de.57129.html z.B. Post Nr. 2009-10-10_21:27 in
Thread Nr. 2009-10-10_20:26].

Einige User vermuten, dass ,Big Pharma“, wie dieser Industriezweig in englischspra-
chigen Foren genannt wird (Pullmann et al. 2013), mit gefalschten Identitdten Ein-

fluss auf das Forum zu nehmen versucht.

sIch habe ein verdacht, dass hast Du keine Ahnung was fuer eine schreckliche Krankheit ist
das, und bist Du nuer ruecksichtlose Geldeintreiber fuer Pharma“ (,Rici“, 2009-08-11 23:43
in 2009-08-11 22:09).

Dariuber hinaus wird auch befiirchtet, die Pharmaindustrie konnte Zamboni ver-

schwinden lassen und somit die CCSVI-Forschung unterbinden:

,Da kriegen einige Leute Kkalte FliBe, weil jetzt herauskommt, dass man uns jahrelang Bléd-
sinn erzahlt hat. Von der Basistherapie bis hin zu aberwitzigen neuen Therapieansatzen. Da
kriegen vor allem die Mega-Verdiener einen Koller. Was mich durchaus etwas beunruhigt.
Man hat schon Leute wegen viel weniger weggerdumt. Gut, dal3 es mittlerweile mehr Leute
wissen. Da wird es durchaus etwas schwieriger, das alles in der Versenkung verschwinden
zu lassen” (,Hoffnung“, 2009-08-10_14:27 in 2009-08-06_08:44).

Die Forschung

Die Forschung wird von den Foren-Usern unterschiedlich wahrgenommen. Einige
User setzen ihre Hoffnung in die Forschung. Bevor keine neuen Ergebnisse aus Stu-

dien vorlagen, wirden sie sich auch keiner Angioplastie unterziehen.

sIch persénlich freue mich, dass (...) das Thema vendse MS in aller Munde ist. Aber Beweise
liefern fur mich nur langangelegte Studien“(,Herbert’, 2009-11-20_12:24 in 2009-11-
20_11:52).

Andere User auf3ern sich sehr kritisch. Wie bei den chronologischen Ereignissen be-
schrieben, findet im September 2009 ein Experten-Chat statt, bei dem die User dem
eigentlich zu einem anderen Thema geladenen Experten Fragen zu CCSVI stellen.
Als dieser irgendwann &uf3ert, dass ein solches Thema nicht Giberstrapaziert werden
sollte, macht sich im Patientenforum deutlicher Unmut gegentiber der Forschung
breit. Unter anderem wird das Fazit gepostet, dass die Forschung zu entfernt vom

Patienten sei.
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»die Antwort von Dr.Klenschnitz zu Fragen der Ventsen MS zeigt mir Gberdeutlich ,wie weit
weg von den existenziellen Interessen der MS Erkrankten die zertifizierte Arzteschaft ist!
Man fuhlt sich pudelwohl mit dem Staus quo.Bitte nicht storen! Ich weiss ncht ob die Venen-
story stimmt,aber die fehlende Bereitschaft sich mit dem Thema auseinanderzusetzen macht
mir klar: von zertifizierter Seite kommt nichts,noch nicht mal die Gegenargumentation hat
man nétig“ (,Rainer®, 2009-09-18_11:40 in 2009-09-18 11:40).

,Zum Gliick gibt es in Deutschland und vorallem im Ausland einige interresierte Arzte, die
sich CCSVI annehmen.Der Experterat [gemeint ist der Expertenrat der DMSG] hier wird das
wabhrscheinlich erst tun, wenn CCSVI zur herrschenden Meinung wird.Dann wird man gross-
zugig verkiinden, dass man es fur vielversprechen hélt und sich mit dem Thema beschatti-
gen. Egal-verninftig denkende MS-Kranke haben schon Kontakte geknlpft und werden we-
der auf diese "Experten" noch die DMSG warten, die sich wohl lieber mit der Verteilung der
schonen Posten beschéftigt, wie man lesen kann. Frilher gab es einige, die haben an der
Theorie festgehalten, dass die Erde eine Scheibe ist und heute halten einige krampfhaft an
ihren Mausen und Autoimmuntheorien fest.lhnen ist es ja egal-sie haben Zeit, weil sie selbst
keine MS haben” (,Huragan®, 2009-09-18 15:07 in 2009-09-18 11:40).

An mehreren Stellen wird im Forum gepostet, dass die heutige Forschung nicht un-
abhangig sei. Wenn die Pharmaindustrie kein Interesse an der Verbreitung der
CCSVI-Theorie habe, die Forschung aber von ihr finanziert wird, so werde hierbei nie

ein Ergebnis verdffentlicht, das CCSVI beflirwortet.

Lich vertrete schon lange die Uberzeugung, dass Forschung auf unabhéngiger Basis stattfin-
den MUSS! Ich kann einfach nicht verstehen, wieso die Pharmaindustrie das richten soll.
Das hat nichts mit gut und bdse zu tun, man verlangt von Unternehmen, dass sie sich selber
den Saft abdrehen sollen. (...) Aber das ist einfach ein Anspruch, den kein Unternehmen
erfullen kann, das sich weiter erfolgreich am Markt behaupten will und auch soll“(,Silvana®,
2009-09-13 18:01 in 2009-09-13_11:13).

Ein User erklart, dass es Forschungsinstitute gabe, denen er vertraue. Diese Institute

sollten seiner Meinung nach mit der Forschung an CCSVI beauftragt werden.

Lich kdnnte mir vorstellen , dal sich das Max Planck - Institut oder die Charite damit befas-
sen sollte , dann kénnten zumindest eine ordentliche Diskussion und unvoreingenommene
Studien angeschoben werden®(,Sarah W.*, 2009-09-11_17:50 in 2009-09-11_01:20).
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Die DMSG

Im Forum wird auch immer wieder die Neutralitat der DMSG in Frage gestellt: So er-
stellt ,Rici® am 27.10.09 einen Thread mit dem Titel: ,Pharmaindustrie kaufen Selbst-
hilfegruppen, hier auf DMSG auch ! (...)* (Thread Nr. 2009-10-27_13:56). Das Miss-
trauen gegenuber der DMSG wird geschurt, als diese trotz mehrfacher Aufforderung
der User zwei Monate lang keine Stellungnahme zu CCSVI verdéffentlicht. Die User
spekulieren, welche Grinde es hierfir gegen konnte. Interessanterweise wird die zu
diesem Zeitpunkt fehlende Stellungnahme von einigen Usern als Argument flr

CCSVI, von anderen Usern aber als Argument gegen CCSVI gewertet:

Wenn es mit venésen MS stimmt wirde die DMSG verklagt werden weil sie mit ihrer Be-
hauptung eine BT wiirde die MS aufhalten nicht Recht hat“(,nur mal so®, 2009-08-15 12:56 in
2009-08-15_11:52).

Die Skeptiker halten die Theorie fur zu weit hergeholt, als das sich die DMSG dazu

aufRern misste:

,Warum sollte die DMSG sich dazu duBern? Sie dul3ert sich doch auch nicht, wenn in China
ein Sack Reis umféllt und in Ferrara jemand behauptet, die Erde sei eine Scheibe“ (,Bea*“,
2009-09-09 16:15 in 2009-09-09 13:45).

Die Beflirworter wiederum fiirchten, dass die DMSG von der Pharmaindustrie unter-
wandert wurde und diese die Verbreitung der Theorie unterbindet, da sie Einbul3en

zu furchten habe:

,Wird da nicht sehr beliebt sein, das Thema... Es hédngt zu viel Profit dran, dal3 das akzep-
tiert oder wenigstens ignoriert wird“ (,Maren®, 2009-08-15 23:12 in 2009-08-15_11:52).

,e€ine neutrale Weitergabe der Information ware m.e. Pflicht gewesen flr eine Gesellschaft
die die MS zum Mittelpunkt hat. (...) Aber irgendwie schiirt das meine Hoffnung,das an der
Venentheorie was dran ist!“ (,Rainer”, 2009-09-09_18:47 in 2009-09-09_13:45).

Nachdem im November 2009 bekannt wurde, dass die kanadische Gesellschaft fir
MS sich fur die Forschung von CCSVI einsetzt, beginnt ein Thread mit dem Titel
,Kanadische MS-Gesellschaft erforscht CCSVI — und was macht unser Verband!!!
Lasst uns hangen® (2009-11-24_10:04). Der zweite Beitrag in diesem Thread be-
schreibt die DMSG als Organisation, die primér die Interessen der Pharmaindustrie

vertritt;
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,Was erwartest du von einer Gesellschaft die nicht fiir uns Betroffene da ist sondern nur fir
die Pharma arbeitet” (,Antwort®, 2009-11-24 11:02 in 2009-11-24 10:04).

Als einigen Usern aufféllt, dass die DMSG teilweise Forenbeitrdge zu loschen
scheint, wird die Neutralitat der Institution endgultig in Frage gestellt:

sLieber Rici Pass auf,die DMSG hat begonnen Beitrdge einfach zu I6schen. Bis heute hat die
DMSG keine Stellungsnahme zu vendsen MS gegeben! Ich hoffe Dein Beitrag bleibt stehen.
Ciao,Steffen PS.Was denen nicht Passt wird geléscht,gab es eigentlich nur in der
DDR*(,Steffen®, 2009-10-09_15:43 in 2009-10-09_15:35).

Die ,,CCSVI-Arzte*

Zu den ,CCSVI-Arzten®, die im Forum erwéhnt werden, gehort zunichst Paolo Zam-
boni, der die Theorie publizierte und als Erster eine Dilatation einer Vene durchfuhr-
te. Er bot Fortbildungen fiir Arzte an, an denen unter anderem Marian Simka teil-
nahm. Simka ist der polnische Arzt aus Kattowitz, der ,Ricis“ und ,Erikas“ Venen dila-
tiert. Professor Haacke aus den USA wird ebenfalls erwéhnt. Mit ihm kommuniziert
Simka, laut Aussage von ,Ana“ Uberseine MRT-Bilder. Ebenfalls zu den ,CCSVI-
Arzten wird Franz Schelling gerechnet, der die venése MS in den 80ger Jahren vor-
stellte. Die User stehen diesen Arzten sehr unterschiedlich gegeniiber. Einige sind

von ihrem Idealismus und Engagement tGberzeugt:

»sWas mich personlich auch von den "Verfechtern" der venésen Theorie Uberzeugt hat, ist,
dass ich ihnen ihren Idealismus abnehme. Ich habe weder von Herrn Dr. Simka noch von
Herrn Dr. Schelling je eine Rechnung bekommen, obwohl sie mir sehr weitergeholfen haben
und mich untersucht (Dr. Simka) bzw. meine MRT's gesichtet (Dr. Simka/Dr. Schelling) ha-
ben, ganz zu schweigen von den vielen Mails, die sie beantwortet haben bzw. das Herr Dr.
Simka meine MRT's in die USA zu Prof. Haacke weitergeleitet hat. (...) Von Prof. Zamboni
weild ich, dass seine Frau wohl auch MS hat, da nimmt man ihm die persodnliche Betroffen-
heit ab“(,Ana“, 2009-10-31_10:59 in 2009-10-30_13:22).

Von vielen Seiten kommen jedoch eher kritischere Beitrage. Einige User aufiern,
dass nur Zamboni und jene Arzte, die bei ihm gelernt hatten, die CCSVI-Diagnostik
durchfiihren kdnnten. Deshalb hatten auch viele Foren-User negative Ergebnisse bei

ihren Venenuntersuchungen.
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sLaut Simka, bedarf es spezieller Erfahrungswerte, das zu erkennen. Mir kommt das natir-
lich spanisch vor, aber ich werde gerade diesem Punkt nachgehen® (,Barbara“, 2009-08-
17 _14:40 in 2009-08-17_12:50).

,Mag ja sein, dass es tatsachlich bestimmte Standards und oder technische Begebenheiten
zu beachten gibt um eventuelle Venenanomalien bei MS-Patienten zu finden. Wenn ich als
Laie z.B. ein Ultraschall angucke sehen ich auch nix, obwohl es da durchaus diagnostisch
was zu finden gabe. Ich kann mir ehrlich gesagt aber nicht vorstellen, dass eine (Fast-
)Blockade an einer grof3en Vene nicht feststellbar ist fir einen dopplererfahrenen Neurolo-
gen. Ich werde immer dann misstrauisch, wenn nur wenige Auserwahlte irgendwelche Be-
funde erheben, die ihre an sich durchaus erfahrenen Kollegen nicht feststellen konnen. Be-
sonders misstrauisch bin ich, wenn diese exclusiv von ihnen feststellbaren Ergebnisse ihre
Thesen unterstiitzen. Ich habe an der Uni gelernt, dass Ergebnisse reproduzierbar sein
missen - unabhéngig von der Person des Untersuchers” (,Estel”, 2009-08-17 20:03 in
2009-08-17_12:50).

Im Forum werden weitere Griinde genannt, warum diesen Arzten misstraut wird.
Zum Beispielentsteht Misstrauen, weil Marian Simka mit einigen Foren-Usern uber
andere User spricht:

»auch habe ich irgendwo gelesen, dass du sogar mit den arzten tber die anderen patienten
redest und sie dir anscheinend auch auskiinfte geben. gibt es in polen keine arztliche
schweigepflicht?“ (,neutrale®, 2009-11-08 07:23 in 2009-11-07_13:12).

Zum anderen wird den Arzten eine unsaubere Informationspolitik vorgeworfen. Nach
der Angioplastie missen die Patienten Blutverdinner nehmen, da sich an den Stents
sonst Gerinnsel bilden kénnen. Im September und Oktober 2009 gibt es jedoch noch
keine eindeutigen Aussagen von Arzten, wie lange diese Blutverdiinner genommen

werden missen:

LAusserdem habe ich irgendwie das Gefiihl, dass da irgendwo noch einige dicke Uberra-
schungen verborgen sind, die heute noch keiner kennt oder noch nicht aus dem Sack lassen
will. (...) Solche Uberraschungen werden nach der Salamitaktik Stiick fiir Stiick ans Licht
kommen. Ich méchte sogar sagen, dass man jetzt die Leute so richtig hei3 macht, um durch
viele OP’s an die vielleicht noch unbekannten Probleme mit den Stents heranzukommen.
Solche Leute nennt man Bauernopfer” (,Herbert”, 2009-09-25_16:12 in 2009-09-24_22:40).

Die Unklarheit schirt das Misstrauen der User so sehr, dass den Blutverdiinnern ein

unerwartet hoher Stellenwert in der Diskussion zukommt;
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,Diese Gefahr [der Blutgerinnselbildung] kénne man minimieren, aber nicht ausschlief3en,
indem man mit Macomar oder einem andren Blutverdiinner das Blut verdinnt. das geht dann
schon in Richtung Schlaganfall, Herzinfarkt oder Hirnblutung. Durch die Macomarisierung ist
das Leben so eingeschrankt, dass man kaum noch mobil ist. Also so habe ich mir den MS-
Ausstieg nicht vorgestellt. (...) Ftir mich ist das Thema vernése MS durch, der Preis zu hoch,
die Gefahr zu grof3 und die Lebenseinschrdnkungen durch die Blutverdinnung nicht akzep-
tabel” (,Herbert, 2009-09-12_14:21 in 2009-09-12_14:21).

LHallo Herbert Ich habe doch schon dinnes Blut(Bluter),soll es noch diinner gemacht wer-
den?? LG,Steffen” (,Steffen”, 2009-09-16_17:29 in 2009-09-16_15:57).

.oteffen” postet immer wieder, dass er sich nicht der CCSVI-Behandlung unterzie-
hen kénne, weil er keine blutverdiinnenden Medikamente nehmen kénne. Er vermu-
tet auch, dass er kein CCSVI haben kénne, denn sein Blut sei ja dinner und wirde
deshalb besser durch verengte Stellen abflieen. Dass bei Blutern das Blut nicht
,<dunner” ist, sondern es lediglich schlechter gerinnt, wird ihm im untersuchten Zeit-

raum nicht erklart.

Andere unterstellen den CCSVI-Arzten ebenso wie der Pharmaindustrie finanzielle

Interessen:

AN den Stents verdienen erst mal die Gefal3chirurgen, und dann ist man fiir den Rest seines
Lebens Dauerpatient beim Internisten, weil man alle zwei bis vier Wochen die Gerinnungs-
werte bestimmen lassen muss, um keinen Hirninfarkt zu kriegen(,Rainer”, 2009-09-
12 17:24 in 2009-09-12_14:21).

,Fazit: Ein italienischer Arzt, der durch familiare Umsténde auf die MS gestoRen ist und jetzt
mit seinen Mitteln drauflos forscht und ein Haufen ost-europaischer Unternehmer und ihrer
Gehilfen, die die Gelegenheit fir sich sehen, das schnelle Geld mit Deutschen "Wohistands-
krippeln" zu machen. Wenn man betrachtet, dass der durchschnittliche Polnische Arzt nur
Bruchteil dessen verdient, was die Kosten fiir die Basis-Therapie eines "unproduktiven"
Deutschen Kranken betragen, dann versteht man deren Denke ein bisschen besser ("Was
nicht angenagelt ist, gehort mir - Alles was man abrei3en kann ist nicht angenagelt! Wir wol-
len auch ein bisschen was von dem Geld abhaben!")* (,Moritz*, 2009-12-02_18:44 in 2009-
12-02_18:44).

Analog zu den Vermutungen uber die Pharmaindustrie wird diesen Arzten unterstellt,
Foren-User zu kaufen und Einfluss auf das Forum zu nehmen. In einigen Beitrédgen

ist von der ,Venen-Mafia“ die Rede:
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,Also mein Rat halte Dich mit solchen AuRerungen zuriick,zumal Du ja von der Venenmafia
bezahlt wirst.” (,K“, 2009-10-27 14:07 in 2009-10-27_13:56).

5.7 Sprachliche Mittel

Fur den Meinungsbildungprozess spielen natirlich auch sprachliche Mittel eine Rolle.
Beim Lesen des Forums fiel auf, dass zwei Metaphern immer wieder gepostet wur-
den: ,Bahnhof und ,die Sau durchs Dorf treiben®. Die Haufigkeit der Verwendung
lasst vermuten, dass diese Metaphern fur die User eine besondere Bedeutung ha-

ben.
5.7.1 Die Metapher ,,Bahnhof*

In den 868 Threads wurde das Wort ,Bahnhof* 25x erwahnt. Es wurden acht Posts
ausgewahlt, die das Wort ,Bahnhof* als Metapher verwendeten. Da die Metapher
Bahnhof ja noch mehr Aspekte (Zug, Gleise) enthielt, wurde die Zitatsammlung er-
ganzt: ,Zug ist ergab 14 Treffer, von denen einer ausgewahlt wurde, der die Meta-
pher aufgriff. ,Gleis” ergab 36 Treffer, die jedoch alle nicht zu der Metapher passten.
,Bahnsteig“ ergab einen Treffer, der ebenfalls aufgegriffen wurde. Eine vollstéandige

Liste der Posts, die die Metapher enthalten, befindet sich im Anhang der Arbeit.
Assoziationssammlung

Die interdisziplinare Arbeitsgruppe fand bei der freien Assoziation zu ,Bahnhof* Be-
griffe wie ,Urlaub®, ,Fernweh®, ,Weite Welt“ und ,viele Erwartungen®, die als eher po-
sitive Assoziationen gewertet wurden. Es kam von einer Teilnehmerin der Arbeits-
gruppe auch explizit die Ruckmeldung, dass Bahnhofe flr sie ,positiv besetzt* seien.
Auf der anderen Seite wurden jedoch auch Verspatungen, Wartezeiten und Zeitdruck
genannt, also negative Assoziationen. Als konkrete negativeEmotionen wurdenHek-

tik, Angst, Gefuihl von Verlorenheit, Einsamkeit und Verzweiflung genannt.

Bei der Assoziation zur Bedeutung des Bildes fiir die Foren-User entstanden mehre-
re Bilder:Eine Interpretationsweise wére es, das Forum als Bahnhof, Bahnsteig oder
Bahnhofswartehalle aufzufassen. Die hereinfahrenden Ziige kénnten flr verschiede-
ne Therapieoptionen stehen, es gabe also den ,CCSVI-Zug“, den ,Vitamin-D-Zug",

den ,Psychotherapie“-Zug, diverse ,Medikamenten-Zige“ und noch viele weitere. Die
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andere Interpretation ware die Forenteilnehmer als Zlige zu verstehen, die nur kurz
im Bahnhof, also dem Forum, innehalten. Dieses Bild scheint jedoch weniger gut zu

passen.

Der Bahnhof kénnte auch die Furcht symbolisieren, falsch einzusteigen und dann
irgendwo zu landen, wo man nicht hinméchte, z.B. eine Therapieoption wahlen, die

einem nicht hilft oder mdglicherweise sogar schwerwiegende Nebenwirkungen hat.

Moglich ware auch die Interpretation, dass die Foren-Teilnehmer gerne ,weg moch-
ten®, also ihren jetzigen Zustand der Krankheit verlassen mdchten, aber nicht wissen,
welchen Zug sie dafiir nehmen kénnen. Zu diesem Bild wirde passen, dass Zilge ja

nur kurz im Bahnhof halten und man diese nicht aufhalten kann.

Die Assoziation von Bahnhof mit Hektik und Stress kdnnte man folgendermal3en in-
terpretieren: Vielen Usern bleibt nicht viel Zeit, da alle neu auftretenden Nervenscha-
den irreparabel sein kdnnen. Jede Entscheidung flr eine Therapie zur Pravention
von Nervenschéden konnte sich jedoch auch als nicht hilfreich erweisen; dann héatte

man wichtige Zeit verloren.

Eine weitere Interpretation ware, dass andere auf dem Bahnsteig vielleicht in einen
Zug einsteigen und dann plétzlich weg sind. Diejenigen, die auf dem Bahnsteig ste-
hen bleiben und weiter warten, wissen nicht unbedingt, was mit diesen Mitreisenden
passiert. Ebenso konnte ein langjahriger User plétzlich nicht mehr im Forum erschei-
nen und die anderen User wirden nicht erfahren, was mit ihm geschehen ist. Dieser
Interpretationsansatz ist vor allem vor dem Hintergrund interessant, dass fur einige
User das Forum der hauptsachliche, moglicherweise auch einzige soziale Austausch
istund sich hier in einer gewissen Art Freundschaften entwickeln. Im Kapitel 5.2 wur-

de dieser soziale Austausch fir die User Steffen, Lupo und Rainer beschrieben.
Zu beachten ist auRerdem, dass ein Grof3teil der Forenteilnehmer im Rollstuhl sitzt:

,und, ich habe keine Kraft, jedem Hysterie-Scheild hinterherzulaufen, mein Nickname ist
Programm* (,Rollifatz”, 2009-08-12_12:58 in 2009-08-11_22:09).

Fir Rollstuhlfahrer ist das Bahnfahren sicherlich noch schwieriger, da viele Einstiege
in die Zuge nicht rollstuhlgerecht gestaltet sind. Auch passen Rollstiihle nicht durch
alle Gange im Zug, man findet dort nicht immer eine behindertengerechte Toilette

und man istfir die anderen Reisenden auf Uberflllten Bahnsteigen moglicherweise
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ein Hindernis. Es lasst sich vermuten, dass die genannten negativen Geflihle durch
das Gefuhl anders zu sein, moglicherweise auch ausgegrenzt, noch verstarkt wer-

den.
Vergleich der Assoziationen mit den Textstellen
Eine vollstdandige Sammlung der Textstellen findet sich im Anhang der Arbeit.

Zu Beginn dieser Analyse lasst sich festhalten, dass sich die Metapher weniger auf
das Phanomen CCSVI bezieht, sondern eher das Forum beschreibt. Folgende Bei-

trage veranschaulichen dieses:

sinner friiheren Diskussion wurde dieses Forum mal mit ner Bahnhofskneipe verglichen. Leu-
te kommen und gehen, manche kommen o6fter, manche gehen voriiber, manchmal gibt's
schone Gesprache, nette Bekanntschaften, gliickliche Situationen, manchmal Zoff und
Schlagereien” (,Tilia intermedia®“, 2011-09-02_17:36 in 2011-09-02_05:28).

,Dieses Forum besteht nur noch aus ein paar Usern. Die Infos sind daher ziemlich begrenzt.
Dieser "Stammtisch" ist nicht jedermann’s ( Frau's) Sache. Stelle dir einmal vor, du wirdest
dich in einer Bahnhofkneipe an den Stammtisch hocken und irgendwelche Fragen stellen.
Haha, Gute Nacht” (,Lupo®, 2011-12-09_17:51 in 2011-12-09_11:21).

Die einzelnen Beitrage scheinen auch recht unterschiedlich zu sein, wenngleich sich
die Foren-Teilnehmer sich einig zu sein scheinen, dass diese Metapher gut auf das

Forum passt:

»~Bahnhofskneipenatmosphére - das passt, vom Niveau“ (,Amygdala“, 2011-09-02_18:07 in
2011-09-02_05:28).

Zum Vergleich lasst sich zunachst sagen, dass die Metapher in keinem der Zitate
vollstandig erklart wird und meist eher als Vergleich aufgefasst wird. Lediglich an ei-

ner Stelle wird erwéhnt, dass es sich hierbei um eine Metapher handelt:

»Hi Rollifatz, deine Bahnhofshallenbeobachtungen bringen's ziemlich auf den Punkt! Bei den
Yetis ist es ebenso, nicht alle glauben das es Rheinhold Messner wirklich gibt, wir denken in
Methapern und haben ein dickes Fell. Griile vom Yeti* (,Yeti“, 2009-08-12_14:34 in 2009-
08-11_22:09).

Dass Uber die Definition der Metapher nicht diskutiert wird, lasst darauf schliel3en,
dass sie allen Foren-Teilnehmern eindeutig erschien. Dartber hinaus fallt auf, dass

die Metapher am 12.08.09 zum ersten Mal erwéhnt wird und zwei Jahre spater im-
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mer noch aufgegriffen wird. Aul3erdem scheint sie von vielen verschiedenen Usern
gepostet zu werden. Diese Erkenntnisse lassen ebenfalls darauf schliel3en, dass sich
viele Foren-Teilnehmer mit der Metapher identifizieren konnten.

Eine andere Erklarung daftr, warum dieses Bild so oft gepostet wurde, ware, dass es
sich hierbei um ein fir MS-typisches Bild handelt. Niemandem aus den Arbeitsgrup-
pen war eine solche Verbindung bekannt, aber um es ausschlieBen zu kénnen,
musste man noch weitere MS-Foren untersuchen und mit Foren tber andere chroni-
sche Erkrankungen vergleichen. Da jedoch ein Grofteil der Foren-User in mehr als
einem MS-Forum angemeldet ist, konnte auch hier eine Verzerrung auftreten, falls
jemand das Bild in ein anderes Forum transportiert. Die Formulierung: ,,Dieses Board
erinnert mich immer 6fter an eine Bahnhofs-Wartehalle.(...)“ und ,Inner friiheren Dis-
kussion wurde dieses Forum mal mit ner Bahnhofskneipe verglichen (...)“ lasst je-
doch auch eher darauf schlieRen, dass diese Metapher spezifisch fur die Darstellung

eines oder mehrerer Sachverhalte innerhalb des DMSG-Forum ist.

Vergleicht man nun die Zitate mit den Assoziationen, fallt auf, dass die Metapher im

Grunde ahnlich gedeutet wurde.

,Dieses Board erinnert mich immer 6fter an eine Bahnhofs-Wartehalle. Alle warten, und ein
Irrsinns-Schnellzug nach dem anderen rollt ein, einige springen auf und "tschiss". Einige
bleiben auch einfach sitzen und pébeln andere Passanten an. Andere hocken in der Ecke
und weinen, noch andere haben eine Pulle Schnaps am Hals und lallen nur noch ewig die
selben Sétze. Alles gute und schreib mal eine Postkarte® (,Rollifatz, 2009-08-12_12:58 in
2009-08-11_22:09).

Betrachtet man folgende Zitate, so erkennt man die Parallele zu der Uberlegung der

Arbeitsgruppe, dass es sich bei CCSVI um einen ,Therapiezug“ handeln konnte:

,Denn ein Leben im Rollstuhl ist lebenswerter, als man denkt. Erspart einem némlich das
sinnlose herumstehen und sinnlose Zigen hinterhergelaufe. Ich rolle einfach zum Bahnsteig
gegenuber, vielleicht ein viel schoneres Ziel. Ciao-i, see you later Alligator® (,Rollifatz®,
2009-09-10_10:08 in 2009-09-09_19:38).

LAbkilrzungen, die ich noch nie gehdrt habe, Medikamente hier und da, Dinge, die mir mein
Neuro an den Kopf wirft und irgenwie hér ich nur noch Bahnhof, Zug und Abfahrt“ (,Alexa“,
2011-10-28 16:47 in 2011-10-28_16:47).
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sPatienten sollen doch ENDLICH ruhig sein. Der Zug ist abgefahen!” (,Franzi“, 2011-11-
14 18:55in 2011-11-12_20:43).

Eine neue Interpretationsidee stellt die Frage nach dem Geld fir die Fahrkarte dar.
Dieser Ansatz wurde in der Assoziationssammlung nicht erwdhnt. Das fehlende Geld
und die Formulierung ,Penner” verstarken hier noch die Interpretation des Ausge-

grenzten.

»~Bahnhofshalle: und wir sind die Penner, die kein Geld fiir ne Zugfahrkarte haben, um end-
lich von hier wegzukommen* (,Rollifatz“, 2011-09-02_19:35 in 2011-09-02_05:28).

Im Allgemeinen lasst sich sagen, dass die Beitrage aus dem Forum eher auf das Mi-

lieu eines Bahnhofes beziehen.

Ebenfalls zum Milieu Bahnhof passt auch die ,Bahnhofskneipe®, die besonders in

den spateren Beitrdgen haufig erwahnt wird.

~@tamy, wenn wir den Bahnhofskneipenbriidern das Forum (berlassen, wird es sicher nicht
besser” (,Amygdala“, 2011-09-02_18:22 in 2011-09-02_05:28).

Die Bahnhofskneipe scheint in der Darstellung der User ein Ort zu sein, an dem sich

Betrunkene treffen,die zu Gewalt neigen - kein einladender Ort:

L,und pobeln andere Passanten an. Andere hocken in der Ecke und weinen, noch andere
haben eine Pulle Schnaps am Hals und lallen nur noch ewig die selben Satze“ (,Rollifatz",
2009-08-12_12:58 in 2009-08-11_22:09).

smanchmal Zoff und Schlagereien® (,Tilia intermedia“, 2011-09-02_17:36 in 2011-09-
02_05:28).
Man kann sagen, dass das Bild des Bahnhofs im Forum sehr negativ besetzt ist.Die

einzige Ausnahme wird sofort wieder eingeschrankt:

sLeute kommen und gehen, manche kommen 6fter, manche gehen vortiber, manchmal gibt’s
schone Gesprache, nette Bekanntschaften, glickliche Situationen, manchmal Zoff und
Schlagereien” (, Tilia intermedia“, 2011-09-02_17:36 in 2011-09-02_05:28).

Die positiven Assoziationen, die bei der freien Assoziation gesammelt wurden, finden
sich nicht wieder. Eine Erklarung hierfir ware, dass den Patienten mit fortgeschritte-
ner Erkrankung die Moglichkeit zu Reisen genommen oder zumindest stark einge-

schrankt wurde:
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SWenn es mir einmal besser gehen sollte fahre ich zu Lupo um ihn beim Steinmalen zu hel-
fen*(,Steffen”, 2009-09-19_13:46 in 2009-09-19_12:54).

sLieber Lupo Vielen Dank fur Deine liebe Einladung,ich hoffe ich schaffe es noch in diesen
Leben um Dich im schénen Schwarzwald zu besuchen. LG,Steffen®(,Steffen”, 2009-09-
19 15:23in 2009-09-19 12:54).

5.7.2 Verwendung der Metapher ,,Sau durchs Dorf jagen" oder "treiben*

Wie fir das Stichwort ,Bahnhof‘ wurde auch fur das Stichwort ,Sau“ nach Zitaten
gesucht. Dieses Thema ergab 753 Treffer in der Suchfunktion des Programmes
Excel. Da die Suchfunktion von Excel leider keine Lehrzeichen verwendet, wurden
allerdings auch Worte wie ,Staubsauger®, ,besaufen®, ,posaunen® und ,Sauna“ mit
erfasst. Die Formulierung ,,Sau durchs Dorf* ergab lediglich zwei Treffer, ,Sau durch”
verbesserte diese Quote nur um einen zusatzlichen Treffer. So wurde entschieden,
nach ,Sau“ zu suchen und aus den Treffern manuell eine mdglichst breite Auswabhl
zu treffen. Letztlich wurden zehn Zitate ausgewahlt. Bei dieser Aufgabe wurde auch
deutlich, wie viele Redewendungen den Ausdruck ,Sau“ verwendeten: ,Die Sau
rauslassen®, ,etwas versauen® und ,es wurde keine Sau interessieren”. Diese Zitate
wurden allerdings nicht in die Analyse mit einbezogen, da sie in einem anderen Zu-
sammenhang erwahnt wurden und eine andere Bedeutung haben. Man kdnnte an
dieser Stelle bemerken, dass eine Sau rausgelassen werden muss, bevor sie getrie-
ben werden kann. Obwohl diese beiden Redewendungen mdglicherweise den Ur-
sprung im selben metaphorischen Bild haben mégen, beschréankt sich die Analyse
auf das Bild ,die Sau durchs Dorf treiben®.

Assoziationssammlung

Die interdisziplindre Arbeitsgruppe sah in der Metapher zunachst das Spektakel fur
die Offentlichkeit -allerdings ein Spektakel, dass keinen interessiere, im Grunde ein
sinnloses Spektakel. Das ganze Dorf schaue hierbei zu, es gaffe. Man kdnne es mit
,Brot und Spielen“ vergleichen, eine Unterhaltung fir den,Plebs®. Vergleichbar ware
das Bild mit dem Stierkampf in Spanien, nur dass es weniger gefahrlich sei. Die
Formulierung ,Dorf* lasst ein ,hinterwaldlerisches* Publikum vermuten. Die Sau wird
anschlieBend geschlachtet und es gibt Blutwurst und Schinken, der Begriff beschrei-

be das Schlachtfest. Jemand muss die Sau treiben und jemand muss sie zuvor
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,rauslassen”. Das Dorf werde durch dieses Ritual aus der Ruhe gebracht, was man
als positiv oder negativ bewerten kann. Der Beschreiber beurteile von auf3erhalb des
Geschehens die Vorgange, er distanziere sich durch diese Formulierung.

Die Metapher werde haufig in folgendem Zusammenhang verwendet: Wenn die
Presse nichts mehr zu schreiben hatte, im berithmte ,Sommerloch zum Beispiel,
werde irgendein Thema aufgebauscht, also eine Sau durchs Dorf gejagt. Letztlich
handele es sich dabei um eine Neuauflage von etwas bereits Bestehendem mit nur
kleinen Anderungen. Teilweise sage man auch: ,Eine neue Sau durchs Dorf treiben.”
Die Verwendung des Wortes ,Sau“ sei abweisend und diskreditierend, mdglicher-
weise auch frauenfeindlich, da man ja das weibliche Schwein beschreibe. Dartber

hinaus wurde die Frage aufgeworfen, wann dieser Ausdruck entstanden sei.

Analog zur der Metapher ,Bahnhof‘ wurden in der Arbeitsgruppe Vermutungen ge-

sammelt, warum dieser Ausdruck im Forum eine so grof3e Rolle spiele.

Die Metapher beschriebe einen ,Hype“ beschreiben: in diskreditierender Absicht. Der
Ausdruck veranschaulicht, dass jene, die ihn verwenden, sich von den Dorfbewoh-
nern abgrenzen wollen. Sie stiinden auf3erhalb und beschrieben das Geschehen.
Wer habe die Sau rausgelassen? Jemand, der Geld verdienen wolle. Die Community
sei das Dorf, die User fungierten entweder als Treiber oder als Schaulustige am
Fenster. Die Metapher werde nicht von allen Altersgruppen verwendet, tendenziell
eher von Alteren. Es handle sich hierbei nicht um ein inhaltliches Argument, sondern
eine Bewertung der Informationspolitik auf der Metaebene. Man kdnne es auch als

Pauschalurteil bezeichnen.

Bei der Erkrankung MShandele es sich, wie in Kapitel 2.3 beschrieben, um eine
chronische Erkrankung, fir deren Behandlung in den letzten Jahren eine Vielzahl
von Medikamenten entwickelt wurde. Viele derjenigen, die heute erheblich einge-
schrénkt sind,seiendemnach erkrankt, bevor es die heutigen Medikamente gab. Folg-
lich seien sie alter. Diejenigen, die das Geschehen von auf3en beobachten, seien
moglicherweise die Patienten mit den progredienten Verlaufsformen, die als ,nicht
behandelbar gelten. Sie fuhlten sich moglicherweise aus der Gesellschaft der MS-
Patienten ausgeschlossen, da sie von der MS-Forschung héchstens indirekt profitier-

ten. Sie galten als ,unangenehme Patienten®. Die Patienten mit einer chronischen
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Verlaufsform seien mit den Patienten mit der schubférmigen Verlaufsform in Selbst-

hilfegruppen haufig verfeindet.
Vergleich der Assoziationen mit den Textstellen

Alle betreffenden Textstellenfinden sich wiederum im Anhang der Arbeit. Bei dieser
Metapher handelt es sich um eine Beschreibung des Phanomens CCSVI, das Forum

selbst wird nur indirekt beschrieben.

,IN ein paar Monaten wird die Sau, die jetzt noch durchs MS-Dorf getrieben wird, tot zusam-
menbrechen, wie alle Wunderkur-S&ue zuvor. Als alte MS-Hasen haben wir schon viele
Saue verrecken sehen” (“Ralf”, 2009-10-17_13:08 in 2009-10-17_12:37).

L~Stammzellen waren doch gestern. Heute sind's Krampfadern im Oberstiibchen. Und morgen
ne neue Sau, die durchs Dorf getrieben wird. Man darf also gespannt sein® (“W”, 2009-08-
16_20:46 in 2009-08-16_15:41).

An dieser Stelle soll noch einmal besonders hervorgehoben werden, dass bis auf
eine Ausnahme alle Beitrage, in denen diese Metapher verwendet wurde, eher der
ablehnenden Position zuzuordnen sind, wie dieses bei der Assoziationssammlung

vermutet wurde. Folgendes Zitat bildet hier die Ausnahme:

,Dabei ist es mir wurscht, welchen Ansatz man favorisiert, Hauptsache er funktioniert. (...)
Alles Gute und cool bleiben, wenn wieder eine Sau durch’s Dorf getrieben wird.... ;-))“ (,Lu-
po“, 2009-10-13 10:07 in 2009-10-12_20:45).

Betrachtet man die Zitate, so fallt auf, dass das Bild sehr ahnlich verwendet wurde.
Die einzige Variante ware die Formulierung ,,(...) bis die Sau sich durchs Dorf miide

gerannt hat (...)*verglichen mit,(...)Wir haben sie (...) in den nachsten Ort gejagt.
(...)%

,Die "Krampfadern-im-Gehirn-Hypothese" kommt alle paar Jahre wieder, wenn wieder ein
neues Publikum herangewachsen ist. Mal sehen, wie lang es diesmal dauert, bis die Sau
sich durchs Dorf mude gerannt hat” (“Dagobert”, 2009-07-29_10:41 in 2009-07-28_12:45).

»Rici, Herzchen, die venése Stau- Sau, die vielerorts getrieben wurde, ist hier schon durch.
Wir haben sie gesehen, wahrgenommen, beklatscht, gewogen, fur zu leicht befunden und in
den nachsten Ort gejagt. Wenn Du Dich beeilst, dann kann es sein, dass Du sie noch ein-
holst. (...) Viel Gliick“ (,A.%, 2009-09-03_19:34 in 2009-09-03_11:41).
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Im ersten Beitrag erscheint das Forum passiv. CCSVI laufe sich von alleine mude,
die einzelnen User mussten nichts dafur unternehmen. In der anderen Formulierung
vertreiben die User die Sau aktiv. Man konnte vermuten, dass mit ,der nachste Ort*
das CCSVI-Forum oder ein anderes Forum gemeint ist. Diese Vermutung lasst sich
jedoch am Material weder belegen noch widerlegen. An den unterschiedlichen For-
mulierungen kann man den unterschiedlichen Umgang mit CCSVI innerhalb des Fo-
rums erkennen. Die User, die sich eher der aktiven Formulierung anschlief3en, fihlen
sich moglicherweise fiur das Forum verantwortlich und wollen aktiv die Bedeutung
dieses Themas innerhalb der Diskussionen beeinflussen, also die Beflrworter von
CCSVI von ihrem Standpunkt zu Uberzeugen. Fur die anderen verliert jedes Thema

seien Reiz von alleine, sie missen also nicht eingreifen.

Die Assoziationen decken sich gréf3tenteils mit den Zitaten. So lie3 sich die Assozia-

tion,Brot und Spiele“entfernt in der Formulierung ,beklatscht“ wiederfinden:

LWir haben sie gesehen, wahrgenommen, beklatscht, gewogen, fur zu leicht befunden und in
den nachsten Ort gejagt” (,A.“, 2009-09-03_19:34 in 2009-09-03_11:41).

Ebenfalls wiederfinden lasst sich auchdie Uberlegung, dass jemand die Sau rausge-
lassen haben muss, vermutlich jemand, der Geld mit dem Thema CCSVI verdienen

will,z.B. ,Wunderheiler®:

»Ja,ja die Wirtschaftskrise macht auch vor den Tiiren der Wunderheilern nicht halt. (...) Die
Ruckfluss Theorie ist schon mehrere Jahre alt und jetzt sind die Kassen derer die davon le-
ben,leer, also wird die Sau noch mal durchs Dorf getrieben, hat doch schon mal prima ge-
klappt” (,TOM2“, 2009-09-09_13:40 in 2009-09-09_10:22).

Dass die Formulierung ,Dorf* auf ein ,hinterwaldlerisches“ Publikum schlief3en I3asst,

kann man in folgendem Zitat wiederfinden:

sMan wird als kritischer Mensch, als gebranntes Kind dieses ungute Gefiihl nicht los: da
muss doch ein Haken sein, ach was, wart mal ab, dat l&uft sich tot, kennt man doch, ham wir
doch schon oft gesehen, alle Naselang ne neue Sau durchs Dorf...“ (,Rollifratz®, 2011-02-
27_16:30 in 2011-02-02_06:49).

Bei dieser Metapher verwendet der User plotzlich Umgangssprache, die an einen
Dialekt erinnert, wahrend der Rest des Beitrags auf Hochdeutsch geschrieben ist.

Eine Idee aus der Arbeitsgruppe war, dass dieser User auf das ,hinterwaldlerische”
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Publikum anspielen will, da sich Dialekte eher in landlich gepragten Regionen mit
wenig Zuwanderung halten wirden.In der folgenden Diskussion wurde diese These
eher kritisch betrachtet, da auch in grol3en Stadten in Deutschland Dialekt gespro-
chen wird. Moglicherweise wollte der User eher auf eine ironische Ebene anspielen,
was jedoch nur vermutet werden kann. Dieses Zitat steht lGbrigens im Kontext der
Beschreibung eines neuen Vitamin D-Praparates und nicht von CCSVI. Es wurde bei
der Suche trotzdem erfasst, weil es in diesem Thread auch um CCSVI ging.

Es lasst am vorliegenden Material nicht prufen, ob es sich bei den Usern, die diese
Metapher verwenden, eher um altere Menschen handelt.Ebensowenig bleibt unklar,
ob es sich bei den Usern, die diese Metapher verwenden, eher um die User mit pro-
gredientem Verlaufhandelt. Allerdings findet sich in den Beitrdgen kein Hinweis auf

eine frauendiskreditierende Argumentation.
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6 Diskussion

Die Beitrage zum Thema CCSVI in einem der grof3ten deutschsprachigen Foren fir
Patienten mit MS, dem Patientenforum der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft
(DMSG) wurden hier analysiert. Von der ersten Erwahnung an wird Zambonis Theo-
rie intensiv anhand der damals verfligbaren wissenschaftlichen Informationen disku-
tiert. Schon frih sind verschiedene Positionen erkennbar, die sich durch den gesam-

ten Diskurs ziehen.

Zwei Monate nach der ersten Erwahnung im Forum lasst sich der User ,Rainer” als
erster User des Forums seine Venen untersuchen. Erkennbar wird, dass die User
versuchen, die neue Theorie in ihr eigenes Bezugssystem einzuordnen. Gleichzeitig
wird zunehmend die Forderung nach mehr Informationen von wissenschatftlicher Sei-
te deutlich. Weil diese Informationen ausbleiben, beflrchten einige User, dass ande-

re ,unsichtbare® Protagonisten und Antagonisten hier einen Einfluss nehmen.

Zwei User lassen sich im untersuchten Zeitraum die Venen dilatieren und informieren
das Forum aus erster Hand. Zu dem Expertenwissen ist Erfahrungswissen hinzuge-

kommen.

6.1 Die Rekonstruktion der Meinungshbildung

Um den Prozess der Meinungsbildung bei den Usern rekonstruieren zu kénnen, soll
zunachst vom Weltbild der User ausgegangen werden. Besonders in Bezug auf die
Erkrankung und Behandlungsmaglichkeiten zeigt sich dieses Weltbild, sofern man es
Uberhaupt an Forenbeitragen festmachen kann, am deutlichsten bei der Analyse der
Metapher "Bahnhof". Interpretiert man das hier gezeichnete Bild, so deutet sich eine
Weltsicht an, in der User in der Entscheidungsnot stehen, sich fir einen der vielen
schnell vorbeifahrenden Therapieziigen zu entscheiden. Zum Teil fehle ihnen das
Geld fur die Reise, zum Teil das Wissen, einzuschéatzen, wohin sie dieser Zug brin-
gen wird. Vergleicht man die Krankheitsverlaufe miteinander, soweit sie im Forum
berichtet werden, so zeigt sich, dass es sich hauptsachlich um langjahrig Erkrankte
handelt, die bereits unter Einschrdnkungen leiden — Menschen also, die sich seit lan-
gem in diesem Bahnhof aufhalten. Immer wieder verschwinden andere Reisende, die

noch vor kurzem auf dem Bahnsteig gestanden haben, und man erfahrt nicht, wie es
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ihnen ergangen ist. Stattdessen sieht man immer wieder die Gestalten, die sich auf-
gegeben haben und nur noch ,mit einer Pulle Schnaps am Hals® vor der ,Bahnhofs-
kneipe“ sitzen und ,ewig dieselben Satze lallen®. In diese Szene fahrt nun der ,The-
rapiezug“ CCSVI, der aus einer vollig anderen Richtung kommt, als die bisherigen

Ziuge, und der eine Fahrt in das paradiesische Ziel ,Heilung“ verspricht.

Zunachst beginnen die User, sich so grundlich wie moglich tUber diesen ,neuen Zug®
zu informieren. Bemerkenswert ist hierbei vor allem, dass innerhalb von funf Stunden
Zambonis Originalartikel verlinkt wurde. In den ersten zwei Tagen féllt den Usern auf,
dass diese Entwicklung keineswegs neu sei und Franz Schelling aus Osterreich in
den 80ger Jahren bereits Verfechter der Theorie der venbésen MS gewesen ist. In
den ersten zwei Tagen wird Schellings Originalartikel verlinkt. Die Patienten scheinen

gut informiert zu sein.

Bereits in den ersten Threads zeichnen sich die verschiedenen Meinungen ab. Fir
manche User ist CCSVI eine vielversprechende Theorie, andere erklaren, dass sie
ohne umfassendere medizinische Informationen noch keine Aussage treffen kbénnen,
wobei der fortschreitende Krankheitsverlauf auf eine schnelle Antwort dringe. Wieder
andere halten die neue Theorie nur fur ,eine weitere Sau, die durchs Dorf der MS-
Erkrankten getrieben wird“. Um sich der neuen Theorie gegenuber positionieren zu
kénnen, beginnen die User, diesen Ansatz mit ihrem eigenen Bezugssystem zu ver-
gleichen. Hierbei findet einerseits der Abgleich mit eigenem Wissen (dem medizini-
schen Vorwissen und dem medizinisch konstruierten Wissen), zum anderen der Ab-
gleich mit den eigenen Erfahrungen statt (dem subjektiven Krankheitsbild, der eige-

nen Korperwahrnehmung und den eigenen Untersuchungsergebnissen).

Im Rahmen der Positionierung treten zwei User besonders in den Vordergrund. ,Rici”
als tUberzeugter Beflurworter von CCSVI scheint schon lange auf diesen Therapiean-
satz gewartet zu haben. Wahrend die meisten User ihre Positionen im Laufe der Dis-
kussion leicht verandern, bleibt er im gesamten untersuchten Zeitraum der Gberzeug-
teste Vertreter der enthusiastischen Position. Ihm Iasst sich ,Fritz“ gegenuberstellen.
Auch dieser positioniert sich sehr frith im Diskurs als ablehnender User und kritisiert
,Rici“ scharf. Die gesamte Diskussion scheint sich zwischen diesen beiden extremen

Positionen zu erstrecken.
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An mehreren Stellen werden Kommentare nicht nur auf der inhaltlichen Ebene kriti-
siert, sondern einige User greifen andere, die eine von ihnen nicht geteilte Position
vertreten, auf personlicher Ebene an. Besonders deutlich wird dies an den rassis-
tischanmutenden Kommentaren gegenuber "Rici", wie sie im Kapitel 5.1.2 dargestellt
wurden. Es scheint sich bei den Usern offensichtlich nicht um eine solidarische
Schicksalsgemeinschaft zu handeln. Es soll jedoch festgehalten werden, dass dies

Diskussionsverhalten nur bei einigen Usern im Forum zu beobachten ist.

Immer wieder baten die Patienten um weitere medizinische Informationen oder for-
derten diese ein. Als auch nach drei Monaten noch immer keine neuen Artikel publi-
ziert wurden, zeichnete sich zunehmend ein Misstrauen ab. Immer héaufiger wurde
die Vermutung geéulRert, dass verschiedene Parteien (wie beispielsweise die Phar-
maindustrie) aus unterschiedlichen Grinden nicht zum Wohl der Patienten entschei-
den, sondern die Durchflihrung von Studien oder die Publikation von Studienergeb-

nissen verhindern.

Allerdings treten andere Informationen uber die Behandlung von CCSVI in den Vor-
dergrund. ,Rici“ und ,Erika“ planen fur alle im Forum deutlich vernehmbar, sich die
Venen dilatieren zu lassen. Anstelle von evidenzbasiertem Wissen erlangt Erfah-

rungswissen nun im Forum eine besondere Bedeutung.

In einem ersten Anlauf kdnnte man die Ergebnisse so interpretieren, dass Online-
Foren nicht ausschlie3lich dem Informationsaustausch dienen. Ob sie ein wirksames
Instrument auf dem Weg zu einem im Kantschen Sinne muindigen Patienten
sind("Unmiindigkeit ist das Unvermogen, sich seines Verstandes ohne Leitung eines
anderen zu bedienen” Kant 1784), wie in zahlreichen Artikeln diskutiert wird(Nettleton
et al.; Shaw, Baker 2004; Vera et al. 2012), lasst sich an dieser Stelle nicht mit aus-
reichender Sicherheit sagen. Der Mangel an wissenschaftlichen Informationen auf
der einen Seite und der durch das Fortschreiten der Erkrankung erzeugte Zeitdruck
auf der anderen Seite scheinen die Patienten in ein aul3ergewohnliches Dilemma zu
bringen, in dem Rationalitdt und Mundigkeit nicht an objektivenMal3stdben gemessen
werden konnen. Interessanter und auch relevanter fir die Medizin ist jedoch eine
andere Interpretation der Ergebnisse: Bereits in der Darstellung der zeitlichen Ablau-

fe der Diskussion im Forum deutete sich eine tiefgreifende maoglicherweise uniber-
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windbare Dissoziation zwischen der ,scientific community“ (der Wissenschaft) und

der ,lay community” (der Patientenschaft) an.

6.2 Die Dissoziation zwischen Patienten und Wissenschaft

6.2.1 Zeitliche Dissoziation

Im untersuchten Zeitraum (Juli bis Dezember 2009) gab es in der Wissenschaft noch
keine Forschungsergebnisse, da groRere, systematische Studien zur Uberprifung
von Zambonis Ergebnissen erst begonnen wurden(Baker 2010).Ein Artikel Uber die
erste verblindete randomisierte Studie, die den tatsachlichen Nutzen einer Venendi-
latation gegen eine Placebo-Operation testete, wurde im erst Marz 2014 verdoffent-
licht, also mehr als 5 Jahre nach dem untersuchten Zeitraum(Siddiqui et al. 2014).An
dieser Stelle lasst sich darlber streiten, ob ein solcher Zeitraum ohne Informationen
von wissenschaftlicher Seite normal ist. Einerseits ist es Ublich, dass es einige An-
laufzeit kostet, bis Wissenschaftler sich einer vollig neuen Theorie annehmen wollen,
eine Finanzierung gefunden haben und mit der eigentlichen Durchfiihrung der Studie
beginnen kénnen. Andererseits kann man CCSVI mdéglicherweise auch als Extrem-
beispiel bezeichnen, da hier ein Ansatz aus einer Richtung vorgeschlagen wurde, der
vollig kontréar zu der damaligen Forschung verlief(Laupacis, Slutsky 2010).Im Forum
wurde der Zeitraum bis zur ersten umfassenden Uberprifung der CCSVI-
Theoriejedoch als sehr lang wahrgenommen. Haufig wurde das Argument gedul3ert,
man habe aufgrund der fortschreitenden Erkrankung keine Zeit zu warten, obwonhl
die Langwierigkeit wissenschaftlicher Prozesse vielen Usern bekannt war.

Die zeitliche Dissoziation zwischen Online-Realitdt und Wissenschafts-Realitat in
Bezug auf die CCSVI-Debatte wurde bereits in anderen Studien flr anderen Medien
dargestellt. Unter dem Titel ,The internet racing ahead of scientific evidence“stellte
Fragoso (Fragoso 2011) dar, dass es zu jenem Zeitpunkt weltweit erst 23 wissen-
schaftliche Artikel zu CCSVI gab.Die meisten waren Zusammenfassungen, Kommen-
tare, Meinungen, Interpretationen und Schmahreden, selten aberBerichte Uber Klini-
sche Evidenz fur oder gegen CCSVI (Dake et al. 2011). Im Internet fanden sich tber
CCSVI zu diesem Zeitpunkt bereits Uber 650.000 Google-Treffer, und es gab tber

700 Youtube-Videos von erfolgreichen Dilatationen(Fragoso 2011). Fragoso be-
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schrankte sich in seinem Artikel auf eine Darstellung der Entwicklung um CCSVI und

bewertete die rasche Verbreitung der nicht validierten Theorie als inakzeptabel.

Aufgrund des Mangels an gesicherten Studienergebnissen gewann letztlich jegliche
ins Forum getragenen Information eine Bedeutung. Wahrend es in der Wissenschaft
Ublich ist, erst fertige Studien zu prasentieren, wurde im Forum aus dem Ausbleiben
von wissenschaftlichen Informationen andere Schlisse gezogen. Beispielsweise
wurde vermutet, dass keine Studientber CCSVI zustande kdmen, weil Studien in der
Regel von der Pharmaindustrie gezahlt wirden und dieser Industriezweig bei der

Bestatigung der CCSVI-Theorie wirtschaftliche Verluste hatte.
6.2.2 Emotionale Dissoziation

Die Analyse der Beitrdge im Forum zeigt neben der zeitlichen Dissoziation auch eine
Dissoziation auf emotionaler Ebene. Immer wieder duf3ern Forenteilnehmer, zumeist
also Patienten, dass die Wissenschaft sich nicht in Betroffene hineinversetzen wirde
und sich Forscher deshalb Zeit lassen kénnten, wahrend die Patienten auf baldige
hilfreiche Therapiemethoden angewiesen sind.

Eine Stelle, an der sich die emotionale Dissoziation besonders deutlich zeigt, ist der
Experten-Chat mit PD Dr. Christoph Kleinschnitz und die darauffolgende Reaktion im
Patientenforum (s. Kapitel 5.4): Dieser von der DMSG geladenen Experte verhielt
sich unter dem Gesichtspunkt der Dynamik im Forum &ufRerst unklug.Er erklarte, er
beantworte keine Fragen mehr zu CCSVI, da dieses Thema beginne, ,die Leser zu
langweilen®. Unsere gesamte Analyse zeigt ebenso wie die darauffolgenden Posts,
dass das Thema CCSVI die Patienten sicherlich nicht langweilte, sonderneher fur
viele eine grofRe Hoffnung darstellte,da zu diesem Zeitpunkt die Moglichkeit im Raum
stand, durch diese Behandlung fur immer geheilt zu werden. Immer wieder hatten
User nach einer wissenschaftlichen Stellungnahme gefragt,undPD Dr. Christoph
Kleinschnitz war nun an dieser Stelle der erste Experte der DMSG, der einen Beitrag

zu diesem Thema lieferte.

Im Forum fiihrte diese AuRRerung zu mehreren Beitragen, in denen die Wut auf die
Experten deutlich wurde. Die User sahen ihre Gesundheit und Lebensfiihrung durch
die Erkrankung geféhrdet, wahrend die Wissenschaft keine Ergebnisse liefere und
dariiber hinaus mit der Stimme von PD Dr. Christoph Kleinschnitz verkiinde, dass
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das Thema zu langweilen beginne. Einer der User formuliert, die Patienten konnten
nicht langer auf ein Umdenken der Wissenschaftler warten; stattdessen werde man
nun hoflich, freundlich und gut informiert sein Recht einfordern. Patienten mussten
also aktiv werden, wie sich 2010 in Kanada bei den Demonstrationen der Patienten
fur die CCSVI-Behandlung gezeigt habe.

Einschrankend soll hier noch einmaldaran erinnert werden, dass der Experte Klein-
schnitz zwar von der DMSG eingeladen wurde, sicherlich aber nicht, wie von einigen
Foren-Usern vertretet, direkt stellvertretend fir die Organisation oder gar die ganze
Arzteschaft betrachtet werden kann. Dariiber hinaus war er nicht konkret zum Thema
CCSVI eingeladen worden. In der Diskussion tber seine Bemerkung wird jedoch
deutlich, welche Bedeutung ein Titel ,medizinischer Experte“, aber auch welche Be-
deutung die DMSG fir die Erkrankten hat und wie wichtig ein sensibler Umgang mit

dieser Verantwortung ist.

Sowohl die Wissenschatftler als auch die DMSG wurden teilweise als eine Gruppie-
rung von Gesunden begriffen, denen die N6te der Erkrankten nicht ausreichend be-
wusst seien. Wie die Analyse der Metapher ,Bahnhof* zeigt, fihlen sich viele MS-
Patienten den ,Therapie-Zugen* hilflos ausgeliefert. Je ferner ihnen die Wissenschaft
vorkommt, desto mehr verstarkt sich vermutlich das Gefuhl, im Stich gelassen wor-
den zu sein. Die CCSVI-Arzte jedoch schafften es, den Patienten ein Gefiihl von Na-
he und Sicherheit zu vermitteln, dass der durch die Krankheit erzeugtenUngewissheit
gegenubersteht. Zamboni selbst warvon einer neurologischen Erkrankung betroffen,
wie im kanadischen Fernsehbeitrag betont wurde; dariber hinaus war seine Frau an
MS erkrankt. Simka beriet die Patienten persoénlich am Telefon und verlangte kein
Honorar dafiir. Man kann sagen, dass diese Arzte von den Patienten teilweise als

Leidensgenossen wahrgenommen und zumindest als Verbiindete betrachtet wurden.

Einzelnen Personen wie Simka oder Zamboni kann vermutlich leichter Vertrauen ge-
schenkt werden als gesichts- und namenlosen Wissenschaftlern oder grof3en Orga-
nisationen wie der DMSG.Organisationen und "die Wissenschaftler" verlieren hier-

durch an Bedeutung, wahrend die CCSVI Arzte zusatzliche Bedeutung erlangen.
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6.2.3 Leichtglaubige Patienten und kritische Wissenschaftler?

Auch Mazanderani, der Autor der bereits zitierten Studie in der Youtube-Videos zum
Thema CCSVI analysiert wurden, beschreibt eine Spaltung zwischen Patienten und
Arzten (Mazanderani 2013). Er beschreibt diese Spaltung jedoch nicht auf zeitlicher
oder emotionaler Ebene, sondern erklart, der Grund liege in unterschiedlichen Krite-
rien in der Bewertung von CCSVI. Wahrend Arzte und Wissenschaftler sich fiir die
physiologische Plausibilitat der Venentheorie interessierten, sei fur Patienten ledig-
lich entscheidend, ob eine Dilatation die Symptome verbessern kénne. Dieser Ein-
druck deckt sich nicht mit den Ergebnissen dieser Studie. Zwar scheint diese Argu-
mentationsweise fur einige User, wie beispielsweise ,Rici“, ausschlie3lich entschei-
dend zu sein, andere beschreiben jedoch im Forum ihre Bemuhungen im Detall, die
Theorie zu verstehen und sie mit ihrem Krankheitsverstandnis und ihren eigenen

Kdrpererfahrungen abzugleichen, wie im Kapitel Meinungsbildung beschrieben ist.

Auch der Wissenschaftsjournalist André Picard, einer der beiden Autoren des Arti-
kels in der ,Globe and Mail“ in Kanada(Picard und Favaro 2009), der zusammen mit
dem dazugehorigen Fernsehbeitrag der entscheidende Ausloser fiur die CCSVI-
Dynamik in Kanada gewesen sein soll, &ulRerte sich drei Jahre spater in einem wis-
senschaftlichen Artikel zur Dissoziation zwischen Patienten und Wissenschaft. Er
distanzierte sich jedoch vom einfachen plakativen Bild von CCSVI-begeisterten Pati-
enten vs.der CCSVI-kritischen Wissenschaft. Die Wirklichkeit sei deutlich komple-
xer:Betrachte man die Summe der Patienten als Gruppe, so sei diese tief gespalten,
Wissenschaft und Arztevon Meinungsvielfalt gepragt(Pullman et al. 2013).Zumindest
in Bezug auf die Patienten deckt sich diese Darstellung mit den Ergebnissen aus der

hier vorliegenden Analyse.

6.3 Vertrauen

Die Dissoziation zwischen Patienten und Wissenschaft scheint auf den ersten Blick
durch die neuen Medien bedingt, die in ihrer Entwicklung vermutlich unaufhaltbar
sind. Kritische Auzerungen von wissenschaftlicher Seite gegeniiber sozialen Medien
werden Patienten, die nach einer grof3eren Autonomie streben, lediglich als Wunsch
der Arzte und Wissenschaftler werten, zum herkémmlichen paternalistischen Modell

der Arzt-Patient-Beziehung zurtickzukehren. Statt die Idee zu verfolgen, Einfluss auf



74

das Internet zu nehmen oder es gar zu kontrollieren, sprechen unsere Ergebnisse
daflr, dass diese Dissoziation tUberbrickbar ware, wenn die Wissenschaft und die

Medizin das Vertrauen der Patienten gewinnen wuirden.
6.3.1 Vertrauen in die Wissenschaft

Ein Teil der im Forum aktiven Patienten hat das Vertrauen in die Wissenschaft verlo-
ren. Im Kapitel ,Protagonisten und Antagonisten® zeigte sich die Meinung der Forum-
User, dass die Forschung von der Pharmaindustrie bestimmt wird. Diese habekein
Interesse an einer grundsatzlichen Heilung von MS, da danneine groRe Konsumen-

tengruppe keine Medikamente mehr brauchte.
6.3.2 Vertrauen in die CCSVI-Arzte

Nicht nur gegenuber der Pharmaindustrie oder der Forschung wurde Misstrauen ge-
auRert, sondern auch gegeniiber den CCSVI-Arzten. Sie verhielten sich unprofessio-
nell wenn sie mit Patienten Uber andere Patienten sprachen. Zugleichwurden sie
verdachtigt, ebenso wie die Pharmaindustrie auf Kosten der Patienten ausschlief3lich

finanzielle Interessen zu verfolgen.

Das Risiko der Blutverdiinnung nach einer méglichen Dilatation spielt schlie3lich eine
wesentliche Rolle fur das Vertrauen und Misstrauen. Da das Risiko und die Neben-
wirkungen bei der Blutverdiinnung aus medizinischer Sicht im Verhaltnis zu den Ne-
benwirkungen und Risiken der MS-Medikation deutlich geringer ist, wirkt die gesamte
Diskussion im ersten Moment beinahe irrational. Zunachst lag die Uberlegung nahe,
dass es sich bei den kritischen Usern um bekennende Gegner der medikamentdsen
Behandlung handele. Eine genauere Betrachtung zeigte jedoch, dass der User ,Her-
bert®, der besonders vehement die Risiken der Blutverdinnung postete, kein Gegner
der Pharmakotherapie ist und auch regelméf3ig seinen Neurologen konsultiert (s.
Kapitel 5.3.2). Die User werden zunachst aber nicht tber die Blutverdiinnung infor-
miert,und diese fehlende Transparenz in der Informationspolitik fihrt direkt zum Ent-

stehen von Misstrauen.
6.3.3 Vertrauen in die DMSG

Besonders die Rolle der DMSG in Bezug auf die Spaltung von Wissenschaft und Pa-

tienten ist interessant: Als Organisation, die eigentlich die Interessen ihrer Patienten
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vertreten soll, ging sie erst relativ spat auf deren Bedirfnisse ein.Sie benétigte sechs
Monate, bevor das Thema CCSVI uberhaupt offiziell Erwahnung fand. Zwei Monate
vorher war die Organisation im Forum explizit aufgefordert worden, eine Stellung-
nahme zu veréffentlichen. Als diese Stellungnahme schliel3lich erfolgte,wussten die
User bereits, dass ,Rici“ sich einer Dilatation unterziehen wirde. Drei Tage spéater
berichtete er von seiner erfolgreichen Dilatation. Die DMSG hat also auf ein fur die
User wichtiges Thema nicht zeitgemal} reagiert, wodurch das Vertrauen der Patien-
ten in diese Organisation als Vertreterin der Bedurfnisse von Patienten gelitten hat.
Eine Stellungnahme oder zumindest der Hinweis, dass eine Stellungnahme in Arbeit

sei, hatte deutlich friiher erfolgen missen, um das Vertrauen der User zu wahren.

Vergleicht man das Verhalten der DMSG mit ihrem kanadischen Aquivalent, der
,Multiple Sclerosis Society of Canada“, so lassen sich durchaus Parallelen finden.
Die erste Stellungnahme zu Zambonis Publikationen erschien hier erst im August
2010, ganze 16 Monate nach der Publikation seines ersten Artikels. In der Zwischen-
zeit hatte es den unkritischen Zeitungsartikel in der ,Globe and Mail“, einer popularen
kanadischen Zeitschrift, und den noch unkritischeren Fernsehbeitrag im kanadischen
Fernsehen gegeben(Picard, Favaro 2009; Laupacis, Slutsky 2010). In einer Analyse
der Entwicklung von CCSVI unter dem Gesichtspunkt der Schnittstelle von Wissen-
schaft, Politik und Offentlichkeit aus dem Jahr 2010, beschreiben Laupacis et al. die
Situation in Kanada im September 2009 als einen ,perfekten Sturm®, in den die ka-
nadische MS-Gesellschaft durch folgenden Satz ,hineinmarschiert” sei(Laupacis,
Slutsky 2010):,In the absence of clear and convincing evidence for CCSVI, the per-
formance of an interventional venous angioplasty trial with its attendant risk to MS
patients is not appropriate at this time“.Laupacis und Slutsky fiihren in ihrem Artikel
aus, dass diese Formulierung nicht an Patienten, sondern an Politiker und Wissen-
schaftler gerichtet war (Laupacis und Slutsky 2010). Dass die Patientensich jedoch
mit der Reaktion der kanadischen MS-Gesellschaft nicht zufrieden gaben, zeigten die
Demonstrationen fir CCSVI im November 2010 (Chafe et al. 2011).

Die DMSG hatte ihr erstes Statement immerhin sechsMonate nach der Publikation
von Zambonis Artikel veroffentlicht. Anhand der Reaktionen im Forum zeigt sich je-
doch deutlich, dass auch dieser Zeitraum als zu lang bewertet wurde. Besonders der

Kommentar des geladenen Experten Kleinschnitz (s. Kapitel 6.2.2, ,Vertrauen in die
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DMSG") verstarkte das Gefuhl mehrerer User, von der Gesellschaft im Stich gelas-
sen zu sein, die sie eigentlich vertreten sollte. Die Rolle der DMSG und ihres kanadi-
schen Aquivalentes in der CCSVI-Debatte lasst sich auf Basis unserer Analyseals
zumindest strategisch falsch einstufen. Soll eine solche Organisation als Medium
zwischen Wissenschaft und Patienten funktionieren, ist es unerlasslich, dass Patien-
ten der Gesellschaft vertrauen. Wenn sich die DMSG verstandlicherweise vorbehalt,
,Beitrage mit werblichen, strafbaren, beleidigenden, rassistischen oder anderweitig
inakzeptablen Inhalten ohne Ricksprache mit dem Verfasser zu l6schen, entspre-
chende Passagen zu entfernen oder die Antwort-Funktion zu deaktivieren“(Online-
Redaktion DMSG o. J.),Iasst sich jedoch bei einer Léschung nicht mehr konstruieren,
ob der betreffende Beitrag einen inakzeptablen Inhalt hatte oder, wie einige User
vermuten, einen Inhalt vertrat, den die DMSG aus eigenen Griinden nicht publik ma-
chen wollte. So entsteht einerseits Misstrauen gegeniber der DMSG, andererseits
verliert das DMSG-Forum an Bedeutung innerhalb der deutschen MS-
Patientenforen-Landschaft. Konkurrenzforen in denen keine Loschungen stattfinden,
wie beispielsweise das CCSVI-Forum oder das Wolfgang-Weihe-Forum, werden

dann bevorzugt.

6.4 Reflektion des methodischen Vorgehens

Die Verwendung von Forenbeitrdgen als wissenschaftliches Ausgangsmaterial istun-
ter ethischen Gesichtspunkten kritisch, da die User sie nicht primér verfasst haben,
um sie der Wissenschaft eines Tages zur Verfigung zu stellen. Tatsachlich wissen
die User des DMSG-Forums nicht einmal, dass ihre Beitrage in dieser Arbeit analy-
siert wurden. Einer der ersten Versuche, ein ethisches Regelwerk fir die Verwen-
dung von Online-Material fur wissenschaftliche Zwecke zu erstellen, wurde 2002 von
der ,Association of Internet Researchers® (AolR) veroffentlicht (Ess 2002). Dieses
Regelwerk wurde 2012 erneut Uberarbeitet (Markham 2012). Die Uberarbeiteten Re-

geln lassen sich folgendermalien zusammenfassen:

Der Wissenschatftler tragt die Verantwortung, den untersuchten Individuen nicht zu
schaden. Hierfir muss er sich tUber deren Vulnerabilitat im Klaren sein. Der Schutz
des Individuums muss gegen den Nutzen der Forschung fur die Gesellschaft abge-

wogen werden. Je nach Kontext ist es also mdglich, dass der Schutz des Urhebers
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den Nutzen fur die Gesellschaft Uberwiegt. Ethische Entscheidungsfindung ist ein
Prozess, der sich durch das gesamte Forschungsprojekt zieht. Hierfur sollten so viele
Menschen und Quellen wie moglich hinzugezogen werden (Markham 2012).

Eine qualitative Studie zu dem Thema, wie Patienten zur Nutzung ihrer eigenen
Posts in einem Diabetes-Online-Forum stehen, wurde 2013 abgeschlossen. Anhand
von 26 E-Mail-Interviews zeigte sich, dass es eine klare Zustimmung von Seiten der
Nutzer fur die Verwendung ihrer Posts gab. So hatten sie eine Stimme und die Wis-
senschaftler ein authentisches Bild von dem, was die Patienten beschéftige. Ebenso
gab es einen klaren Konsens darlber, dass die Posts in einem o6ffentlichen Raum
geschrieben wurden und somit fiir jeden zugénglich seien. Unterschiedliche Stand-
punkte gab es jedoch zu der Frage, ob diese Posts ohne Einwilligung der Urheber fur
wissenschaftliche Zwecke verwendet werden durfen (Bond et al. 2013). Rechtlich
gesehen ist es legal, Beitrdge aus einem offentlichen Forum fiir wissenschaftliche
Zwecke zu nutzen. Auch die DMSG hat auf unsere Anfrage hin bestatigt, dass wir

das Material nutzen konnen und sie uns in unserem Vorhaben unterstitzt.

Wahrend der gesamten Analyse wurde von unserer Seite darauf geachtet, die Ano-
nymitat zu wahren und weder reale Namen noch Adressen oder andere Informatio-
nen zu verwenden, die eine eindeutige Zuordnung eines Nicknameszu tatsachlichen
Person zulassen. Die Arbeit selbst wird der Offentlichkeit zuganglich gemacht und
aller Voraussicht nach auf der Homepage der DMSG verlinkt werden, sodass die

User die Moglichkeit haben, sie zu lesen.

6.5 Limitationen und Starken

6.5.1 Einordnung der Analyse in den wissenschaftlichen Kontext

Inzwischen gibt es zahlreiche Artikel, die sich mit dem Thema CCSVI beschéftigen.
Die meisten befasst sich mit der medizinischen Plausibilitat der Theorie. Doch auch
der Aspekt von CCSVI als gesellschaftliches Phdnomen wird in einigen Artikeln un-
tersucht. Bei den meisten Publikationen hierzu handelt es sich jedoch um Meinungen
und Editorials. Nur wenig empirisches Material liegt zu diesem Thema vor, und keine
Studie beschaftigt sich bislang mit der Analyse von Patientenforen. Mithilfe der Dis-
kursanalyse von Forenbeitragen konnten wir somit einen wichtigen Beitrag zum Ver-

standnis der Dynamik leisten.
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6.5.2 Die Wahl des Materials

Bei der Betrachtung der Ergebnisse ist jedoch stets zu berlcksichtigen, dass das
untersuchte Material spontan entstanden ist und retrospektiv zu Analysezwecken
herangezogen wurde. Es handelt sich aller Wahrscheinlichkeit nach bei den Usern
nicht um eine reprasentative Gruppe aller MS-Patienten, was berucksichtigt werden
muss, wenn ausgehend von diesen Ergebnissen Rickschlisse gezogen werden.Bei
der Analyse eines Patientenforums werden schon aufgrund der Materialwahl nur jene
Patienten erfasst, die sich selbst in Foren beteiligen. In Kapitel 2.3 wurde bereits er-
wahnt, dass auch innerhalb der Patientengruppeeine relativ gro3e Heterogenitat be-
zuglich des Krankheitsverlaufes vorliegt. Jene Patienten, die einen chronisch-
progredienten Verlauf haben, scheinen im Forum Uberproportional stark vertreten zu
sein, wie man aus der Darstellung der User entnehmen kann. Wie in jenem Kapitel
schon erwahnt, konnte die Ursache hierfiir darin liegen, dass es fir diese Verlaufs-
form keine Behandlung gibt und gleichzeitig hier die zunehmenden Einschrankungen
kontinuierlich zu spiren sind. Da nur ein Forum untersucht wurde, kdnnen auch kei-
ne validen Aussagen Uber alle MS-Forenuser getroffen werden. Es ware deshalb
lohnenswert, ein weiteres MS-Forum, mdglicherweise aus einem anderen Land, zu

analysieren und die Ergebnisse zu vergleichen.
6.5.3 Mangelnde Eindeutigkeiten der Useridentitaten

Die Registrierungspflicht im Patientenforum der DMSG und damit die eindeutige Zu-
ordnung eines Users zu den unter seinem Namen verfassten Beitrdgen ist erst nach

dem untersuchten Zeitraum eingefuhrt worden.

Wie in Kapitel 5.2.2 dargestellt, kann es zwei mogliche Formen des Missbrauches
geben. Einerseits gibt es die Mdglichkeit, dass jemand unter dem Nickname eines
anderen postet. In der Regel istdie Bedeutung dieser Form des Missbrauches be-
schrankt, da der eigentliche User die Méglichkeit hat, darauf hinzuweisen, dass ein
fraglicher Beitrag nicht von ihm stammt. Die andere Form des Missbrauches pragt
das Forum deutlich starker: User kbnnen ihre Position unterstreichen, indem sie
selbst einen neuen User generieren, der ihnen beipflichtet. Da dieses Phanomen
auch den anderen Usern bekannt ist, verlieren beipflichtende Beitrage an Bedeutung.
Stattdessen treten nun insbesondere jene Beitrage in den Vordergrund, die neue
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Informationen oder Ansichten ins Forum transportieren. Bei diesen ist die tatsachli-
che Person hinter der Aussage zunachst unwichtig, es zahlt der Inhalt. Man kdnnte
an dieser Stelle festhalten, dass die fehlende Registrierungspflicht eine , Tendenz zur

Versachlichung“ nach sich zieht.

Es gibt jedoch eine Mdglichkeit, wie ein Nutzer des Forums kommunizieren kann,
dass sich hinter seinem User-Namen ein Individuum verbirgt, welches als solches
noch nicht im Forum aufgetreten ist: Er konnte sich mit seiner Krankengeschichte,
maoglicherweise auch mit tatsachlichem Namen oder sogar mit Foto oder in einem
Video prasentieren, sodass alle erkennen kdnnen, dass dieser User tatsachlich exis-
tiert. Selbstverstandlich waren diese Moglichkeiten ebenfalls manipulierbar, aber im
Regelfall gilt jener User dann als reale Person. Hierdurch gewinnt die personliche

Erfahrung auch aufgrund der medialen Rahmung an Bedeutung.

Auch wenn man sich dieser Motive und Mechanismen bewusst ist, kann eine falsche
Zuordnung von Beitragen zu Usern die Ergebnisse verfalschen. Dieses Risiko wird

bei der Analyse eingegangen.
6.5.4 Diskursanalyse als Analyseinstrument

Bei der Auswahl der methodischen Herangehensweise wurde zu Beginn der Arbeit
die Diskursanalyse als Werkzeug zur Untersuchung von Sprache und Rekonstruktion
eines Diskursverlaufes gewahlt. Auch im Ruckblick auf die Ergebnisse lasst sich
festhalten, dass dieser Ansatz eine gelungene Wahl darstellte. Da im Forum ge-
schriebene Sprache als einzige Kommunikationsform vorlag, abgesehen mdéglicher-
weise von Verlinkungen zu anderen Seiten, die Bilder, Zeitungsartikel oder Videos
enthielten, erwies sich die Herangehensweise uber die Sprache als erfolgreich. Be-
sonders die zeitliche Rekonstruktion des Diskursabschnittes zeigte sich als Uberra-
schend fruchtbar. In der Auseinandersetzung mit verschiedenen diskursanalytischen
Ansatzen spielt die Frage der Generierung eines Datensatzes eine wichtige Rolle. So
sollte nach Jagerdarauf geachtet werden, dass bei der Generierung eines Datensat-
zes stets verschiedene und gegensétzliche Quellen fir die Analyse herangezogen
werden (Jager 1997). Sein Verstandnis von Diskursanalyse basiert auf der Vorstel-
lung, dass die Ergebnisse immer den gesamtgesellschaftlichen Diskurs wiedergeben

sollen. Diesem Anspruch kann unsere Analyse nicht gerecht werden, da das zugrun-
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deliegende Material eine deutliche Selektion beinhaltet. Nicht nur fehlt der Einbezug
von Texten z.B. der Wissenschaft oder der Medien, auch das Forum selbst ist, wie
bereits dargestellt,keinesfalls ein reprasentativer Querschnitt durch die Gruppe deut-
scher Patienten mit MS. Dennoch lasst der Vergleich unserer Ergebnisse mit interna-
tionalen Arbeiten durchaus die Schlussfolgerung zu, dass die in dieser Arbeit aufge-
deckten Wirklichkeitskonstruktionen weitreichender gultig sind als nur fur einen klei-
nen und hochselektierten Teil der Patienten.

Forenbeitrdge als Basis einer diskursanalytischen Auswertung heranzuziehen, ist
immer noch ein relatives Novum, wie die Suche nach anderen deutschsprachigen,
aber auch internationalen Publikationen zeigt. Die bereits zitierte Arbeit des Teams
von Anne Waldschmidt, die das Forum ,1.000-Fragen zur Bioethik“ auswertetet, ist
hier eine Ausnahme (Waldschmidt et al. 2009). Obgleich einige Ansatze Wald-
schmidts fur die vorliegende Studie hilfreich waren, konnte die methodische Vorge-
hensweise nicht direkt Gbernommen werden. So waren die Foren schon vom grund-
satzlichen Aufbau sehr verschieden. Das Forum ,1.000 Fragen zur Bioethik® richtete
sich an jeden deutschsprachigen Nutzer, das Forum der DMSG nur an Patienten o-
der mdglicherweise Angehdrige mit MS. AulRerdem bestand das Bioethik-Forumaus
Fragen, die gestellt und von anderen Nutzern beantwortet wurden. Diese Stuktur der
Diskussion war im Forum der DMSG aufgrund des freieren Konzeptes nicht wieder-
zufinden. Letztlich wollte das Team um Anne Waldschmidt die Gesamtheit des
1.000-Fragen-Forums erfassen, wahrend in der vorliegenden Studie schon zu Be-
ginn feststand, dass das zu analysierende Material auf den CCSVI-Diskurs be-
schrénkt bleiben wiirde.

In Anlehnung an Jirgen Link (Link 2012) wird bei der Analyse des 1.000-Fragen-
Forums der Schwerpunkt auf die Kollision von Expertenwissen und Alltagswissen
gelegt, an deren Schnittstelle eine neue Wissensform, der Interdiskurs, entsteht.
Waldschmidt et al. versuchten Kriterien fur den Interdiskurs aufzustellen. Erst im
zweiten Schritt wurde auf einzelne Aspekte des Inhalts eingegangen (Waldschmidt et
al. 2009). Bei der hier vorliegenden Arbeit wurde von Anfang an thematisch vorselek-
tiert, um sich auf die Fragestellung der Meinungsbildung und Analyse der Dynamik

um CCSVI konzentrieren zu kénnen.
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Ebenso wenig eignete sich der Ansatz aus ,Das Wissen der Leute®, sich dem Forum
zunéchst Uber eine Inhaltsanalyse zu nédhern (Waldschmidt et al. 2009). Die bereits
durchgefiihrte Materialreduktion nach quantitativen Kriterien, in unserem Fall Stich-
wortern, konzentrierte den Inhalt bereits zu Beginn auf den fir uns relevanten Dis-
kurs. Deshalb wurde eine Kombination von Waldschmidts und Jéagers Anséatzen ge-
wahlt, welche sich riickblickend als gutes Werkzeug fir Forenanalysen herausstellte.
Eine andere Mdglichkeit fir die Auswertung, die bei der Auswahl der Methode disku-
tiert wurde, ware eine Vorgehensweise anhand von ausgewahlten Threads und nicht
chronologisch. Die Kriterien fur die Auswahl dieser Threads konnten vielgestaltig
sein, beispielsweise Uber die Lange der Threads oder die darin zitierten Quellen.
Diese Methode hatte den Vorteil geboten, sich einen deutlich groReren Zeitraum an-
zuschauen. Da wir uns allerdings mit der Fragestellung auf die Meinungsbildung als
Prozess festgelegt hatten, ware dieses Vorgehen nur bedingt sinnvoll gewesen.
Auch kann rickblickend festgehalten werden, dass einige wichtige Aspekte der Ana-
lyse verloren gegangen waren, wie beispielsweise die zeitliche Dynamik und somit

die zeitlich Dissoziation.
6.5.5 Wissenschaftliche Aussagekraft der DMSG-Forenbeitrage

Aufgrund der eingeschrankten Etablierung von Forenbeitragen als Basis diskursana-
lytischer Auswertungen wurde im Vorfeld der vorliegenden Arbeit kritisch diskutiert,
ob das Material aus dem DMSG-Patientenforum geeignet sei, die Fragestellung be-
antworten zu kénnen. Die Verwendung von Forenbeitrdgen setzte zwei Grundan-
nahmen voraus: Zum einen wurde vorausgesetzt, dass es die Debatte um CCSVI
nicht nur in Kanada, sondern auch in Deutschland gegeben hat. Zum anderen wurde
angenommen, dass sich diese Debatte auch im Forum der DMSG wiederspiegeln
wirde. Beide Grundvoraussetzungen konnten bereits in der quantitativen Analyse
(Sudau 2013) vorlaufig bestatigt werden, da es zahlreiche Beitrdge gab, die ein

CCSViI-spezifisches Stichwort enthielten, wie die quantitative Analyse zeigte.

Ein wichtiges Argument fiir die Verwendung war die Uberlegung, dass Forenbeitrage
ein aussichtsreiches Material sind, da sie retrospektiv den damals aktuellen Diskurs
ungefiltert wiedergeben und auch Jahre spater noch in voller Lange abrufbar sind.
Auch in der qualitativen Analyse zeigte sich, dass der Diskurs sich sehr lebendig im

Forum darstellt. Es wurden nicht nur maximal gegensétzliche Positionen verhandelt,
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sondern Patienten berichteten sogar darlber, dass sie sich ihre Venen untersuchen
oder sogar den Eingriff selbst durchfiihren lie3en. Erst im Laufe der Analyse, als
auch tieferliegendeZusammenhange wie die Bedeutung der Metaphern sichtbar ge-
macht werden konnten, zeigte sich der wahre Wert des Materials, der die vorange-

gangen Hoffnungen erheblich Gberschritt.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass das hier analysierte Material einen ext-
rem aufschlussreichen und wissenschaftlich wertvollen Diskurs enthielt. Zwar kénnen
die hier entstandenen Ergebnisse nicht ohne weitere Uberprifung auf alle MS-
Patientenin Online-Foren oder andere Patientengruppen angewendet werden, den-
noch vervollstdndigen die Ergebnisse einige bisher offenen Fragestellungen und er-
maoglichen erstmals eine empirisch belegte patientenzentrierte Darstellung des Dis-
kurses. Die Methode der Diskursanalyse von Online-Beitragen, in dieser Form im
Grunde eine relative Neuheit, bietet ein hilfreiches Werkzeug, Mechanismen in Dis-

kursen zu beleuchten.

6.6 Schlussfolgerungen

Die Entwicklung um CCSVI ist ein Bruch mit den bisher Gblichen Prozessen der 6f-
fentlichen Meinungsbildung. Die Fachliteratur ist sich einig, dass die sozialen Medi-
enhierbei eine entscheidende Rolle gespielt haben(Vera et al. 2005).Die Entwicklung
des Web 2.0 und der daraus resultierende veranderte Informationsfluss fir Patienten
l&sst sich nicht mehr aufhalten, womdglich wird sich auch eine Entwicklung wie die
nach der Veroffentlichung von Zambonis Theorie wiederholen.

Die Reaktion der Patienten auf die Theorie von Zamboni zeigt, dass sich die MS-
Patienten mit dem paternalistischen Modell der Arzt-Patienten-Beziehung nicht mehr
zufrieden geben(Chafe et al. 2001;Vera et al. 2012;McMullan 2006). Das Internet
demokratisiert den Zugang zu Informationen, sodass Patienten nicht mehr im her-
kémmlichen MaRe von ihren Arzten abhangig sind(Nettleton et al. 2005). In diesem
medialen Zeitalter scheinenjenelnformationen den gréf3ten Einfluss zu haben, deren

Quellen die Patienten vertrauen, wie bereits im Kapitel 6.3 beschrieben wurde.

Die Wissenschaft kommuniziert nicht direkt mit den Patienten, was den Prozess der
Vertrauensbildung hier erschwert. Es ist deshalb besonders wichtig, dass Organisa-

tionen wie die DMSG als Mediator zwischen der Wissenschaft und den Patienten
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fungieren.Eine Organisation wie die DMSG sollte folgende Aspekte beriicksichtigen,
wenn sie Patienten Uber aktuelle wissenschaftliche Erkenntnisse aufklart:sie sollte
sich als Vertreter der Patienten begreifen, den Mundigkeitsanspruch der Patienten

respektieren und auf die Emotionen der Patienten eingehen.
6.6.1 Die DMSG als Vertreter der Patienten

Auf ihrer Homepage definiert die DMSG ihr Ziel folgendermalfien: ,Die DMSG, Bun-
desverband e.V. - 1952 als Zusammenschluss medizinischer Fachleute gegriindet,
hat eine klar definierte Aufgabe: Sie vertritt die Belange von Menschen, die an Mul-
tipler Sklerose (MS) erkrankt sind und organisiert deren sozialmedizinische Nachsor-
ge“(DMSG 2014).

Dieses Ziel der Organisation wird von den Foren-Usern immer wieder in Frage ge-
stellt, insbesondere, als ihre Stellungnahmen zu CCSVI nicht zeithah verdéffentlicht
wurden oder als sie vermuteten, die DMSG wirde Foren-Beitrdge l6schen, wenn der
Inhalt nicht zu der Meinung der DMSG passte. Es ist besonders wichtig, dass eine
Organisation wie die DMSG den Patienten vermittelt, dass sie ihr vertrauen kénnen
und dieser oben genannten Aufgabe auch gerecht werden. Hierflr ist es essenziell,
dass den Usern das Gefuhl vermittelt wird, ihre Themen seien fir die Organisation
von Belang. Mehrere Monate ohne jegliche Rickmeldung auf ein Statement beziig-
lich einer Theorie zu warten, schwacht das Vertrauen. Stattdessen héatte die Organi-
sation beispielsweise ein kurzes Statement verotffentlichen kénnen mit dem Inhalt,
dass an einer Stellungnahme gearbeitet wird. Ahnlich hatte man bei geléschten Bei-
tragen verfahren kénnen: Eine Notiz, dass hier ein Beitrag aufgrund von z.B. rassisti-
schem Inhalt geléscht wurde.

6.6.2 Mundigkeitsanspruch der Patienten

Patienten bzw. User dieses Forums haben von Anfang an versucht, die Theorie von
CCSVI zu verstehen, also mindig zu werden. Die User trugen innerhalb weniger
Stunden aktuelle Informationen in das Forum, wie sich bei dem kanadischen Fern-
sehbeitrag deutlich zeigt. Auch forderten sie immer wieder explizit eine Stellungnah-
me der DMSG. Als Reaktion auf den Beitrag vonPD Dr. Christoph Kleinschnitz wurde
gedullert, dass die Patienten jetzt selbst aktiv werden mussten und ihr Recht einfor-
dern, was ebenfalls auf ein Selbstbild der Userals mindige Patientenschliel3en lasst.
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Auch die Analyse der Metapher ,eine Sau durchs Dorf treiben/jagen” zeigte dieses
Streben nach Mundigkeit. Die User furchteten, dass sie nicht ernst genommen, son-
dern mit einem Spektakel fur hinterwaldlerische Dorfbewohner zufrieden gestellt
werden sollten. Die Analyse der Metaphern ermdglichte einen Einblick in die Ge-
fuhlswelt der Patienten. Das Streben nach Mindigkeit scheint auf der rationalen,

aber auch auf der emotionalen Ebene zu bestehen.

Wenn die User so intensiv hach Mundigkeit streben, werden sie nur jenen Institutio-
nen vertrauen, die ihnen das Gefuhl geben, mindig zu sein. An dieser Stelle ist das
bereits zitierte Schema von Schulz und Nakamoto interessant, bei dem jene Patien-
ten als dangerous self-managerkategorisiert werden, die einerseits Uber wenig health
literacy (gesundheitliche Bildung), gleichzeitig aber Uber ein hohes psychological
empowerment(Gefuhl der Ermachtigung) verfigen(Schulz, Nakamoto 2013). Auch im
Rahmen der CCSVI-Debatte wurde immer wieder deutlich, dass die User an gewis-
sen Stellen zu wenig medizinisches Grundwissen hatten. Besonders der Aspekt der
Blutverdiinnung scheint hier als Beispiel geeignet. Blutverdiinner fuhren auf keinen
Fall zwangslaufig dazu, dass Patienten immobil werden, wie es in einem Beitrag be-
schrieben wurde. Auch die Frage, ob der User ,Steffen“ keinen Stent erhalten kénne,
weil er als Bluter keine Blutverdiinner nehmen durfe, da sein Blut ja ohnehin schon
dinn sei, zeigt, dass hier wichtige medizinische Informationen fehlen. Blutverdinner
verdinnen das Blut nicht, indem sie mehr Volumen hinzugeben, sondern sie blockie-
ren einen Schritt in der Blutgerinnung. Bei Blutern ist das Blut nicht ,dinner®, es wird
lediglich ein Faktor nicht gebildet, der fur die sekundare Blutgerinnungskaskade
wichtig ist. Es ist grundsatzlich méglich, einem Bluter blutverdiinnende Medikamente
zu geben(Schutgens et al. 2013).

Eine Organisation wie die DMSG steht also vor der Herausforderung, dass sie Pati-
enten Uber ihre medizinischen Fehlschlisse informieren sollte, ohne ihnen dabei ihre

Mundigkeit abzusprechen.
6.6.3 Berucksichtigen der Emotionen von Patienten

Im Zusammenhang mit der Diskussion um den Beitrag von PD Dr. Christoph Klein-
schnitz wurde von einem User ge&uRert, dass die Arzteschaft sehr weit weg von den

existentiellen Interessen der Patienten sei. Diese existentiellen Interessen wurden im
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Zusammenhang der Analyse der Metaphern deutlich. Besonders die Metapher
,Bahnhof zeigte das resignierte Weltbild der Patienten und die empfundene Hilflo-
sigkeit. Ein moglicher Ansatz fur eine vertrauensbildende Malinahme von Seiten der
DMSG ware, diese Informationen in einer Stellungnahme zu nutzen, indem sie die
User emotional da abholt, wo sie gerade stehen. Es ware mdglich gewesen, auf die
fur die Patienten davonlaufende Zeit einzugehen, wenn erklart worden ware, dass es
noch zu fruh fur die Durchfihrung des Eingriffes sei und erst Studienergebnisse ab-
gewartet werden sollten. Bei einer solchen Formulierung ist besondere Vorsicht ge-
boten. Zum einen darf auf der inhaltlichen Ebene die Mindigkeit der Patienten nicht
in Frage gestellt werden. Auf der anderen Seite muss man auch kritisch beleuchten,
dass die gezielte Bezugnahme auf Emotionen stets als Manipulation von Meinungs-

bildungsprozessen gewertet werden kann und deshalb streng zu hinterfragen ist.

Ein moglicher Kompromiss kdnnte eine Stellungnahme sein, in der ein Betroffener
interviewt wird, der darauf hinweist, dass er keine Zeit hat zu warten. Daraufhin kénn-

te man dieses Dilemma ausfuhrlich darstellen.
6.6.4 Schaffen alternativer Kommunikationsstrukturen

Die bisherigen Schlussfolgerungen bezogen sich auf die Verhaltensweise der
DMSG. Es ist jedoch fraglich, ob diese Organisation mit den ihr zur Verfiigung ste-
henden Mitteln als einziges Medium des Informationstransportes zwischen Wissen-
schaft und Patienten fungieren sollte. Es liegt auch die Idee nahe, eine Instanz zu
chaffen, die unabhéangig Uber aktuelle Forschungsergebnisse berichtet und die von

Patienten mit ihren Fragen kontaktieren werden kann.

Die bereits mehrfach zitierte Studie Uber CCSVI auf der Video-Plattform Youtube
schlief3t mit einem &hnlichen Fazit wie unsere Studie: Wissenschaftler und Mediziner
sollten nicht einfach nur Zweifel gegentiber dem Web 2.0 aul3ern, sondern sich mit
dem Inhalt auseinandersetzen. Daruber hinaus sei es fur Mediziner unerlasslich, die
Mechanismen der ,experimental evidence®, also der erfahrungsbasierten Evidenz, zu
kennen um ihre Patienten Uber diese aufklaren zu kénnen(Mazanderani et al. 2013).
Der Wissenschaftler Roger Chafe appelliert passend dazu an alle Wissenschatftler,
dass eine ,‘us versus them‘-mentality“ gegeniiber der Offentlichkeitzu vermeiden
ist(Chafe et al. 2011).
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Der Vorschlag,eine unabhéngige dritte Instanz zu etablieren, diezwischen Wissen-
schaft und Patienten vermittelt, findet sich auch bei dem Wissenschaftsjournalisten
André Picard. Als Beispiel nennt er die ,Science Media Centres*, die bereits in eini-
gen Landern wie Grof3britannien, Australien und Kanada existieren. Diese sollen ak-
tuelle wissenschaftliche Inhalte patientengerecht aufarbeiten(Pullman et al.
2013).Wie diese Institutionen im Detail strukturiert sein sollten und ob die DMSG die-
se Aufgabe tatséchlich leisten kbonnte, musste in einem weiteren Schritt untersucht
werden. Es lasst sich nur vermuten, ob die Dynamik der Patienten in Bezug auf
CCSVI sich in Zukunft bei anderen Therapien oder auch bei anderen Krankheitsbil-
dern wiederholen wird, falls es erneut zu einer Dissoziation zwischen Forschern und
Patienten kommt und aus den Erfahrungen nicht gelernt wird, die mit Zambonis The-

orie gemacht wurden.

Eine weitere Mdglichkeit, wie mit den sozialen Medien von Seite der Arzte und Wis-
senschaftler umgegangen werden kénnte, ware eigene Aktivitat in Foren, mit der auf
die Belange der User reagiert werden kdnnte. Wie ein solches Eingreifen genau aus-
sehen konnte, beschreibt der Artikel von Michelle S. Nicholson und Julie Leask am
Beispiel eines Patientenforums Uber Masern-Mumps-Rételn-Impfung. Hier werden
detailliert Ratschlage gegeben, wie ein Arzt sich in einem Forum verhalten kdnnte,
um die User zu informieren:er soll zum Beispiel die Impfgegner nicht direkt angreifen.
Ziel dieser Intervention soll es sein, die User, die das Forum zur Informationssuche
nutzen, mit wissenschaftlich korrekten Informationen zu versorgen(Nicholson, Leask
2012). Diese Vorgehensweise bietet sich jedoch fir das DMSG-Patientenforum nicht
an. Auf der Homepage der DMSG ist das Expertenforum streng vom Patientenforum
getrennt. Diese Trennung ermdglicht es den Usern, sich einerseits Informationen zu
suchen, andererseits mit anderen Betroffenen zu diskutieren. Diese Trennung sollte
beibehalten werden, da sie dem Forum eine wichtige Struktur verleiht. Es gibt so ei-
nerseits die Mdglichkeit, sich medizinisch zu informieren, andererseits kann man
auch ohne Einfluss von professioneller Seite tber krankheitsbezogene Themen dis-
kutieren. Auch dies ist ein Schritt der Demokratisierung von Wissen, wie sie seit der

Verbreitung des Internets stattgefunden hat.

Den Abschluss der Arbeit soll ein kurzer Hinweis bilden, der die Aktualitat des The-

mas flr deutsche Patienten bis heute veranschaulicht: Im sogenannten ,Frankfurter
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CCSVI-Zentrum® werden im Februar 2015 immer noch Venendilatationen durchge-
fuhrt.Die Patienten mussen die Kosten im Regelfall selbst tragen(CCSVI-Zentrum
Frankfurt).

7 Anhang

7.1 Brief der Ethikkommission



Ethikkommission der Med. Fakultat, Von-Siebold-StraBe 3, 37075 Goéttingen
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Studientitel: Vom Patienten zum Experten durch das Internet? Wie neue Medien und neues
Selbstversténdnis von Patienten die Dynamik medizinischer Forschung und Versorgung
verandern

Antragsteller: Dr. Janka Koschack, Institut fir Allgemeinmedizin, UMG

Sehr geehrter Herr Dr. Koschack, sehr geehrte Damen und Herren,
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Projekt keiner Beratung durch eine medizinische Ethik-Kommission bedarf.

Wir winschen viel Erfolg bei dem Projekt.
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7.2 Tabelle mit der Beschreibung des Corpus_reduced

89

Wie bereits im Kapitel 4.2.2 beschrieben, wurde sich dem Forum gen&hert, indem systematisch jeder Thread mit Datum, Identifizie-

rungsnummer, Titel, Inhalt, Ersteller des Threads, etc. klassifiziert wurde. Im Bereich Anmerkungen habe ich Auffalligkeiten vermerkt,

die fur die Analyse von Bedeutung sein konnten. Nachdem diese Auffalligkeiten mit der Betreuerin der Arbeit diskutiert wurden, kamen

teilweise noch Kommentare in der letzten Spalte hinzu (,mit Janka gesprochen®). Das Original dieser Tabelle, das die Kerninformatio-

nen fur die weitere Auswertung enthielt, wurde hier in die Arbeit eingefiigt.

Da- | Thre | Thread-Titel Ersteller CC | Autor des | Pos- | Thread-Thema | Anmerkungen Mit  Janka
tum | ad- des SVI | 1. CCSVI- | ting- gesprochen
ID Threads im | Posts An-
Ti- zahl
tel?
16.0 | 794 | CCSVI Willi Wis- | 1 Willi  Wis- | 22 Wissenschatftli-
6.09 | 57 sen sen che Publikatio-

nen um CCSVI
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25.0
6.09

803
48

Coenzym Q10 bei PPMS

Steffen

Rudi Rat-
los

41

Anderes Medi-
kament (Erfah-
rungen, etc.),
am Rande im
Rahmen Hypo-
xie: CCSVI

21.0
7.09

825
96

Was meint ihr dazu?

Arge

Arge

17

Meinungen zu
CCSVI, sehr

unterschiedlich

24.0
7.09

829
17

CCSvVI

Ron

Ron

11

Erklarungen,
wie CCsvi
funktioniert,
Zusammen-
hang Rauchen
diskutiert

28.0
7.09

831
09

Zamboni, Drake, Schelling
CCSsvVI

und

Donaldis-

simo

Donaldis-

simo

15

Frage ob Lasi-
onen dank
CCSsViI rick-
gangig mach-

bar sind, warum
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wurde alte The-
se nicht friher

erforscht?
06.0 | 837 | CCSVI-Seite Freak Freak 14 Pro CCsvi,
8.09 | 34 Frage ob Scha-
densersatz fir
BT-Opfer
11.0 | 842 | ACHTUNG! Welt weit ueber 1000 MS | Rici Rici 39 Kontroverse Verwirrend: Zwei
8.09 | 16 kranke untersucht. ALEE ventse Blut Diskussion zu | Leute posten

Probleme !

CCSVI, leider
stark  gekdrzt,
Theorie, dass

nur ehem. Ost-

block auf
CCSVI "herein-
fallt", Rainer

berichtet dass
er uUs-
Untersuchung

gut fand, weil

Geréat lauter

unter Nickname
"Rici", Eintrage
vermutlich wegen
Beschimpfungen
geldscht, Eintra-
ge nicht in Hoch-
deutsch
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einstellbar

12.0 | 843 | Achtung ! Rainer ist ein Luegner und | Rici Rici 17 Rici beschimpft | Wieder einiges
8.09 | 05 Prowokator von Pharma. Ich habe Rainer,  Miss- | geloscht, viel
Beweisse! verstandnisse Dynamik
15.0 | 845 | DMSG - venbtse MS Rainer Rainer 10 Aufforderung
8.09 |27 an die DSMG,
Infos zu CCSVI
Zu geben,
pharmakritische
AuRerungen
16.0 | 846 | Sommertheater Schauspieler Rici Rici 6 einiges nicht
8.09 | 26 verstanden,

kein richtiger

Dialog
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17.0 | 846 | Vendse MS - Das drumm herum Re- | Herbert Herbert 34 Welcher  Arzt
8.09 | 76 den reicht mir nicht mehr kann und darf
Venenuntersu-
chungen ma-
chen? Zweifel
an CCSVI ge-
aulert
30.0 | 858 | MS scheint zu vendsen Rickstrom | ****x Hkkkk 7 *eekk (bersetzt
8.09 |40 Anomalie des Gehirns mit sekundarer Infos tber
Autoimmunitat zusammenzuhan CCsViI aus
einem polni-
schen MS-
Forum hierhin-
ein
03.0 | 860 | Nachrichten an: DMSG, Aertze Zeitug | ***** Fhkkk 16 Frxxk (vl alias
9.09 | 95 und amsel Rici) erstellt

Beitrdage  und
wird von Geg-
nern angegrif-

fen
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03.0
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861
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Fakten, Fakten, Fakten ... kleine Ar-
gumentationshilfe

*kkkk

*kkkk
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*rrkherichtet

von einem Ex-
perten-Meeting
tber  CCSVI,
andere stellen

Fragen

07.0
9.09

863
04

Morgen geht es los !

*kkkk

*kkkk

Meeting in Po-
len Uber
CCSVI,*****wird
nicht ernst ge-

nommen

08.0
9.09

863
23

Reduktion ihrer Fatique, der Spastik,
eine Erhoehung der Hitzetoleranz,

Verbesserung derMobilitat..

*kkkk

*kkkk

13

*rrxexibersetzt

langen Bericht
von MS-
Erkrankter, die
sich einen Stent

setzen lies

08.0
9.09

863
42

Heilung

Fritz

Fritz

15

Meinungsaus-
tausch CCSVI,

Vergleich ~ mit
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medikamento-
sen Alternati-

ven

09.0
9.09

863
75

Polemik in der Diskussion um CCSVI

versus Autoimmunkrankheit

Estel

Estel

17

GemaRigte
Diskussion,
Konsens gegen
"Blindwiitigen
Fanatismus"
jeglicher Theo-

re

09.0
9.09

863
98

Zamboni auf der ECTIMS2009

Rainer

Rainer

15

Diskussion,
aulRerdem Fra-
ge, warum
DSMG sich
nicht zu CCSVI
aulert

09.0
9.09

864
18

20 Jahre spater wurden 90% dier
Kinder studierte er mit MS diagnosti-

ziert wurde...

Antwort

Antwort

Monolog, Zam-
boni soll schon
20 Jahre vorher

Kinder mit Ju-
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gularvenen-
problemen un-
tersucht haben,
die dann MS
bekommen
haben (keine
Quelle!)

09.0 | 864 | Dr. Fabrizio Salvi-Head erzéahlte uns, | Antwort Antwort Antwort berich-
9.09 | 20 dass in 500MS Patienten hater nun tet von Zambo-
getestet, 100% haben CCSVI ni auf der
ECTIMS
09.0 | 864 | Dr. Franceschi sprach als nachstes | Antwort Antwort berichtet 'live’,
9.09 | 21 auf die hamodynamischen Faktoren
der CCSVI
09.0 | 864 | "Jall" Bemerkte Dr. Salvi "Niemand | Antwort Antwort Antwort berich-
9.09 | 25 ist verloren!!" tet, polemische
Antworten
10.0 | 865 | Frage: ob Fritz, Rollifratz, Ereska und | FRAGE FRAGE FRAGE (alias
9.09 | 19 anderer Pharma Angestellte sind Rici?) postet

schlauer als:

Namen der
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CCSVI-
Experten, alle
regen sich auf

11.0 | 865 | Zusammenfassung der Vortrdge auf | Ron Ron 11 Frage der Zu-
9.09 |68 der CCSVI Konferenz in Bologna verlassigkeit
2009 dieser Wissen-
schaftler, Ent-
tauschung,
dass so wenig
Infos auf
Deutsch
11.0 | 866 | Pressemitteilung der Konferenz von | alte be- alte be- | 2 Link, Fragen
9.09 | 54 Bologna, 8. Sept. 2009 11 Septem- | kante kante Uber Fragen
ber, 2009 - 15:29 !l stellt  Fragen,
keiner antwortet
12.0 | 866 | Was ware, wenn das mit den Venen | J. J. 13 Uberlegungen,
9.09 | 62 Erfolg bringen kann? wie ein ein-

schrankungs-
freies Leben

aussehen konn-
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te, Ruckmel-
dung: auch
Stents machen
Schaden nicht
rickgangig,
Arzterfahrun-

gen

12.0
9.09

866
86

Der Nachweil3 einer vendsen MS ist

ohne Risiko

Steffen

Steffen

18

Wunsch  nach
mehr  CCSVI-
Daten, Lebens-
geschichten,

Frage warum
nur bestimmte
Arzte Doppler-
sono anwenden

koénnen

12.0
9.09

867
02

Meine Untersuchung zur Blockade

bezlglich der ven 6sen MS

Herbert

Herbert

28

Herbert laut
Untersuchung

kein CCsvi,
tber Nachbe-

handlung von
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Stents von Kkriti-
schen Neuro
informiert wor-
den, (nahezu)
Konsens, dass
Methode nicht
gut ist

12.0
9.09

867
26

kennt hier einer einen dem es mit MS

sehr gut geht???

Maligne

Maligne

15

Maligne postet
Verzweiflung,
Uberlegt ob
Stents helfen,
andere raten zu
positiverer
Sichtweise oder

Psychotherapie

13.0
9.09

867
85

sehr realistisch

Christine

Weihe-Forum
diskutiert auch
Uber CCsvi,
Aufforderung,
dass nicht die

Pharmaindust-

Weihe-Link nicht

rekonstruierbar
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rien Forschung

zahlen diurfen

13.0
9.09

867
92

Bitte langsam und ruhig lessen :

info

info

14

info (rici?) pos-
tet einen Arti-
kel, den er/sie
schon mal ge-
postet hat, Fra-
ge, ob man
"vendse MS"
zum Unwort
des Jahres ku-
ren soll, be-
obachter postet
pro CCSVI

13.0
9.09

868
14

An alle vendsen M.S. Gegner :

bitte

konkrete auf Grund Gutachter Ge-

genbeweise ! START :

FRAGE

FRAGE

19

rici postet seine
Namen, ande-
ren antworten
mit polenfeind-
lichen Witzen, :)

fuhlt sich ange-
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griffen und er-
zahlt Anti-
polenfeindliche
Witze

13.0
9.09

868
94

keine Ventse MS - hier mal mein
Bericht von 1994 ;-)

Angi

Angi

12

diskussion  ob
jeder die US-
Untersuchung
durchfihren

kann, ob Er-
gebnisse  von
1994 zuverlds-

sig sind

16.0
9.09

872
54

(at) Herr Dr. Schelling - Blutverdin-

nung

Herbert

Herbert

Wie lange
braucht man
Blutverdiinner
nach  Stents?
Welche Kom-
plikationen, darf
man die auch
als Bluter neh-

men? Positio-
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nen kontra
CCSsvVI

18.0
9.09

874
35

Der Uberstrapazierte Experte!

Rainer

Rainer

28

Wut, dass Ex-
perte im Exper-
tenchat  nicht
eingehend ge-
antwortet  hat,
18.09.09 von
Rici ertffnet
(Guten
Abend,..."),
Rolle DMSG,
"CCSVI-Fan"
wird dem Fo-

rum verwiesen

19.0
9.09

875
35

Leider fur PPMS und SPMS nicht

geeignet

Steffen

Steffen ?

20

Nico pro
CCsVI, erklart,
andere  skep-

tisch, parallel
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verabreden sich

einige privat

20.0
9.09

876
14

Noch ueber Eisen Ablage :

1?

Schlechte
Ubersetzung
eines "Nature"-
Artikels, CCSVI
im Zusammen-
hang mit Ei-
senablagerun-

gen

20.0
9.09

876
23

Informationnschwemme kann

chen Stress verursachen

totli-

Tilia

Tilia

27

neutrale pla-
diert fur Geduld
bis Langzeitsu-
dienergebnisse
da sind, Pro-
test: Die Zeit
lauft davon,
Unklarheit  ob
Remyelinisie-

rung maoglich,

Bologna-
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Konferenz  zi-

tiert

20.0
9.09

877
27

Gegenargumente? An die Vendsen

Tilia

Tilia

28

These Venens-
tenosen  psy-
chisch  edingt,
gestdrte Mutter-
Kind-Bindung
(etc.), Rainer
mochte  offen
diskutieren,
neutrale be-
schwichtigt alle,
Silvania pladiert
fur Patientenre-
volution (Iro-

nie?)
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21.0
9.09

878
29

Die Technologie fur die aktuellen Blo-
ckande in den Venen zu sehen ist

sehr neu, so finden vendsen

12

:-) postet un-
verstandliche

Zitatsammlung
(?), viele stellen
Fragen zu
CCSVI, keiner

antwortet

21.0
9.09

878
35

(at) Silvana & alle
http//facebook.com/note.php?note_id
131482162210&ref=mf

langer Text mit
google-
Ubersetzer
Ubersetzt, an-
dere erklaren,
dass nicht les-

bar

wirklich schlecht

lesbar

22.0
9.09

879
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Wichtig !

Ss. 0. langer
Text mit
google-
Ubersetzer
Ubersetzt, an-
dere erklaren,

dass nicht les-
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bar

22.0
9.09

880
14

(at) Rainer

Rici

Rici

Rici erzahlt,
dass er/sie die
Venen hat un-
tersuchen las-
sen (Auszug
aus  friherem
Forenteil), Rai-

ner dankt

24.0
9.09

882
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CCSVI ins Suchmaschine ( z.B.

google) oder ...

web.suche ge-
postet, pb
(=Rici?) postet
Unesco-link,

der aber nichts
mit CCSVI zu
tun hat (Tipfeh-
ler), RR be-

schwert sich
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24.0
9.09

882
59

Vendse M. S. CCSVI von Harvard :
http://www.med.harvard.edu/AANLIB/
cases/case5/mr2/020.html

39

Dialog mit Dr.
Schelling (alias
Rici?), Fragen
Zu CCSsvI,
Stents und
Blutverdunnern
gestellt, wenig
beantwortet

30.0
9.09

888
91

Therapieforschung be iMS

detrusor

aus

Punkt

12

Beschwerde,
dass noch kein
Ergebnis  zur
MS-Forschung,
Wut

02.1
0.09

891
41

Heute bei USG Doppler eine Frau mit
M.S. bei Dr. Simka die Diagnose :

venose Insuffizienz

Rici

Rici

Rici hat mit Dr.
Simka telefo-
niert, preist
seine Gymnas-
tikibungen an,
alle sind ge-

nervt,
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06.1
0.09

893
20

Ueber 10 Jahre gespritz. 1 Jahr c.a.
20.000 x10 Jahre = 200.000 und Bar-
bara hat weiter M.S.

Rici

20

Rici beschuldigt
Pharmaindust-
rie, Diskussion
um einen Link,
ob er auf
CCSVI zutrifft

08.1
0.09

895
29

Seit vorgestern 06 Oct. In USA fangt
auch schoen langsam an, oder die

Amis sind auch Spinner ?

Rici

Wecker

22

Uberlegung, ob
es sich lohnt an
Studien teilzu-
nehmen, Rici
nimmt an
CCSVI-Studie
in Polen teil,
alle anderen
kritisch

08.1
0.09

896
60

an svenja

mo

Rici

mo erzahit
Krankenge-
schichte, Rici
sagt, dass Be-
handlung
falsch, CCSVI
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waére richtig, mo

verunsichert

09.1
0.09

896
98

Schoen wieder gute info am Freitag !
Berichte von M.S. Kranke nach Be-

handlung ! Bitte :

Rici

Rici

18

Rici postet Er-
fahrungen von
Leuten mit
CCSVI, Dissku-
sion ob DMSG
unliebsame
Forenbeitrage
l6scht, Polen-

witz

Rassismus

10.1
0.09

897
37

Gute info am Samstag:

Rici

Rici

11

Rici postet Er-
fahrungsbe-

richt, den er
vorher  schon
mal  gepostet
hat (sehr
schlecht Uber-
setzt) alle la-

chen
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10.1
0.09

897
70

Dr. Simka in Polen

Barbara

Barbara

20

Barbara
schreibt Erfah-
rungsbericht,
wie sie sich von
Dr. Simka die
Venen untersu-
chen lies, posi-
tive Ruckmel-
dung, Unver-
standnis, dass
DSMG sich
immernoch

nicht auRRert

10.1
0.09

898
51

Stellungsnahme der DMSG zur Ve-

noésen MS

Rainer

Rainer

16

Rainer fordert
Stellungsnah-
me der DMSG,
Rici nennt
"Prof. Prineas",
der fur seine
CCSVI-

Forschung ei-
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nen Preis be-
kommen hat

111
0.09

898
90

MRT SWI Untersuchung zur Feststel-
lung einer ventsen MS in Deutsch-

land

Riader

Riader

12

Riader erzahlt

von MRT-
CCSVI-
Untersuchung

in Jena, pladiert
fur Investitionen
der DMSG dort,
Frage ob
CCSVI  Symp-
tom oder Ursa-
che, Dr. Schel-
ling (?) pladiert
far CCSVI-
Behandlung
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12.1
0.09

900
39

Ich bin, der Rici. Ich bin in Kranken-
haus. Eine nette Krankenschwester
hat mich P/c gegeben.

Rici

Rici

38

Rici wird am
Tag danach
operiert, be-
zeichnet  sich
selbst als Ner-
wensaege, Wie
Link CSVI-
Forum zu ent-
nehmen oP

nicht erfolgreich

13.1
0.09

901
06

So hat die National Ms Society (USA
Jreagiert auf CCSVI reagiert

Gutentag

Gutentag

In Usa wird
CCSVI-Studie
mdoglicherweise
(s. Link) unter-
stutzt, Frage
warum DMSG
das nicht tut

13.1
0.09

901
21

CCSVI-immer mehr US-Klinikeb znd

Neuros wollen mitmachen

Huragan

Huragan

20

Diskussion wa-
rum DMSG
immer noch

keine Stel-
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lungsnahme

15.1
0.09

903
32

Sind die in Royal Victoria Hospital in

Belfast auch Spinner ... , oder was ?

Rici

Rici

21

Rici postet
CCSVI-
Opbericht aus
anderem  Fo-
rum, Frage wie
nitzlich Medis,
Empdrung,
dass DMSG
sich noch nicht

geaulert hat

vermutlich wieder

gekurzt

15.1
0.09

903
87

Das Thema vendse MS macht die
Runde

Steffen

Steffen

In den Usa wird
am Thema MS
geforscht, in
Deutschland
nicht

15.1
0.09

904
39

Vendse MS auf Youtube

Rainer

Rainer

18

Verschiedene
Quellen, R wird

von Barbara

angeblich gekurzt
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angegriffen,

nicht  wirklich
betroffen zu
sein,  Herbert
und Rainer

streiten  (Inhalt

unwichtig)
16.1 | 904 | Stellungnahme DMSG ventse MS Claus Claus 21 Unklare  Text-
0.09 | 82 pasagen erdr-
tert, Fazit: Be-
richt bringt
nichts neues
16.1 | 905 | Warum der Forenexperte TOM2 nimt | Rici Rici 8 Rici wirft TOM2 | verwirrend, da
0.09 | 59 keine Stellungsnahme, und sagt kein vor, sich nicht | mehrere Leute

Wort gegen :

zur DMSG-
Stellungsnah-
me geaulert zu

haben

mit TOM2 posten
(antwortet  Rici
auf sich selbst?),
moglicherweise

gekurzt
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18.1
0.09

907
09

Freiwilliger Tod

Regina

Rici

51

Meinungen zu
freiwilligem

Tod/Suizid,

Streitigkeiten,
Rici erzahilt,
dass OP fur
morgen geplant

18.1
0.90

907
35

(at) Regina | Schritt : Venoese Insuffi-
zienz zur besaitigen, Il Schritt machs

Du bitte dieses link auf :

Rici

Rici

20

Rici postet
Links von posi-
tiven CCSVI-
Berichten, an-
dere greifen ihn

an

19.1
0.09

909
34

csv-ms - Forum

Herbert

Herbert

43

Herbert kritisiert
csv-forum, Rai-
ner pladiert for
Registrierung

im DSMG-
Forum, Manu5
bittet um mehr

Zusammenhalt,
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Dr. Franz
Schelling  ver-
sucht  Grunde
fur Polarisie-
rung des Kon-
flikts zu finden,
viele Anfein-
dungen ("Fuh-

rer Franz")

20.1
0.09

910
84

Diskussion rund um das csv-MS -
Forum - Es leben die Beleidigun-

gen!!l!

Barbara

Barbara

20

"Fuhrer Franz" -
Anlass fur Bar-
bara zum Aus-
tritt aus dem
Forum, Stim-
mung sehr ge-
reizt, neutrale
versucht Zu

schlichten




117

20.1
0.09

910
90

Was wirdet ihr riskieren?

Mathias

Mathias

15

Grundlegende
Uberlegung, ob
man an Studien
teilnehmen soll-
te, oder nicht
und ob man
Verfahren aus-
probieren soll,
die noch nicht
zugelassen
sind, wenig
konkret zu
CCsvViI

20.1
0.09

911
08

Wie soll bzw. muss der Beweis aus-

sehen?

cah

cah

19

Sehr span-
nend!!'Diskussio
n, ab wann man
Informationen

trauen kann,
nach subjekti-
ven Einschat-

zungen gefragt
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211
0.09

911
84

Fragen an Franz Schelling

Tilia

Tilia

32

Interessante

Fragen, F.
Schelling  ant-
wortet, langer
Vergleich ob
man CCSVI mit
Krampfadern in
den Beinen
vergleichen

kann

Zeitsprung (Be-
ginn des Threads
10.09, wird 02.11
weitergefuhrt)

251
0.09

915
04

Praktische Fragen an Experten

neuerLe-

ser

neuerLe-

ser

11

Wieder interes-
sante Fragen,
dieses Mal oh-
ne "Experten"

diskutiert

Theorie das
Frauen hau-
figer MS
weil Eisen-

mangel?

25.1
0.09

915
15

Uni Jena und MRT SWI

Ana

Ana

Veroffentli-

chung der
MRT-Bilder von
"Riader", an-

geblich Stenose

Link nicht mehr

existent




119

gut erkennbar

27.1
0.09

917
49

Pharmakonzerne kaufen Selbsthilfe-

gruppen, hier auf DMSG auch ! bitte :

Rici

16

Ist DMSG
Pharmaindust-
rie  unterwan-
dert? Wurde in
den 80gern
deshalb  nicht
an CCSVI ge-
forscht? Rici
erzahlt von Op
und es ginge
ihm besser,
Bea Uber "Arzt
als Dienstleis-

ter

27.1
0.09

917
80

GroRRere Studie zur venosen Insuffizi-
enz bei MS

AMSEL

AMSEL

AMSEL berich-
tet dber Pat.-
Rekrutierung

fur Buffalo-

Studie,Frage ob
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Zeitrdume lang
genug bedacht
sind, Erleichte-
rung, weil The-
ma so nicht
"wegzertifi-

ziert"wird, Rici
Uber OP-Erfolg,

30.1 | 920 | MRT-SWI Bilder MS Stenose Rainer Rainer 38 Interessant!

0.09 |85 Aufnahmen von
Stenosen wer-
den diskutiert,
sehr pro!

04.1 | 925 | Das Geschaft bluht! Fritz Fritz 12 Interessant!

1.09 | 08 Gegenteil von
Thread driber,
ziemlich contra
(andere User)

04.1 | 925 | (at) TOM": Was braucht es? Cah Cah 10 Frage ab wann

1.09 | 20 man Behand-
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lungsidee traut
(nur am Rande
um CCSVI)

05.1
1.09

926
62

(at) Rici und Erika

Herbert

Herbert

41

Fragen an Ope-
rierte wie sie
mit den Stents
leben, recht
hitzig (Rici wird
als Lugner dar-

gestellt)

06.1
1.09

928
35

Heute in polnische algemeine (ganze
Land) TV war ueber meine OP gegen

M.S. mir Kommentar:

Rici

Rici

32

Rici kommt in
Polen ins Fern-
sehen, wird von
Fritz (und ande-
ren) scharf an-
gegriffen,  weil
er Heilung ver-

spricht

Rassismus:

Fritz Polen

07.1
1.09

928
77

Ueber Erika s O.P. Erfolg in polnische

staatliche TV war auch ein Bericht.

Rici

Rici

18

Rici  berichtet
Uber Erikas Op,

schwierig,  well
Teil der Unterhal-

"Vanan"
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wird dafar kriti-
siert  "sensati-
onsgeil", da
nicht mit Erikas
Einwilligung

tung auf CSVI-
Forum stattfindet

09.1
1.09

930
54

Was sagt jetz DMSG & Pfarma Leute

?...und immer noch Basisterapi ?

Rici

Rici

16

Rici  berichtet
tber  Buffalo-
Studie, Kritik
weil er von
"Heilung"

spricht, realistin
behauptet, dass
CCSVI deshalb
schlechter Ruf,
weil nicht ehr-
lich mit dem
Thema umge-
gangen  (Blut-

verdinner?)
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09.1
1.09

931
59

Ein groRer Durchbruch bei MS !

Andreas

Andreas

21

wissenschaftli-

cher Bericht
tber CCsvi,
Frage nach
Blutverdiinnern,
Kontroverse zw
Rainer Lupo
und neutrale
nach altem

Schema

14.1
1.09

936
26

(at) Herbert Antwort zur CCSVI

Rainer

Rainer

18

quasi medizini-
sche Diskussi-
on ob CCSVI
zu  bekannten
Infos Uber MS
passt (Interes-

sant!!!)

Lebertheorie

14.1
1.09

936
53

(at) Herbert Antwort zur CCSVI

Antwort

Antwort

Rici zitiert Her-
berts Angriff
und postet Link,

der seine Posi-
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tion unter-
streicht, Herbert
greift ihn per-
sonlich an
("Dein Stardar-
sein ... ist dir zu
Kopf gestie-

gen", kurz

15.1
1.09

937
28

Vendse MS

Thomas

Thomas

Thomas hat
den Unter-
schied zw Arte-
rie und Vene
nicht  verstan-
den, andere
erklaren es,
Aussage von
Dr. Schelling im
Weihe-Forum

wird  diskutiert
"Arteriell veno-
se MS", Ana
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bietet Erklarung
(Interessant)

18.1
1.09

939
52

Immer mehr Befunde!

Rainer

Rainer

18

Rainer fragt,
warum zu we-
nig MRTs, an-
dere warum
immernoch
wenig Aufmerk-
samkeit von der
Fachwelt,
Jason fragt,
warum bei ihm
an Venen
nichts festge-
stellt wurde
(Antwort: dann
er wohl Kkein
CCSsVI)
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18.1
1.09

939
79

Ausfuhrlicher Bericht Uber Operation

im Fernsehen

Ana

Ana

30

Polnischer
Fernsehbericht
mit Rici und
Erika, wird zum
teil gelobt (es
gibt sei wirklich,
serios), zum
Teil kritisiert
(Werbefilm  fur
Klinik)

Rici Fern-
sehauftritt,
Legitimation

19.1
1.09

940
92

Ein Monath nach O.P. Bericht, bitte :

Rici

Rici

18

Rici  berichtet,
welche Fort-
schritte er
macht, wird von
Fritz stark an-
gegriffen, viele

Beleidigungen

einiges geldscht
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20.1 | 941 | Sorry an alle Leut mit Franz im Vor- | Rici Rici 20 Rici Namen, Legitimatio-
1.09 |54 namen. Es ist ein Irtum - Fehler | Es Adresse, etc. nen
sollte an Fritz & Co sein ! bekannt gege-
ben, behauptet
er hatte mehr
Mut als Kritiker,
Diskussion um
glaubwiirdigkeit
des Fernseh-
beitrags, Fritz,
Herbert, Lupo
streiten mit
Rainer Uber
CCsvViI
21.1 | 942 | Jetz etwas, Morgen komt viell mehr ! Rici Rici 8 Link der Cana- | Link tot
1.09 | 17 dischen News

(zu CCSVI?),
rainer: "Den
geist kriegt kei-
ner in die Fla-

sche  zurick",
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Tilia erinnert
sich an Non-
nen, bei denen
mal plagues

gefunden wur-

den
21.1 | 942 | Die Vanan-Sekte Fritz Fritz 32 Fritz beschwert Entwertun-
1.09 | 28 sich Uber rici, gen des
Gutentag postet Inhalts
Artikel aus CTV durch  Ver-
News tber leumdung
Zamboni, Streit des Users
(Rici ver-
hunze scho-
nes
Deutsch)
21.1 | 942 | Es geht wieder richtig los ! Brawo ! | Rici Rici 12 Rici postet sel-
1.09 | 86 (von mir kommen Beweisse nicht wie ben Artikel wie

von Fritz & Co Luftromane

Gutentag, alle

sind genervt
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21.1
1.09

942
89

Heparin bedingtes Blutungsrisiko

Herbert

Herbert

Herbert (s. 0),
behauptet Ve-
nen-MS'ler
wirden Risiko
herunterspie-
len, streitet mit

Rainer

21.1
1.09

943
21

Weiterer Bericht im kanadischen TV

Ana

Ana

Ana postet TV
und Zeitschrif-
tenlink, andere
erganzen,:)

protestiert, sie
sollen das auf
ccsvi-HP  ma-

chen

Links leider nicht

mebhr treffend

221
1.09

943
65

CCSVI DIE GANZE SENDUNG

Rainer

Rainer

Links gepostet,
Sendung  soll

gut sein

Links leider nicht
mehr treffend
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22.1 | 944 | (at) Rici Michaela Michaela | 31 Kosten OoP? Neues
1.09 |10 3000 Euro, Thema:
lohnt verglichen Kosten, poli-
mit Medis, Ana tische Ebe-
unterstellte  in ne
anderem
Thread braune
Argumente,
weil Rici wegen
Nationalitat
angegriffen
wurde -> Dis-
kussion
22.1 | 944 | neue MS-Behandlung - neues Krank- | freemind freemind 15 Links gepostet, Integration
1.09 | 64 heitsmodell CCSVI - Vielberspre- einige protestie- Vit D in Hy-
chend ren, als Phar- pothese,
maschreiberling irgendwie
bezeichnet, aber  Arte-

freemind postet
seite, die be-

hauptet, vit D

rien, nicht
Ve-

nen...spann
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helps repair
clogged arteries

(11

end!

23.1
1.09

945
15

Eine Frage an Cortison und Interferon

Experten (wegen CCSVI)

Rici

Rici

suggestivfrage,
Stents sind
besser, kritik
CCsViI helfe
nur bei schub-
formiger MS, an
irgendeiner

Studie seien
Stenthersteller
beteiligt gewe-

sen

23.1
1.09

945
71

Nach gestringe TV Canada Be-
richt...in Stanford 3-4 Monath Warte-
zeit auf MRI, O.P. c.a. 6 Monath

Rici

Rici

14

Rici erzahilt,
dass MRIs und
Ops jetzt lange
Wartezeiten

haben, alle bit-

ten ihn (vo-

Drickerko-
lonne ->

Dricker?
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riberge-
hend/immer) zu

schweigen,

23.1 | 945 | CCSVI - Zahlen freemind freemind 5 alte Studie zi- wie man

1.09 | 75 tiert  (zamboni Legitimation
untersucht Ve- eines ande-
nen), Jan 3223: ren Users
Klapperstorch- herabsetzt
Geburtenrick- indem man
gang, Fritz ihn person-
vermutet bald lich angreift,
Vanologen aus in Bildern
dem Osten auf gesprochen
dem Wochen-
markt

24.1 | 946 | Kanadische MS Gesellschaft er- | xyz Xyz 15 MS-

1.09 | 03 forscht CCSVI - und was macht unser Gesellschaft

Verband!!! Lasst uns hangen

Kanada kiindigt
Investition von

Forschungsgel-
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dern an, gegen
DMSG, aber:
wozu noch eine
Studie, wenn
Canada schon
forscht?

24.1 | 946 | Ventse Massenhysterie samt Abzo- | Beobach- Beobach- | 20 Beobachterin "nimm das
1.09 | 68 cke? terin terin postet Argu- Betttuch
mentesamm- vom Haupt",
lung, warum sie spannend!
(?) CCsvVI fir Interdiskur-
fragwirdig halt, sive  Argu-
kritische AuRe- mente-
rungen sammliung
24.1 | 947 | CCSVI freemind freemind 5 Link, Fritz un- Link span-
1.09 | 06 http://curezone.com/forums/fm.asp?i= terstellt Au- nend, Inter-
1528929#i gustus  Zeppi diskurs, Ar-

ein Schauspie-
ler zu sein, tilia

reagiert "mitfih-

terien und
Venen ver-
wechselt!,

aber pa-
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lend"

ckend ge-
schrieben
(Zusammen-
fassung aller
CCSVI-

Infos)
25.1 | 947 | Thema Stent Tilia Tilia 30 Tilia  berichtet Spannend,
1.09 | 34 von Gesprach Interdis-
mit  Gefal3spe- kurs!, er-
zialisten, Cont- wahnt, dass
ra CCSVI, Dis- Venen kaum
kussion, Tilia Muskeln,
Zusammen- Arterien

hang Stress,
Kritik, weil Na-
me des Arztes

nicht genannt

schon, aber
nicht in Lo-
gk einge-
baut, "Erfah-
rungsbericht
zahlt far
mich  mehr

als Stu-




135

dien"(Tilia)
25.1 | 947 | Es geht mir nach O.P. wieder besser ! | Rici Rici 15 Rici postet Me-
1.09 | 49 In par Tagen komt ein Bericht. Hier dipreise, alle
par unbekante Fakten : sind  generwvt,
zitieren  Tilias
Gesprach  mit
Gefal3spezialis-
ten,
25.1 | 948 | Das war es wohl dann Schluss,A Schluss,A | 10 CSVI-Link, in Zambonis
1.09 | 25 us,Ende us,Ende dem Barbara Zahlen tat-
berichtet, dass sachlich
man bei ihr in undurch-
der OP keine sichtig

Stenosen  ge-
funden hat,
Schelling:

"Funktionelle
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Stenosen”, Dis-
kussion ob
Zamboni bei
allen Stenosen
fand

27.1
1.09

950
18

weiterer schwerer Schlag fur CCSVI
Hasser !

Info

Info

18

Canada wirde
in  Forschung
investieren,
wenn sich The-
orie erhartet
(Schlag fur
CCSVI-
Hasser?), Fra-
ge Blutverdin-
nung, kein Nut-
zen bei progre-

dientem Verlauf

Das in For-
schung in-
vestiert wird

als Beweis?
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20.1
1.09

951
99

Komplikationen beim Stenting

Estel

Estel

48

Link zu thi-
sisms.com,

Bericht tber
Operierten  in
England, des-
sen Stent ins
Herz gerutscht
ist, Versuch
Statistiken in
konkrete Zah-
len umzuwan-
deln (Streit),
Rici behauptet
doch Schub zu
haben (fake?)

verwirrend,
mehrere
posten unter
einem Na-

men

29.1
1.09

952
10

natirliche CCSVI Alternative - Evers-

Diat, als Cardio-Regeneration

freemind

freemind

28

nicht zu CCSVI,
verschiedene
Diaten,
freemind  (pro
Diat) und Tilia
(pro Psychothe-

nicht zu CCSVI
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rapie) streiten

30.1 | 953 | PRO CCSVI Hanna Hanna 10 Hanna (neu) provokatio-

1.09 |55 sucht Infos, nen, herab-
wird auf csvi- setzen der
forum verwie- legitimation
sen, beleidi- der anderen
gungen

01.1 | 954 | Deutsch ... bitte : Rici aus Rici aus | 15 Rici postet | Eisen in Venen->

2.09 |44 Polen Polen CCSVI- MRT-Problem?
Zusammenfas- | Venen dehnbar,

sung, spannen-
de Diskussion-
welche folgen
solche Eisen-
mengen im

Kopf hatten

Stents  miussen

rutschen,
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02.1 | 955 | Auch hier denkt man weiter Steffen Steffen 32 Verschiedene Integration  von
2.09 | 09 Links, an- | Wissen in
gebl."pharmatre | CCSVI-Theorie,
ue"Seite berich- | Beispiel alternati-
tet Uber CCSVI, | ve Theorien (Zit-
MS Ursache im | terpap-
Zusammen- pel,Bachbliten,et
hang mit Ge- |c.)
schlechtsver-
kehr (infekti-
0s7?), Tili-
a&Devi: Trau-
ma, THC = Lin-
derung?,
02.1 | 955 | Alles was man Uber die CCSVI wis- | Moritz Moritz 17 "Nichts", Moritz
2.09 |40 sen muss Gegner

"Schnelles Geld
mit Deutschen
"Wohlstands-

krappeln”,  Er-

gebnisse  der
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US-Studie
(Buffalo?) pro
CCSVI, Frage:
MRT in RUO-
ckenlage =
Aussagekraf-
tig?,

03.1
2.09

955
87

Prof. Zamboni s Ergebnisse :

Rici aus

Polen

Rici aus

Polen

Links, 1. Link
tod, 2. sagt,
dass Canada
und USA jetzt
zusammen for-
schen, 3.

Scherz.

nicht spannend!

04.1
2.09

957
43

CCsviI

Thomas

Thomas

Will CCSVI-
Untersuchung
in D oder O
bekommen,

wird auf CSVI-
Forum verwie-

sen, Genau
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beschwert sich:
virales Marke-

ting
05.1 | 958 | Nachster... NEIDISCH NEIDISCH | 12 Neidisch be- herabwirdi-
2.09 |46 richtet von gen der
Stent-OP, Aussage
CCSVI Gegner durch Belei-
kritisieren spitz, digen des
Sprechers
08.1 | 962 | Fachleute international bezweifeln die | Ma Ma 11 Artikel tber
2.09 |18 Theorie CCSVI-Zweifel
bei Wissen-

schaftlern, Dis-
kussion ob
Zamboni  sich
schon vor der
Erkrankung

seiner Frau
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damit  befasst
hat

03.0 | 105 | Der Fortschritt rauscht an Deutsch- | Schade Schade 9 Englischer Arti- | Hoffnung postet

3.10 | 385 | land vorbei kel (Link tod), | Ubersetzung des
schlecht auf | Artikels und di-
Deutsch Uber- | rekt darunter
setzt, be- | ohne Ubergang
schreibt Buffa- | Lebensgeschihte
lo-Studie  und | eines Madchens,
das dafir | die eine CCSVI-
Spenden ange- | Behandlung von
nommen wer- | Zamboni erhalten
den hat

06.0 | 108 | 10 Wochen nach OP in Polen info info 29 Mutter berichtet | Aspirin wird nicht

4,10 | 587 von erfolgrei- | als Medi gewertet

cher CCSVI-OP

ihres Sohns
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27.0 | 113 | Das Ende von CCSVI vog| vogl 106 | Artikel, Zambo- | Interessante Dis-
5.10 | 600 nis Ergebnisse | kussion - nicht
nicht replizier- | ganz zuende
bar, Diskussion | gelesen (ca bis
40)
07.0 | 124 | 5 Monate ! Nach der CCSVI Behand- | Franzi Franzi 31 Studie Dr Sim- | nicht ganz gele- | moglicher-
9.10 | 844 | lung ka: 97% der | sen weise Inter-
MS-Pat. Hatten diskursives
CCsvI (Zitat Wissen Uber
Facebook), Eisen
Diskussion Uber
Vorauswabhl,
Eisen, Transfer-
rin, Ferritin
18.1 | rossi | venose Stenosen: Henne und Ei rossi rossi 60 pubmed-link welches
2.10 Uber ccsvi- argument ist

kritische studie
2 gepostet,

diskurs eher

denn starker
als selbst

erlebtes?




144

personlich  be-
leidigend, frage
ob zamboni
sich in sizilien
schon mit ms
beschaftigt hat,
oder erst nach
der erkrankung
seiner frau,
thread be-
schreibt sozial-
struktur im fo-

rum

wem  willst
du glauben,
wenn nicht
den augen-
zeugen?

warum nur?

*kopfschitte

I*

965 | Es geht auch anders

66

Sau - Metapher

Datum

Thread-
ID

Thread-Titel

Ersteller
Threads

des

CCSVI-Posts

Autor des 1.

Posting-
Anzahl

Thread-Thema
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16.06.09 | 79457 CCcsvi Willi Wissen Willi Wissen 22 Wissenschaftliche Publikationen um CCSVI
25.06.09 | 80348 | Coenzym Q10 bei PPMS Steffen Rudi Ratlos 41 Anderes Medikament (Erfahrungen, etc.), a
21.07.09 | 82596 | Was meint ihr dazu? Arge Arge 17 Meinungen zu CCSVI, sehr unterschiedlich
24.07.09 | 82917 CCcsvi Ron Ron 11 Erklarungen, wie CCSVI funktioniert, Zusa
28.07.09 | 83109 | Zamboni, Drake, Schelling und CCSVI Donaldissimo Donaldissimo 15 Frage ob Lasionen dank CCSVI riickgéngi
erforscht?
06.08.09 | 83734 | CCSVI-Seite Freak Freak 14 Pro CCSVI, Frage ob Schadensersatz fiir B
11.08.09 | 84216 | ACHTUNG! Welt weit ueber 1000 MS kranke untersucht. ALEE | Rici Rici 39 Kontroverse Diskussion zu CCSVI, leider
vendse Blut Probleme ! CCSVI "hereinfallt", Rainer berichtet dass
stellbar
12.08.09 | 84305 | Achtung ! Rainer ist ein Luegner und Prowokator von Pharma. Ich | Rici Rici 17 Rici beschimpft Rainer, Missverstdndnisse
habe Beweisse!
15.08.09 | 84527 DMSG - vendse MS Rainer Rainer 10 Aufforderung an die DSMG, Infos zu CCS\
16.08.09 | 84626 | Sommertheater Schauspieler Rici Rici 6 einiges nicht verstanden, kein richitger Dial
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17.08.09 | 84676 | Vendse MS - Das drumm herum Reden reicht mir nicht mehr Herbert Herbert 34 Welcher Arzt kann und darf VVenenuntersucl

30.08.09 | 85840 | MS scheint zu vendsen Rickstrom Anomalie des Gehirns mit sekundd- | ***** Fkedkkk 7 **xx* (ibersetzt Infos lber CCSVI aus einer
rer Autoimmunitat zusammenzuhén

03.09.09 | 86095 | Nachrichten an: DMSG, Aertze Zeitug und amsel Fkkkk Fkkkk 16 **xxx(vll alias Rici) erstellt Beitrdge und w

03.09.09 | 86104 | Fakten, Fakten, Fakten ... kleine Argumentationshilfe falaleialel falaeialel 15 *HRF**perichtet von einem Experten-meeting

07.09.09 | 86304 Morgen geht es los ! Fkkkk Fkkkk 4 Meeting in Polen lber CCSVI,*****wird ni

08.09.09 | 86323 Reduktion ihrer Fatique, der Spastik, eine Erhoehung der Hitzetole- | ***** Fkkkx 13 *****(1bersetzt langen Bericht von MS-Erki
ranz, Verbesserung derMobilitat..

08.09.09 | 86342 Heilung Fritz Fritz 15 Meinungsaustausch CCSVI, Vergleich mit r

09.09.09 | 86375 | Polemik in der Diskussion um CCSVI versus Autoimmunkrankheit Estel Estel 17 GemaRigte Diskussion, konsens gegen "Blir
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09.09.09 | 86398 | Zamboni auf der ECTIMS2009 Rainer Rainer 15 Diskussion, auBerdem Frage, warum DSMC

09.09.09 | 86418 | 20 Jahre spater wurden 90% dier Kinder studierte er mit MS diagnosti- | Antwort Antwort 2 Monolog, Zamboni soll schon 20 Jahre vor
ziert wurde. .. ben, die dann MS bekommen haben (keine (

09.09.09 | 86420 | Dr. Fabrizio Salvi-Head erzahlte uns, dass in 500MS Patienten hater | Antwort Antwort 3 Antwort berichtet von Zamboni auf der ECT
nun getestet, 100% haben CCSVI

09.09.09 | 86421 Dr. Franceschi sprach als néchstes auf die hAmodynamischen Faktoren | Antwort Antwort 1 berichtet 'live’,
der CCSVI

09.09.09 | 86425 | "Ja!l!'!" Bemerkte Dr. Salvi "Niemand ist verloren!!" Antwort Antwort 8 Antwort berichtet, polemische Antworten

10.09.09 | 86519 Frage: ob Fritz, Rollifratz, Ereska und anderer Pharma Angestellte sind | FRAGE FRAGE 5 FRAGE(alias Rici?) postet Namen der CCS
schlauer als:

11.09.09 | 86568 | Zusammenfassung der Vortrage auf der CCSVI Konferenz in Bologna | Ron Ron 11 Frage der Zuverléssigkeit dieser Wissensch:

2009




148

11.09.09 | 86654 | Pressemitteilung der Konferenz von Bologna, 8. Sept. 2009 11 Sep- | alte bekante alte bekante 2 Link, Fragen uber Frégen stellt Fragen, kein
tember, 2009 - 15:29 1!

12.09.09 | 86662 | Was ware, wenn das mit den Venen Erfolg bringen kann? J. J. 13 Uberlegungen, wie ein einschrankungsfreie
machen Schéden nicht riickgéingig, Arzterfa

12.09.09 | 86686 Der Nachweil} einer venésen MS ist ohne Risiko Steffen Steffen 18 Waunsch nach mehr CCSVI-Daten, Lebens
ler-sono anwenden kénnen

12.09.09 | 86702 Meine Untersuchung zur Blockade bezlglich der ven ésen MS Herbert Herbert 28 Herbert laut Untersuchung kein CCSVI, (
informiert worden, (nahezu) Konsens, dass |

12.09.09 | 86726 | kennt hier einer einen dem es mit MS sehr gut geht??? Maligne Maligne 15 Maligne postet Verzweiflung, Uberlegt ob
oder Psychotherapie

13.09.09 | 86785 | sehr realistisch ) Christine 8 Weihe-Forum diskutiert auch Uber CCSVI
schung zahlen dirfen

13.09.09 | 86792 Bitte langsam und ruhig lessen : info info 14 info (rici?) postet einen Artikel, den er/sie
zum Unwort des Jahres kiren soll, beobacht

13.09.09 | 86814 | An alle venésen M.S. Gegner : bitte konkrete auf Grund Gutachter | FRAGE FRAGE 19 rici postet seine Namen, anderen antworten

Gegenbeweise ! START :

und erzéhlt Anti-polenfeindliche Witze
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13.09.09 | 86894 | keine Vengse MS - hier mal mein Bericht von 1994 ;-) Angi Angi 12 diskussion ob jeder die US-Untersuchung
sind

16.09.09 | 87254 | (at) Herr Dr. Schelling - Blutverdiinnung Herbert Herbert 6 Wie lange braucht man Blutverdiinner nach
Bluter nehmen? Positionen kontra CCSVI

18.09.09 | 87435 | Der lberstrapazierte Experte! Rainer Rainer 28 Wut, dass Experte im Expertenchat nicht ¢
(Guten Abend,..."), Rolle DMSG, "CCSVI-

19.09.09 | 87535 | Leider fiir PPMS und SPMS nicht geeignet Steffen Steffen ? 20 Nico pro CCSVI, erkldrt, andere skeptisch, |

20.09.09 | 87614 | Noch ueber Eisen Ablage : ) ) 1 Schlechte Ubersetzung eines "Nature"-Avrtik

20.09.09 | 87623 Informationnschwemme kann tétlichen Stress verursachen Tilia Tilia 27 neutrale pladiert fir Geduld bis Langzeitst
Unklarheit ob Remyelinisierung méglich, B

20.09.09 | 87727 | Gegenargumente? An die Vendsen Tilia Tilia 28 These Venenstenosen psychisch edingt, ges
diskutieren, neutrale beschwichtigt alle, Silv

21.09.09 | 87829 Die Technologie fir die aktuellen Blockande in den Venen zu sehen ist | :-) =) 12 :-) postet unverstandliche Zitatsammlung (?

sehr neu, so finden vendsen
21.09.09 | 87835 | (at) Silvana & alle ) =) 3 langer Text mit google-Ubersetzer libersetzt,

http//facebook.com/note.php?note_id131482162210&ref=mf
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22.09.09 | 87938 | Wichtig! ) ) 7 S. 0. langer Text mit google-iibersetzer tber:
22.09.09 | 88014 (at) Rainer Rici Rici 3 Rici erzéhlt, dass er/sie die Venen hat unter
dankt
24.09.09 | 88258 | CCSVI ins Suchmaschine ( z.B. google) oder ... ) ) 3 web.suche gepostet, pb (=Rici?) postet Une
ler), RR beschwert sich
24.09.09 | 88259 | Venose M. S. CCsvi von Harvard =) =) 39 Dialog mit Dr. Schelling (alias Rici?), Frag
http://www.med.harvard.edu/AANLIB/cases/case5/mr2/020.html nig beantwortet
30.09.09 | 88891 | Therapieforschung be iMS detrusor . Punkt aus 12 Beschwerde, dass noch kein Ergebnis zur M
02.10.09 | 89141 Heute bei USG Doppler eine Frau mit M.S. bei Dr. Simka die Diagno- | Rici Rici 9 Rici hat mit Dr. Simka telefoniert, preist sei
se : vendse Insuffizienz
06.10.09 | 89320 | Ueber 10 Jahre gespritz. 1 Jahr c.a. 20.000 x10 Jahre = 200.000 und | Rici ) 20 Rici beschuldigt Pharmaindustrie, Diskussic
Barbara hat weiter M.S.
08.10.09 | 89529 | Seit vorgestern 06 Oct. In USA fangt auch schoen langsam an, oder die | Rici Wecker 22 Uberlegung, ob es sich lohnt an Studien teil

Amis sind auch Spinner ?

alle anderen kritisch
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08.10.09 | 89660 | an svenja mo Rici 5 mo erzéhlt Krankengeschichte, Rici sagt, d:
sichert
09.10.09 | 89698 | Schoen wieder gute info am Freitag ! Berichte von M.S. Kranke nach | Rici Rici 18 Rici postet Erfahrungen von Leuten mit C(
Behandlung ! Bitte : l6scht, Polenwitz
10.10.09 | 89737 Gute info am Samstag: Rici Rici 11 Rici postet Erfahrungsbericht, den er vorhe
lachen
10.10.09 | 89770 Dr. Simka in Polen Barbara Barbara 20 Barbara schreibt Erfahrungsbericht, wie sie
ve Rickmeldung, Unversténdnis, dass DSM
10.10.09 | 89851 Stellungsnahme der DMSG zur Vendsen MS Rainer Rainer 16 Rainer fordert Stellungsnahme der DMSC
Forschung einen Preis bekommen hat
11.10.09 | 89890 | MRT SWI Untersuchung zur Feststellung einer vendsen MS in | Riader Riader 12 Riader erzéhlt von MRT-CCSVI-Untersuch
Deutschland Frage ob CCSVI Symptom oder Ursache, D
12.10.09 | 90039 Ich bin, der Rici. Ich bin in Krankenhaus. Eine nette Krankenschwester | Rici Rici 38 Rici wird am Tag danach operiert, bezeichr
hat mich P/c gegeben. zu entnehmen OP nicht erfolgreich
13.10.09 | 90106 | So hat die National Ms Society (USA )reagiert auf CCSV1 reagiert Gutentag Gutentag 5 In Usa wird CCSVI-Studie mdglicherweise
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13.10.09 | 90121 | CCSVI-immer mehr US-Klinikeb znd Neuros wollen mitmachen Huragan Huragan 20 Diskussion warum DMSG immer noch kein

15.10.09 | 90332 | Sind die in Royal Victoria Hospital in Belfast auch Spinner ... , oder | Rici Rici 21 Rici postet CCSVI-Opbericht aus anderen
was ? DMSG sich noch nicht geduBert hat

15.10.09 | 90387 | Das Thema vendse MS macht die Runde Steffen Steffen 7 In den Usa wird am Thema MS geforscht, ir

15.10.09 | 90439 | Vendse MS auf Youtube Rainer Rainer 18 Verschiedene Quellen, R wird von Barbarz

und Rainer streiten (Inhalt unwichtig)

16.10.09 | 90482 | Stellungnahme DMSG vendse MS Claus Claus 21 Unklare Textpasagen erortert, Fazit: Bericht

16.10.09 | 90559 | Warum der Forenexperte TOM2 nimt keine Stellungsnahme, und sagt | Rici Rici 8 Rici wirft TOM2 vor, sich nicht zur DMSG.
kein Wort gegen :

18.10.09 | 90709 Freiwilliger Tod Regina Rici 51 Meinungen zu freiwilligem Tod/Suizid, Stre

18.10.90 | 90735 (at) Regina | Schritt : Venoese Insuffizienz zur besaitigen, Il Schritt | Rici Rici 20 Rici postet Links von positiven CCSVI-Ber
machs Du bitte dieses link auf :

19.10.09 | 90934 | csv-ms - Forum Herbert Herbert 43 Herbert kritisiert csv-forum, Rainer pléadier

mehr Zusammenhalt, Dr. Franz Schelling v
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den, viele Anfeindungen ("Fuhrer Franz")

20.10.09 | 91084 | Diskussion rund um das csv-MS - Forum - Es leben die Beleidigun- | Barbara Barbara 20 "Flhrer Franz" - Anlass fir Barbara zum A
gen!!i! versucht zu schlichten

20.10.09 | 91090 | Was wirdet ihr riskieren? Mathias Mathias 15 Grundlegende Uberlegung, ob man an Stdu:
ausprobieren soll, die noch nicht zugelassen

20.10.09 | 91108 | Wie soll bzw. muss der Beweis aussehen? cah cah 19 Sehr spannend!!Diskussion, ab wann man |
zungen gefragt

21.10.09 | 91184 Fragen an Franz Schelling Tilia Tilia 32 Interessante Fragen, F. Schelling antwortet,
den Beinen vergleichen kann

25.10.09 | 91504 | Praktische Fragen an Experten neuerLeser neuerLeser 11 Wieder interessante Fragen, dieses Mal ohn

25.10.09 | 91515 Uni Jena und MRT SWI Ana Ana 4 Veroffentlichung der MRT-Bilder von "Ria

27.10.09 | 91749 | Pharmakonzerne kaufen Selbsthilfegruppen, hier auf DMSG auch ! | Rici K 16 Ist DMSG Pharmaindustrie unterwandert?

bitte :

forscht? Rici erzahlt von Op und es ginge ih
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27.10.09 | 91780 | GrolRere Studie zur vendsen Insuffizienz bei MS AMSEL AMSEL 7 AMSEL berichtet (iber Pat.-Rekrutierung 1
dacht sind, Erleichterung, weil Thema so ni
30.10.09 | 92085 | MRT-SWI Bilder MS Stenose Rainer Rainer 38 Interessant! Aufnahmen von Stenosen werd
04.11.09 | 92508 Das Geschéft bluht! Fritz Fritz 12 Interessant! Gegenteil von Thread driiber, zi
04.11.09 | 92520 (at) TOM": Was braucht es? Cah Cah 10 Frage ab wann man Behandlungsidee traut (
05.11.09 | 92662 (at) Rici und Erika Herbert Herbert 41 Fragen an Operierte wie sie mit den Stents |
06.11.09 | 92835 Heute in polnische algemeine (ganze Land) TV war ueber meine OP | Rici Rici 32 Rici kommt in Polen ins Fernsehen, wird v
gegen M.S. mir Kommentar: lung verspricht
07.11.09 | 92877 Ueber Erika s O.P. Erfolg in polnische staatliche TV war auch ein | Rici Rici 18 Rici berichtet tiber Erikas Op, wird dafir |
Bericht. gung
09.11.09 | 93054 | Was sagt jetz DMSG & Pfarma Leute ?...und immer noch Basisterapi ? | Rici Rici 16 Rici berichtet Uber Buffalo-Studie, Kritik v
CCSVI deshalb schlechter Ruf, weil nicht el
09.11.09 | 93159 | Ein groRer Durchbruch bei MS ! Andreas Andreas 21 wissenschaftlicher Bericht iber CCSVI, Fre
und neutrale nach altem Schema
14.11.09 | 93626 | (at) Herbert Antwort zur CCSVI Rainer Rainer 18 guasi medizinische Diskussion ob CCSVI zi
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14.11.09 | 93653 | (at) Herbert Antwort zur CCSVI Antwort Antwort 3 Rici zitiert Herberts Angriff und postet Li
persdnlich an ("Dein Stardarsein ... ist dir z

15.11.09 | 93728 | Vendse MS Thomas Thomas 5 Thomas hat den Unterschied zw Arterie ur
von Dr. Schelling im Weihe-Forum wird c
(Interessant)

18.11.09 | 93952 Immer mehr Befunde! Rainer Rainer 18 Rainer fragt, warum zu wenig MRTS, ande
Fachwelt, Jason fragt, warum bei ihm an Vv
kein CCSVI)

18.11.09 | 93979 | Ausfihrlicher Bericht Uiber Operation im Fernsehen Ana Ana 30 Polnischer Fernsehbericht mit Rici und Eri
zum Teil kritisiert (Werbefilm fur Klinik)

19.11.09 | 94092 Ein Monath nach O.P. Bericht, bitte : Rici Rici 18 Rici berichtet, welche Fortschritte er macht,

20.11.09 | 94154 | Sorry an alle Leut mit Franz im Vornamen. Es ist ein Irtum - Fehler ! | Rici Rici 20 Rici Namen, Adresse, etc. bekannt gegebel

Es sollte an Fritz & Co sein ! um glaubwirdigkeit des Fernsehbeitrags, Fr

21.11.09 | 94217 | Jetz etwas, Morgen komt viell mehr ! Rici Rici 8 Link der Canadischen News (zu CCSV1?),

Tilia erinnert sich an Nonnen, bei denen ma
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21.11.09 | 94228 Die Vé&nén-Sekte Fritz Fritz 32 Fritz beschwert sich Uber rici, Gutentag pos!
21.11.09 | 94286 | Es geht wieder richtig los ! Brawo ! (von mir kommen Beweisse nicht | Rici Rici 12 Rici postet selben Artikel wie Gutentag, alle
wie von Fritz & Co Luftromane
21.11.09 | 94289 Heparin bedingtes Blutungsrisiko Herbert Herbert 3 Herbert (s. U), behauptet Venen-MS'ler wiir
21.11.09 | 94321 | Weiterer Bericht im kanadischen TV Ana Ana 5 Ana postet TV und Zeitschriftenlink, ande
machen
22.11.09 | 94365 | CCSVI DIE GANZE SENDUNG Rainer Rainer 6 Links gepostet, Sendung soll gut sein
22.11.09 | 94410 | (at) Rici Michaela Michaela 31 Kosten OP? 3000 Euro, lohnt verglichen r

Argumente, weil Rici wegen Nationalitdt an
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22.11.09 | 94464 neue MS-Behandlung - neues Krankheitsmodell CCSVI - Vielberspre- | freemind freemind 15 Links gepostet, einige protestieren, als Pha
chend behauptet, vit D helps repair clogged arterie
23.11.09 | 94515 Eine Frage an Cortison und Interferon Experten (wegen CCSVI) Rici Rici 6 suggestivfrage, Stents sind besser, kritik Cf
Studie seien Stenthersteller beteiligt gewese

23.11.09 | 94571 | Nach gestringe TV Canada Bericht...in Stanford 3-4 Monath Warte- | Rici Rici 14

zeit auf MRI, O.P. c.a. 6 Monath

Rici erzahlt, dass MRIs und Ops jetzt |

hend/immer) zu schweigen,
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23.11.09 | 94575 | CCSVI - Zahlen freemind freemind 5 alte Studie zitiert (zamboni untersucht Ven
vermutet bald VVanologen aus dem Osten au

24.11.09 | 94603 | Kanadische MS Gesellschaft erforscht CCSVI - und was macht unser | xyz Xyz 15 MS-Gesellschaft Kanada kiindigt Investitiol
Verband!!! L&sst uns hdngen noch eine Studie, wenn Canada schon forsct

24.11.09 | 94668 | Venose Massenhysterie samt Abzocke? BeobachterIn BeobachterIn 20 BeobachterIn postet Argumentesammlung,

AuBerungen
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24.11.09

94706

CCSVI http://curezone.com/forums/fm.asp?i=15289294#i

freemind

freemind

Link, Fritz unterstellt Augustus Zeppi ein St
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25.11.09 | 94734 | Thema Stent Tilia Tilia 30 Tilia berichtet von Gespréch mit GefaRspe:
hang Stress, Kritik, weil Name des Arztes n|
25.11.09 | 94749 Es geht mir nach O.P. wieder besser ! In par Tagen komt ein Bericht. | Rici Rici 15 Rici postet Medipreise, alle sind genervt, zit

Hier par unbekante Fakten :
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25.11.09 | 94825 | Das war es wohl dann Schluss,Aus,Ende | Schluss,Aus,Ende | 10 CSVI-Link, in dem Barbara berichtet, dass
Schelling: "Funktionelle Stenosen", Diskuss

27.11.09 | 95018 | weiterer schwerer Schlag fur CCSVI Hasser ! Info Info 18 Canada wiirde in Forschung investieren, we
Frage Blutverdiinnung, kein Nutzen bei pro

29.11.09 | 95199 | Komplikationen beim Stenting Estel Estel 48 Link zu thisisms.com, Bericht Uber Operit
Versuch Statistiken in konkrete Zahlen umz
(fake?)

29.11.09 | 95210 | naturliche CCSVI Alternative - Evers-Didt, als Cardio-Regeneration freemind freemind 28 nicht zu CCSVI, verschiedene Didten, freen

30.11.09 | 95355 PRO CCSVI Hanna Hanna 10 Hanna (neu) sucht Infos, wird auf csvi-forur
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01.12.09 | 95444 | Deutsch ... bitte : Rici aus Polen Rici aus Polen 15 Rici postet CCSVI-Zusammenfassung, spa
im Kopf héatten

02.12.09 | 95509 | Auch hier denkt man weiter Steffen Steffen 32 Verschiedene Links, angebl."pharmatreue”
menhang mit Geschlechtsverkehr (infektios’

02.12.09 | 95540 | Alles was man lber die CCSVI wissen muss Moritz Moritz 17 "Nichts", Moritz Gegner "Schnelles Geld
US-Studie (Buffalo?) pro CCSVI, Frage: M

03.12.09 | 95587 | Prof. Zamboni s Ergebnisse : Rici aus Polen Rici aus Polen 3 Links, 1. Link tod, 2. sagt, dass Canada und

04.12.09 | 95743 | CCsVI Thomas Thomas 7 Will CCSVI-Untersuchung in D oder O be
schwert sich: virales Marketing

05.12.09 | 95846 | Nichster... NEIDISCH NEIDISCH 12 Neidisch berichtet von Stent-OP, CCSVI Ge
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08.12.09 | 96218 Fachleute international bezweifeln die Theorie Ma Ma 11 Acrtikel (ber CCSVI-Zweifel bei Wissensc
Erkrankung seiner Frau damit befasst hat
03.03.10 | 1E+05 | Der Fortschritt rauscht an Deutschland vorbei Schade Schade 9 Englischer Artikel (Link tod), schlecht auf
dafiir Spenden angenommen werden
06.04.10 | 1E+05 | 10 Wochen nach OP in Polen info info 29 Mutter berichtet von erfolgreicher CCSVI-C
27.05.10 | 1E+05 | Das Ende von CCSVI vogl vogl 106 Artikel, Zambonis Ergebnisse nicht repliziel
07.09.10 | 1E+05 | 5 Monate ! Nach der CCSVI Behandlung Franzi Franzi 31 Studie Dr Simka: 97% der MS-Pat. Hétten |

Eisen, Transferrin, Ferritin
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18.12.10 | rossi vengse Stenosen: Henne und Ei rossi rossi 60 pubmed-link Uber ccsvi-kritische studie 2 ¢
zamboni sich in sizilien schon mit ms besc
thread beschreibt sozialstruktur im forum

96566 | Es gehtauch anders Sau - Metapher
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7.3 Zitatesammlung zu den analysierten Metaphern
7.3.1 ,,Bahnhof“

Folgende Zitate lie3en sich im Forum finden:

»(...) Dieses Board erinnert mich immer &fter an eine Bahnhofs-Wartehalle. Alle warten, und
ein Irrsinns-Schnellzug nach dem anderen rollt ein, einige springen auf und "tschiss". Eini-
ge bleiben auch einfach sitzen und pdbeln andere Passanten an. Andere hocken in der Ecke
und weinen, noch andere haben eine Pulle Schnaps am Hals und lallen nur noch ewig die
selben Sétze. Alles gute und schreib mal eine Postkarte” (,Rollifatz“, 2009-08-12_12:58 in
2009-08-11_22:09).

»(...)da wiirde ich eher einem wildfremden am bahnhof mein herz ausschiitten (...)*
(,der_Kruger®, 2011-06-29 22:04 in 2010-11-12 23:11).

»(...) Dieses Forum besteht nur noch aus ein paar Usern. Die Infos sind daher ziemlich be-
grenzt. Dieser "Stammtisch" ist nicht jedermann’s ( Frau’s) Sache. Stelle dir einmal vor, du
wirdest dich in einer Bahnhofkneipe an den Stammtisch hocken und irgendwelche Fragen
stellen. Haha, Gute Nacht (...)" (,Lupo®, 2011-12-09_17:51 in 2011-12-09_11:21).

»(--.) Abklrzungen, die ich noch nie gehért habe, Medikamente hier und da, Dinge, die mir

mein Neuro an den Kopf wirft und irgenwie hér ich nur noch Bahnhof, Zug und Abfahrt
(,Alexa“, 2011-10-28_16:47 in 2011-10-28_16:47).

sinner friiheren Diskussion wurde dieses Forum mal mit ner Bahnhofskneipe verglichen. Leu-
te kommen und gehen, manche kommen &fter, manche gehen voriiber, manchmal gibt's
schone Gesprache, nette Bekanntschaften, glickliche Situationen, manchmal Zoff und
Schléagereien (...)“ (,Tilia intermedia“, 2011-09-02_17:36 in 2011-09-02_05:28).

»-@tamy, wenn wir den Bahnhofskneipenbridern das Forum Uberlassen, wird es sicher nicht
besser (,Amygdala“, 2011-09-02_18:22 in 2011-09-02_05:28).

~,Bahnhofshalle: und wir sind die Penner, die kein Geld fiir ne Zugfahrkarte haben, um end-
lich von hier wegzukommen* (,Rollifatz*, 2011-09-02_19:35 in 2011-09-02_05:28).

~,Bahnhofskneipenatmosphére - das passt, vom Niveau” (,Amygdala“, 2011-09-02_18:07 in
2011-09-02_05:28).
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sPatienten sollen doch ENDLICH ruhig sein. Der Zug ist abgefahen!” (,Franzi“, 2011-11-
14 18:55in 2011-11-12_20:43).

,Denn ein Leben im Rollstuhl ist lebenswerter, als man denkt. Erspart einem nédmlich das
sinnlose herumstehen und sinnlose Zugen hinterhergelaufe. Ich rolle einfach zum Bahnsteig
gegenuber, vielleicht ein viel schoneres Ziel. Ciao-i, see you later Alligator® (,Rollifatz®,
2009-09-10_10:08 in 2009-09-09_19:38).

7.3.2 ,,Sau durchs Dorf jagen“

Folgende Teststellen dienten als Basis fur den Vergleich mit der Assoziationssamm-
lung. An dieser Stelle soll noch einmal darauf hingewiesen werden, dass hier vermut-

lich nicht alle Zitate gefunden wurden (s. Kapitel 5.7.2).

»(...) Bei aller Verzweiflung die man als MS-Kranker so hat: man muss nicht jeder Sau hin-
terherrennen, die grade mal wieder durchs Dorf getrieben wird (...)“ (,RDM* 2009-10-
17_12:37 in 2009-10-17_12:37).

»(...) In ein paar Monaten wird die Sau, die jetzt noch durchs MS-Dorf getrieben wird, tot zu-
sammenbrechen, wie alle Wunderkur-Saue zuvor. Als alte MS-Hasen haben wir schon viele
Séue verrecken sehen (...)" (“Ralf”, 2009-10-17_13:08 in 2009-10-17_12:37).

»(-..) Dabei ist es mir wurscht, welchen Ansatz man favorisiert, Hauptsache er funktioniert.

(...) Alles Gute und cool bleiben, wenn wieder eine Sau durch’s Dorf getrieben wird.... ;-))
(,Lupo®, 2009-10-13_10:07 in 2009-10-12_20:45).

»Ja,ja die Wirtschaftskrise macht auch vor den Tiiren der Wunderheilern nicht halt. (...) Die
Ruckfluss Theorie ist schon mehrere Jahre alt und jetzt sind die Kassen derer die davon le-
ben,leer, also wird die Sau noch mal durchs Dorf getrieben, hat doch schon mal prima ge-
klappt. (...)" (,TOM2%, 2009-09-09_13:40 in 2009-09-09_10:22).

»Rici, Herzchen, die venése Stau- Sau, die vielerorts getrieben wurde, ist hier schon durch.
Wir haben sie gesehen, wahrgenommen, beklatscht, gewogen, fur zu leicht befunden und in
den nachsten Ort gejagt. Wenn Du Dich beeilst, dann kann es sein, dass Du sie noch ein-
holst. (...) Viel Gliick“ (,A.%, 2009-09-03_19:34 in 2009-09-03_11:41).

Stammzellen waren doch gestern. Heute sind's Krampfadern im Oberstiibchen. Und morgen
ne neue Sau, die durchs Dorf getrieben wird. Man darf also gespannt sein (...)* (“W”, 2009-
08-16_20:46 in 2009-08-16_15:41).
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»(...) Die "Krampfadern-im-Gehirn-Hypothese" kommt alle paar Jahre wieder, wenn wieder
ein neues Publikum herangewachsen ist. Mal sehen, wie lang es diesmal dauert, bis die Sau
sich durchs Dorf miide gerannt hat (...)" (“Dagobert”, 2009-07-29_10:41 in 2009-07-
28_12:45).

,Das wiére der Ultra-Gag schlechthin, wenn irgendwann in absehbarer Zeit mittels Medika-
ment der Stopsel in den MS'ler-Hirnen gezogen wirde, alle giftigen Ge- danken ungehindert
abflieen kdnnten, wir uns alle um die entmarkten Halse fielen, und erschrocken feststellten,
dass die rheinische Weisheit "fott is fott" einen durchaus wahren Kern beinhaltet... Die Sau,
die momentan durch's Dorf gejagt wird, im Auge behaltend Fritz* (,Fritz“, 2009-07-21_10:51
in 2009-07-21_10:32).

»(...) Man wird als kritischer Mensch, als gebranntes Kind dieses ungute Gefiihl nicht los: da
muss doch ein Haken sein, ach was, wart mal ab, dat lauft sich tot, kennt man doch, ham wir
doch schon oft gesehen, alle Naselang ne neue Sau durchs Dorf... (...)* (,Rollifratz®, 2011-
02-27_16:30 in 2011-02-02_06:49).

»(...) Aber ich sage nicht "ich leide an MS". Die damit einhergehenden Behinderungen / Ein-
schrankungen habe ich akzeptiert, genauso wie die Tatsache, dass diese Geschichte nicht
heilbar ist. Also was machen ? Na jedenfalls nicht in Depri fallen, und auch nicht jeder Sau
hinterher laufen, die durch den Ort getrieben wird. Ich halte nix von den s.g. alternativern
Therapien. (...)“ (,Dmst.“, 2012-01-30_19:54 in 2012-01-30_17:29).
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