Vergelijking bestaande online communities rond eetstoornissen

Experten zijn natuurlijk van groot belang voor dit project. Maar wie heeft er meer expertise in dit vakgebied dan beheerders en gebruikers van deze communities? Omwille van die reden, heb ik vier goedgekende communities samen met experts en ervaringsdeskundigen onder de loep genomen. Welke experts deel hebben genomen aan het onderzoek kan je terugvinden bij de bronvermelding.
Beschrijving Communities

Community Alexianen

Broeders Alexianen is een psychiatrische kliniek. Broeders Alexianen heeft verschillende afdelingen, waaronder Ter Berken, een afdeling voor adolescenten en jong volwassenen die zich gespecialiseerd heeft in onder andere de behandeling van Anorexia Nervosa.

In het verleden werd er een website voor de Broeders Alexianen opgestart. Op de website kan de (potentiële) patiënt vooral basisinformatie vinden over de opname en de werking van de kliniek. Na enkele jaren startte de kliniek met een msn-groep naar het voorbeeld van de vereniging SABN. Dit deed men omdat Anorexia Nervosa en dus ook de kliniek een jonger publiek heeft dat zich veelal op het internet bevindt. Ruim 69% van alle Belgische 18 tot 24-jarigen gebruikt internet. [Onderzoek Insites]

Het doel van deze msn-groep is dat de patiënten gesprekspartners vinden na behandeling in de kliniek. Verder hebben de patiënten steun aan elkaar. De msn-groep is dan ook enkel toegankelijk voor ex-patiënten, het is maw een gesloten community.

Community ANBN

De Vereniging Anorexia Nervosa en Boulimia Nervosa (AN-BN) werd  oorspronkelijk opgericht door en voor ouders van kinderen met een eetstoornis. Op open maandelijkse bijeenkomsten konden ouders steun en informatie vinden. Intussen is de Vereniging ook uitgebreid met een dienstverlening voor mensen met een eetstoornis. In september 2005 opende het  Inloophuis te Leuven de deuren, waar men terecht kan voor informatie en advies. Verder biedt ANBN activiteiten aan zoals praatavonden en informatiesessies, maar ook een gesloten zelfhulpgroep.

Daarnaast beschikt ANBN over een online community voor mensen met een eetstoornis en hun omgeving. Hier biedt men vooral informatie aan, maar beschikt men ook over een forum.

Community SABN

De Stichting Anorexia en Boulimia Nervosa (SABN) is een Nederlandse organisatie voor mensen met een eetstoornis en hun omgeving. Naast uitgebreide voorlichting, geeft SABN mensen met een eetstoornis de gelegenheid om ervaringen uit te wisselen. SABN heeft diverse fora voor eetstoornispatiënten, chronische eetstoornispatiënten (LES) en hun omgeving. Verder beschikken ze over een emailteam waar ervaringsdeskundigen vragen beantwoorden.

Community VEN

VEN staat voor Vereniging Eetstoornis Net. Het is een vereniging voor mensen met een eetstoornis. De doelstelling van de vereniging is om personen met een eetstoornis steun te laten vinden bij elkaar via hun online community. VEN biedt een online forum, chat, bijeenkomsten en informatie, maar is in tegenstelling tot de andere communities commercieel gericht.

Onderscheid Communities

De bovenstaande communities bieden veelal gelijkende oplossingen aan, toch waren er enkele duidelijke verschillen. Ik heb dan ook verder onderzoek verricht naar de reden van deze aanpak en wat de gebruikers hierover dachten. Verder heb ik ook enkele experten geïnterviewd en hun feedback verder verwerkt om zo tot de belangrijkste punten van dit onderzoek te komen.

De communities werden getest op activiteit, discussies, open/gesloten community, reclame, lidmaatschap, rolverdeling, privacy & anonimiteit, foto’s, informatie, nieuws, moderatie, bijeenkomsten, experten en regels & richtlijnen. Een aanzet voor mijn onderzoek heb ik gehaald uit de richtlijnen van J. Preece.

De gebruikers van de communities maken duidelijk dat ze vooral op zoek zijn naar informatie en steun van lotgenoten. Gebruikers wensen een community, waar ze met anderen kunnen praten die hetzelfde meemaken of meegemaakt hebben.

“Uiteindelijk is er is niemand die je zo begrijpt dan iemand die hetzelfde meemaakt. Je kan echt veel steun van lotgenoten krijgen. Als ik het moeilijk heb met eten, zeggen ze bijvoorbeeld thuis “eet gewoon”, ik heb dan nood aan iemand die me echt kan helpen.”

Ervaringsdeskundige I.
Dit wordt door de vier communities min of meer aangeboden. Leden helpen elkaar verder met te antwoorden vanuit hun eigen ervaring en schrijven hun ervaringsverhalen neer als steun voor andere leden. De ervaringsverhalen hebben vaak meer invloed dan waarschuwingen en dergelijke.
Ik wil alles over mijn eetstoornis weten.
Ervaringsdeskundige S.

Als informatiebank blijkt SABN toch wel het meest vooruitstrevend. De hoofdpagina van de site bevat een enorme informatiebron met informatie over bijna elk aspect van een eetstoornis. Dit onderdeel van de site is publiek. Ook beschikt SABN over een enorm archief met informatie, werkstukken, onderzoeken, boekverslagen en elke jaargang van het blad “Antenne”. Experten en ervaringsdeskundigen zijn het er eens over dat vooral deze databank een goed voorbeeld is van hoe het moet zijn.
“Waar ik nood aan had voor mijn opname, waren concrete feiten over wat een opname inhoudt en wat me te wachten ging staan. Ook ervaringsverhalen hielpen me verder, alhoewel daar nog altijd een gebrek aan is.
Ervaringsdeskundige E

De favoriete fora van de geïnterviewde gebruikers blijken ook die van SABN te zijn. Dit heeft voor de gebruikers vooral te maken met de bron aan informatie, maar ook met de manier waarop gebruikers met elkaar omgaan en het jeugdige uiterlijk van de site.

“Op SABN heb ik echt het gevoel van lotgenotencontact. Er is ook meer te lezen. Wanneer ik wat wil weten, bezoek ik SABN.”

Ervaringsdeskundige E

Een groot verschil tussen de msn-groep van Alexianen en de andere communities, is het feit dat Alexianen de community gesloten houdt. Enkel ex-patiënten hebben toegang tot de msn-groep. Het is zeker niet onbelangrijk om hier meer aandacht aan te besteden.

“De doelstelling van onze kliniek is vooral om het doelpubliek waarmee we werken verder te helpen. Mensen die hier in behandeling zijn geweest krijgen dus toegang tot de MSN-groep. We hebben deels voor een gesloten groep gekozen, omdat we veiligheid willen bieden aan onze patiënten. Verder communiceren de patiënten nu met bekenden,

mensen die zich in hetzelfde stadia van herstel bevinden. 

Expert J. Smets

Het is dus duidelijk dat het interessant is om de interactie vanuit de behandelgroep voort te zetten, iedereen bevindt zich in een gelijkaardig stadium van herstel en is onder dezelfde behandeling geweest. Er is dan ook meer begrip voor bekenden. Verder heeft de patiënt volledige anonimiteit.

Doch zijn er ook nadelen aan een gesloten community verbonden. De community is minder actief, omdat enkel ex-patiënten toegang hebben. In een open community kan de gebruiker in elke fase van zijn eetstoornis terecht. En daar het onderzoek gericht is op zorg en nazorg, moeten we alle gebruikers een kans bieden. Verder is er een lagere toegangsdrempel en kunnen gebruikers die  twijfelen of ze een eetstoornis hebben, ook terecht met hun vragen. Op VEN beschikt men wel over een gesloten onderdeel voor gebruikers, maar dat is betalend.

Privacy en anonimiteit speelt ook een ongelofelijk grote rol, zo blijkt uit de interviews. De meeste gebruikers vinden niet alleen registratie een verplichting, maar wensen ook dat andere niet-geregistreerde gebruikers hun posts niet kunnen lezen. 

“Stel dat iemand mijn nickname kent, en ze mij googlen. Of nog erger, dat een toekomstige werkgever me op zo een community tegenkomt. Dan heeft men onmiddellijk vooroordelen. Niemand moet dat kunnen lezen.”

Ervaringsdeskundige E.
Bij ANBN en VEN hebben ze ervoor gekozen om een zeer lage toegangsdrempel aan te bieden. Iedereen kan met andere woorden lezen wat er online geschreven is. Nieuwelingen lezen vaak eerst wat er op de community vermeld wordt voor registratie. Bij elke community is dit wel het geval, maar bij eetstoornissen komt er de angst bij om een bericht te plaatsen. Een bericht plaatsen is voor vele gebruikers tot inzien komen dat ze een probleem hebben.
Ook de profielinformatie die verplicht in te vullen is, kan de toegangsdrempel voor de gebruiker verhogen. Bij VEN wordt de gebruiker enkel verplicht zijn of haar nickname meegeven. Overige profielinformatie is aanvullend. Hier kan de gebruiker dus zelf beslissen. Het gevaar bestaat dan wel dat er gebruikers registreren met minder goede bedoelingen.

“Stel je voor dat iedereen toegang heeft, dan kan het goed zijn dat er morgen iemand op de community komt om ons  op de vingers te tikken. Mensen die ons helemaal niet begrijpen. Het is beter om te vragen wat iemands motivatie tot registratie is!”
Ervaringsdeskundige M.
Uit het onderzoek concludeer ik dus dat het van groot belang is dat de gebruikers anoniem blijven. De gebruikers moeten zelf de kans krijgen om te beslissen of anderen mogen weten wie ze zijn.

Of er moet aangegeven worden of iemand lang lid is of niet, is te betwisten. SABN en VEN maken hier gebruik van ANBN en Alexianen dan weer niet. Sommige moderators oordelen dat dit wel moet aangegeven worden,  omdat men meer begrip toont voor nieuwe leden wanneer ze de regels nog moeten leren kennen. Andere participanten aan het onderzoek oordelen dat het misschien toch negatieve effecten kan hebben. Soms komt iemand pas later een forum tegen, maar heeft zij al veel meer ervaring met een eetstoornis. Het is dan goed mogelijk dat die persoon de gebruikers nuttigere adviezen kan geven dan iemand die al langer op de community verblijft. Aangeven hoelang iemand lid is heeft dus weinig zin. In andere communities is het zo dat gebruikers er waarde aan hechten hoe “belangrijk” ze zijn, net zoals in onze maatschappij. Het is een vorm van beloning wanneer er vermeld wordt dat de gebruiker x aantal posts heeft. Maar bij Anorexia Nervosa is het de vraag of iemand opgemerkt moet worden omdat die veel op een community zit, want sommige gebruikers bezoeken het internet wanneer hun eetstoornis juist heel diep zit. Zo krijgt het tweede oordeel toch de bovenhand. Bovendien is het meestal zo dat wanneer een hechte groep op het internet bestaat, moderators uit ervaring weten, wie nieuw en wie een gekend lid is. Wel is het belangrijk om aan te geven welke eetstoornis een persoon juist heeft en of zij al behandeld is geweest. Zo kunnen andere gebruikers inschatten welke waarde ze aan bepaalde informatie van die gebruiker kunnen hechten.

Ik zie er het nut niet in om iemand te belonen om langer op zo een community lid te zijn. Het komt een beetje over of iemand die daar nieuw is minder weet van de eetstoornis als een ander. Weet die persoon het dan beter?

Ervaringsdeskundige S.
Bij ANBN, VEN en SABN is er een omgeving voorzien voor de omgeving (ouders, partners, vrienden, …) van de patiënten.

“Het is goed om een brede groep gebruikers te bereiken, want ouders en partners leven ook 24/24 samen met iemand met een eetstoornis. Ze hebben er ook nood aan om hun hart te luchten en ervaringen met andere ouders/partners te delen.”

Ervaringsdeskundige I.
Uit het onderzoek blijkt dat ouders en partners geen toegang mogen krijgen tot het forum van de patiënten. De gebruiker verwacht dat er rekening gehouden wordt met zijn of haar privacy. Gebruikers hebben anders niet het gevoel dat ze kunnen posten naar vrijheid van mening. Wel moet er een aparte omgeving voor hen voorzien worden.
Er moet ook een plek zijn waar onderzoekers en studenten terecht kunnen met vragen. De gebruiker moet makkelijk kunnen reageren op vragen en contact kunnen opnemen met de onderzoeker of student. Zoals blijkt uit het onderzoek, wordt dit onderdeel vaak overschaduwd door andere informatie.

Bij de grote communities ANBN, VEN en SABN wordt het al duidelijk dat er een overgang gecreëerd moet worden tussen het online en offline gebeuren. Zo spoort men gebruikers aan om samen activiteiten uit te voeren. ANBN beschikt bijvoorbeeld over een inloophuis, en SABN organiseert dan weer jaarlijkse bijeenkomsten. Op het forum van SABN en VEN zijn er chatavonden (geleid door ervaringsdeskundigen) en open chatboxen.

“Bij VEN is er een chat, bij ANBN niet. Ik zou het wel leuk vinden wanneer dat er wel was. Wanneer je persoonlijk met iemand praat, durf je toch meer te vertellen dan wanneer je het in een bericht moet plaatsen.”

Ervaringsdeskundige K.
Toch besluit ik uit mijn onderzoek dat uit veiligheidsoverwegingen een open chatbox niet voldoet.  Er moet ten alle tijden een moderator of expert aanwezig zijn op een chatbox om het gesprek in goede banen te leiden. Kijk maar naar de zorg en nazorg, waarbij experten ook een leidende functie hebben. Indien dit niet gebeurt, is er grote kans dat de participanten elkaar gaan triggeren met informatie. 

“Bij het opzetten van de msn-groep heeft men eraan gedacht om de nazorggroep te linken aan het prikbord, doch dit is nooit concreet gemaakt.”

Expert J. Smets

Duidelijk wordt ook uit het onderzoek, dat storende reclame niet geaccepteerd wordt door de gebruikers. Vaak gaat reclame samen met een gratis-softwaresysteem. Omwille van die reden, is het goed om een duidelijk vooronderzoek te doen over welke softwaresystemen reclame-vrij zijn en aanpasbaar naar de noden van de participanten toe. Reclame kan, maar beperkt en gericht op de noden van de gebruiker. Reclame passend voor een online community voor Anorexia Nervosa is volgens de gebruikers bijvoorbeeld reclame over een onlangs gepubliceerd boek over eetstoornissen.
Ik vind dat reclame kan, maar gerelateerd aan het onderwerp. Wanneer ik bijvoorbeeld een banner tegenkom van een net gepubliceerd boek over eetstoornissen, dan is dat leuk. Maar reclame over hoe ik twee kilo kan afvallen of
waar ik een reis naar Cuba kan boeken, hoort er niet thuis.

Ervaringsdeskundige E.
In de meeste communities is er een duidelijke rolverdeling. Toch beschikt geen enkele van de communities uit gespecialiseerde experten. ANBN en SABN hebben wel experten die geraadpleegd kunnen worden door de moderators. Ook werkt men bij SABN samen met andere patiëntenverenigingen zoals bijvoorbeeld VEN. Bij VEN vermeldt men op de medische sectie duidelijk dat men geen arts is en enkel informatie uit eigen ervaring verstrekt.

Na behandeling onmiddellijk in een nazorgzelfhulpgroep instappen gaat niet goed. Ik ben ervan overtuigd dat iemand die getraind en gespecialiseerd is in eetstoornissen, veel sneller problemen kan opsporen dan een objectieve buitenstaander.
Expert V. Vangerven

De online communities ontstaan vanuit verenigingen, zien de ervaringsdeskundige als expert. Toch denken enkele gebruikers daar anders over. Bij deze communities wordt een moderator vaak als “meer” aanschouwd dan een andere gebruiker.

“Onze reacties zijn ook ingekleurd door onze eigen mening net als bij andere mensen.
We maken dus ook fouten.”

Ervaringsdeskundige M.
Het is dus belangrijk om duidelijk te stellen wie welke rol heeft in de community en erbij te vermelden wie ervaringsdeskundige is, zodat de patiënt niet verwacht dat een moderator over alle informatie beschikt. 
“Gespecialiseerde hulpverlening is duur en vaak is er geen tussenkomst. Er is veel te weinig aanbod voor personen met een eetstoornis. Ik denk dat iedereen het wel verdient om een raad te krijgen. Ik mis professionele hulpverlening op de communities. ”

Ervaringsdeskundige I.
Experten zijn een belangrijk onderdeel van de zorg en nazorg van personen met Anorexia Nervosa. Ze moeten dan ook een onderdeel van de community zijn. Een goede community voor eetstoornissen stelt een team van ervaringsdeskundigen en een multidisciplinair team samen. De ervaringsdeskundigen kunnen ervaringsgerichte vragen beantwoorden, terwijl het multidisciplinair team kan ingrijpen wanneer leden vragen over medische onderwerpen hebben. Elke expert moet zijn of haar discipline uit de doeken doen voor de gebruikers. 

Ik controleer de patiënt op medisch vlak. Ik volg vooral de voeding en gewichtstoename op. Ik werk samen met een psycholoog, die de psychische opvang doet.

Expert V. Vangerven

Ook in de zorg en nazorg, heeft elke therapeut zijn of haar discipline. Ze werken samen als team om de patiënt zo goed mogelijk te begeleiden.

“Vaak komen patiënten naar de ambulante therapie omdat een opname hen erg afschrikt. Patiënten hebben vaak angst om contact op te nemen met therapeuten.

Naar mij komen is al een heel grote stap.”

Expert J. Moors

Gespecialiseerde hulpverlening is vaak duur. Uit het onderzoek blijkt dat patiënten vaak met vragen blijven zitten en daadwerkelijk hulp willen krijgen. Ook is het vaak zo dat patiënten met ongemakkelijke vragen zitten, waarmee ze bij de dokter liever niet geconfronteerd worden. Online is het makkelijker voor de gebruiker om zich over haar schaamte heen te zetten en te zeggen waar ze mee zit. Wanneer een expert denkt dat de diagnose niet online gemaakt kan worden en een antwoord op de vraag niet mogelijk is, kan de expert de gebruiker nog altijd naar de best mogelijke hulpverleningsinstantie verwijzen.

Op de community van Alexianen is één moderator aanwezig, die zelf niet mee participeert in de gesprekken. Bij ANBN en VEN doet men dan weer aan “reactieve moderatie”, de gebruikers alarmeren met andere woorden zelf de beheerders. De beheerders komen regelmatig samen en elke specifieke situatie wordt apart bekeken. Ook bij SABN is er regelmatig overleg tussen de beheerders. Bij SABN bestaan de moderators uit ervaringsdeskundigen. Ze spreken vanuit hun eigen ervaring en hopen daarmee anderen tot ondersteuning te kunnen zijn of tot nadenken te stimuleren.

Ik modereer ongeveer 5 uur per dag.  We zien er als moderators op toe dat er geen pro-ana site van gemaakt wordt. Er worden geen gewichten mee gegeven, er mag niets geschreven worden over laxeermiddelen en er mogen geen foto’s geplaatst worden. Foto’s zijn een gevoelig punt bij patiënten met Anorexia Nervosa.

Ervaringsdeskundige L.

Uit het onderzoek blijkt, dat gebruikers niet geduldig willen wachten tot een post gemodereerd wordt, maar dat er ook het gevaar schuilt voor triggerende berichten. Daaruit concludeer ik dat elke post onmiddellijk zichtbaar moet zijn, met een extra vermelding, wanneer de post nog niet gemodereerd is. Zo weet de gebruiker of de post ongewenste informatie kan bevatten en hebben de moderatoren tijd om op eigen tempo de posts te modereren. De lezer leest de post dan met een zekere gereserveerdheid.

“Ik heb het gevoel dat het veiliger is wanneer er vermeld wordt of er al gemodereerd is. Zo weet de gebruiker waar ze zich aan kunnen verwachten.”
Expert J. Moors
Uit onderzoek blijkt dat een goed moderatieteam heel belangrijk is, gebruikers appreciëren het wanneer moderators een “stem” in de community hebben, wanneer ze mee participeren en ook ervaring hebben met een eetstoornis. De moderators moeten zinvolle en nuttige berichten posten. Ze moeten niet alleen gebruikers op fouten wijzen, maar ook af en toe raad geven. Verder moet de gebruiker de moderator kunnen contacteren. De moderators moeten hier dan ook op reageren. Feedback is erg belangrijk.
Bij de nazorggroep was het voor mij vooral belangrijk hoe anderen met de feedback omgingen. Wanneer ze iets met de feedback deden, was het voor mij een goede nazorg. De groepspsycholoog nam deel aan de gesprekken en trok het gesprek op gang.
Ervaringsdeskundige M.

De moderator houdt de regels in het oog en zorgt dat iedereen die consequent toepast. Wanneer mensen zich hier niet aan houden worden ze aangesproken en worden de berichten verwijderd. Een moderator is niet onfeilbaar, moet dus ook richtlijnen hebben waarnaar hij/zij moet toewerken. Bij de besproken communities, werken de moderatoren naar de regels en richtlijnen van de gebruikers toe. Maw de regels van de gebruikers zijn de richtlijnen van de moderators.
“Men houdt zich vrij goed aan die regels. In het begin heb ik zelf ook eens maten vermeld, maar dat werd enorm snel verwijderd door de moderator.”
Ervaringsdeskundige I.
Alle informatie geschreven op ANBN en op SABN krijgt een bronvermelding mee. Zo weet de gebruiker of de informatie betrouwbaar is. Duidelijk werd uit het onderzoek dat gebruikers duidelijkheid willen over wie de bron van geschreven informatie is. Ook Preece haalt aan dat dit een belangrijk punt voor een health community is. Duidelijke bronvermeldingen zorgen voor een betere vertrouwensband met de leden. Omdat personen met Anorexia Nervosa het vaak al moeilijk hebben om hulp te zoeken, mogen we dit niet uit het oog verliezen.

“Het gebeurt wel eens dat ik op internet incorrecte informatie tegenkom. Vaak vraag ik me dan af: ‘Hebben die mensen ooit wel eens met iemand gesproken die Anorexia heeft?’” Het is belangrijk om te weten van wie de informatie komt, anders vertrouw ik er niet op!
Ervaringsdeskundige K.
Omdat men op de meeste communities triggeren wil voorkomen vermijdt men het plaatsen van foto’s, bmi, gewichten, … VEN doet hier niet aan mee. Er wordt in de VEN community geen rekening gehouden met het triggerend effect van foto’s. Ook worden er foto’s van VEN uitjes en weekends op de community gepost. Toch blijkt uit het onderzoek dat het plaatsen van foto’s riskant is.

Vroeger werden foto’s toegelaten. Toen gebeurde het wel eens dat één van de patiënten een foto postte van zichzelf aan sondevoeding in het ziekenhuis. Dit kan andere patiënten heel erg afschrikken, maar niet te vergeten ook triggerend werken. Zo namen sommige patiënten een voorbeeld aan een foto van een dunner iemand.”

Ervaringsdeskundige E.
Elke community heeft zijn vaste regels. Wanneer gebruikers zich niet aan die regels houden, wordt er dan ook streng gereageerd door de moderatoren. Dit is vooral belangrijk omdat er het gevaar is dat men een pro-ana site kan creëren.

Er worden dus bij de meeste van deze communities niet alleen foto’s geweigerd, maar ook links naar blogs. Dit in tegenstelling tot de meeste online communities, waar men gericht is op het uitbouwen van een world wide web. Het is belangrijk om duidelijke regels en richtlijnen op te stellen. Pro-ana is nog steeds een gevoelig punt. België is een vrij land en iedereen heeft recht op spreken. Je mag je eigen mening geven, maar je mag anderen niet aanzetten tot daden naar vorm van je mening. Er is een dunne scheidingslijn tussen wat kan en wat niet kan. Voor pro-anasites is er nog steeds geen regeling opgesteld. Men heeft  het moeilijk om zich hierover uit te spreken, omdat men bijvoorbeeld geen buitenlandse sites kan sluiten. De beslissing in een community rond eetstoornissen ligt nog altijd bij de beheerders, maar het is wel zo dat de communities met drang willen voorkomen dat personen die pro-anorexitisch gedrag vertonen, anderen aanzetten tot deze daden en ze dus het liefst pro-anorextische weblinks, gedrag of triggers van de community willen bannen. De community heeft als doel elkaar te stimuleren om te genezen. En daar maakt Pro-Ana geen deel van uit. [Debrouwere, 2006]

Bij ANBN, SABN en Alexianen kan men op elke leeftijd toegang krijgen tot de community. Doch moet men op VEN wel minstens 12 jaar oud zijn om toegang te krijgen tot het forum. Uit literatuuronderzoek bleek, dat Anorexia Nervosa al voor de puberteit kan beginnen. Conclusie van de gebruikers is dus, dat je op elke leeftijd toegang moet hebben.

De communities bieden allemaal de optie om andere gebruikers in de community te contacteren. Vaak gebeurt dit via een post messaging systeem. Sommige gebruikers kaarten aan dat ze een online “anoniem” contactsysteem interessant vinden om elkaar te contacteren. Via een Personal Messaging Systeem, kunnen gebruikers elkaar contacteren, zonder dat ze daarbij de andere gebruikers storen en zonder verplicht verdere informatie over hun persona te moeten geven. Patiënten met Anorexia Nervosa hebben een laag zelfbeeld en zijn vaak onzeker over contacten leggen met anderen.

ANBN is niet zo lang geleden met een nieuwe community gestart, wat betekent dat de nieuwe groepen zich nog moeten aanpassen aan elkaar. Een goede manier om activiteit te creëren is volgens het onderzoek door thema’s aan te kaarten die levendige discussies uitlokken. Er moeten thema’s aanwezig zijn die moeilijk bespreekbaar zijn. Ook thema’s die de gebruikers nauw aan het hart liggen zoals de sociale interactie met het gezin of het onbegrip van de omgeving zijn interessant.

Verder willen mensen hun verhaal kwijt kunnen. Ook is het belangrijk volgens ANBN om leden de optie te geven om ideeën naar de community toe te dragen. Zo wordt de community ook deels gevormd naar de wensen/noden van de gebruikers. Participanten van het onderzoek hebben duidelijk vermeld dat ze belang hechten aan duidelijke doelstellingen op de community. Het schept een band van vertrouwen.

Bij de open communities bestaat er vaak een plaatsje (elke community buiten Alexianen) waar actuele gebeurtenissen en nieuws gepost wordt. De moderators van ANBN proberen er zelf tijdig bij te zijn, maar lukt dat niet, dan wordt het nieuws gepost door één van de leden.

Er worden actuele dingen aangehaald op ANBN. Bijvoorbeeld wanneer er volgende week een documentaire over eetstoornissen op Vitaya komt. Het gebeurt wel eens dat wij (moderators) het niet tijdig opmerken. Dan post één van de leden er wel over.
Ervaringsdeskundige L.

Op de VEN community geeft men ook veel uit de media weer. Zo zijn er reportages, ervaringsverhalen, werkstukken, interviews en dergelijke beschikbaar. Vervelend is wel dat er veel dode links zijn en de gebruiker dus eigenlijk niet volledig krijgt wat haar beloofd wordt.

Wat er in de media in verband met eetstoornissen gebeurt is interessant om op de community te vermelden. Zo kan men reportages, ervaringsverhalen, werkstukken, interviews en dergelijke beschikbaar stellen. Ook informatie die onrechtstreeks met Anorexia Nervosa te maken heeft zoals artikels over zelfbeeld of automutilatie kan volgens het onderzoek de interesse van de gebruiker vangen. Zolang het maar te maken heeft met een eetstoornis, en niet triggerend is, mag het gepubliceerd worden. Nieuw onderzoek over nieuwe inzichten of behandelingsmethoden kan de gebruikers een riem onder de gordel steken. Nieuw onderzoek (in mensentaal) mag dus zeker vermeld worden. Men kan gebruikers ook aansporen om de moderatoren te verwittigen wanneer er bijvoorbeeld een interessante reportage over eetstoornissen op televisie komt, dan kan die het op zijn beurt bij de nieuwtjes vermelden.

Bij SABN zijn de gesprekken tussen de lotgenoten altijd erg ondersteunend. Heeft iemand het moeilijk, dan krijgt die persoon steun van andere leden. Bij alle communities is merkbaar dat er banden opgebouwd worden en vriendschappen ontwikkeld worden. De relaties tussen de leden zijn open, eerlijk, confronterend en ondersteunend. Merkbaar volgens participanten is dat bij de Nederlandse borden men vaak kritischer is.

“Ik merk dat de Nederlandse leden meer recht voor de raap zijn. Ik heb dat uiteindelijk wel nodig. Ik heb af en toe een harde aanpak nodig om me wakker te schudden. Als mensen je betuttelen, maken ze het alleen maar erger.”

Ervaringsdeskundige K.
Ook tijdens behandelingen en dan vooral in de zorg gaat men voor een hardere aanpak. Men wil de patiënt als het ware confronteren. Alleen op die manier wordt men zich bewust van de ernst van de situatie en komt men tot het besef dat er iets aan moet gedaan worden.

Toen ik pas in de kliniek was, moesten we als patiënten af en toe samenkomen met het hoofd van de afdeling. Hij was erg streng. Na mijn verblijf zag ik hem terug,

het leek wel een ander mens.

Ervaringsdeskundige M.
Veel Nederlandse patiënten komen voor een gespecialiseerde behandeling naar België. Ook heeft de website SABN een groot aantal Belgische leden. Blijkbaar zoeken de gebruikers de behandeling waar ze zich goed bij voelen, en dan maakt het niet uit, waar die juist plaatsvindt.

Het is zo dat je van een opname komt, en dan is het een enorme stap om terug thuis te functioneren. Hoe kan je die stap kleiner maken?

Ervaringsdeskundige I.

In de nazorggroep is het geografische dan weer wel een probleem. Vaak is het zo dat ex-patiënten vanuit Nederland naar Tienen moeten komen voor een behandeling en dat eens in de drie weken. Dat is niet altijd even gemakkelijk. Op dit moment is hier online nog geen oplossing voor, ook al blijkt uit het onderzoek, dat nazorg cruciaal is.
“Een nazorggroep voorkomt dat de patiënt hervalt. Je kan de patiënt na een opname niet zomaar aan zijn/haar lot overlaten, je moet haar/hem begeleiden. De overgang van de beschermde wereld van een kliniek naar de realiteit is groot. Minder tijd voor zichzelf of een ingrijpende gebeurtenis kunnen er al voor zorgen dat de patiënt hervalt.”
Expert J. Moors

Vaak worden vriendschappen opgebouwd vanuit de gemeenschappelijke ervaring met een eetstoornis. De gebruikers vinden het tof om iemand die in behandeling gaat steun te kunnen bieden. ANBN beschikt over een “kaartjes” pagina, waar gebruikers hun behandelingsadres kunnen achterlaten.
Sommige van de leden zien wij ook in het inloophuis. Er worden soms ook vriendschappen opgebouwd, in eerste instantie zijn de contacten oppervlakkig,  maar dat verandert. Die vriendschappen ontstaan vaak vanuit de gemeenschappelijke ervaring met een eetstoornis.
Ervaringsdeskundige L.
PROTOTYPE


http://www.e-folio.be/ANONLINE
Het prototype dat opgebouwd wordt op basis van dit onderzoek, bestaat uit een online community. De deelnemers aan het onderzoek hebben het prototype getest, waarna het onderzoek hergeëvalueerd is. Hier pas ik de derde en vierde stap in de community-centered development methode toe.

Uit het onderzoek wordt duidelijk dat personen met Anorexia Nervosa een community wensen waar ze informatie kunnen vinden, en steun van lotgenoten. In mijn prototype realiseer ik dit, door een grote informatiebank aan te bieden, die open staat voor alle niet-geregistreerde gebruikers. In deze informatiebank kunnen gebruikers alles terugvinden over Anorexia Nervosa, behandelingen, maar ook adressen waar ze terecht kunnen voor verdere hulp en eetplannen. Naar aanleiding van het onderzoek volg ik het voorbeeld van SABN op vlak van informatiedatabank, en bied ik de gebruikers naast de basisinformatie over eetstoornissen een plek aan waar ze actuele gebeurtenissen, ervaringsverhalen, artikels, reportages, boeken, schoolprojecten en interviews kunnen terugvinden. Geregistreerde gebruikers kunnen hier ook een reactie op plaatsen. Alle geplaatste informatie krijgt een bronvermelding mee, zodat gebruikers de informatie als betrouwbaar beschouwen.

De communicatie tussen lotgenoten wordt vooral opgebouwd in het gesloten forum, dat opgedeeld wordt in 3 gebruikersgroepen: Anonliners (patiënten met Anorexia Nervosa), ouders en partners. De verschillende gebruikersgroepen hebben geen toegang tot elkaars subforum, om zo de privacy voor de gebruikers te garanderen.

Verder gebeurt de communicatie ook via de chatsessies. Uit het onderzoek blijkt dat een open chatbox niet voldoet. Er moet ten alle tijden een moderator of expert aanwezig zijn op een chatbox om het gesprek in goede banen te leiden. Omwille van die reden, beschikt het prototype over een gesloten chatbox, die op verschillende tijdstippen opengesteld wordt.

Er zijn 4 soorten chats, allemaal begeleid door een moderator of expert. De eerste vorm is de “thema-chat”, hierbij wordt een interessant en veelbesproken thema op het forum gebruikt als thema voor een chat. Alle geregisteerde gebruikers van het forum kunnen hier aan deelnemen. Daarnaast hebben we de “Open chats onder begeleiding”, hierbij is er geen thema aanwezig en kan men vrij praten. De chat wordt dan opengezet en een moderator kijkt toe of alles volgens de regels verloopt. De derde vorm is de “geplande chat”. Geplande chats worden opgezet onder begeleiding van een moderator of expert. Zo komt er af en toe een diëtiste of een psycholoog meepraten, die dan ook de vragen van de participanten in de mate van het mogelijke beantwoorden. En als laatste, maar zeker niet de minste, is er de nazorgchat. Zoals uit het onderzoek bleek, is er vooral een gebrek aan het terugkoppelen met experten. Aangezien de patiënt vaak al contacten gelegd heeft met experten via behandelingen, zijn zij de aangewezen personen om ook verder de patiënt te begeleiden. Bij de nazorgchat kan een therapeut/ groepspsycholoog de chatruimte gratis aanvragen om met zijn/haar nazorggroep online problemen aan te kaarten. De chatruimte wordt dan afgeschermd en enkel gebruikers die lid zijn geweest van de nazorggroep van deze therapeut kunnen deelnemen. Op deze manier kan elke kliniek die dat wenst deel uitmaken van de community en ook online begeleiding bieden. In de agendabijeenkomsten staat vermeld welke therapeuten al lid zijn geworden. Het geografisch probleem kan hier ook door worden opgelost. De gebruiker kan bijvoorbeeld indien hij/zij niet tot bij de therapeut/nazorggroep geraakt, de therapeut/groepspsycholoog inlichten over deze nazorgchats.

Een derde manier om contact te leggen, is het personal messaging systeem. Dit is ingebouwd in het forum. Gebruikers kunnen een bericht sturen naar andere leden en beschikken over een inbox om berichten te ontvangen.

Uit het onderzoek komt duidelijk naar voren dat gebruikers een jeugdige site appreciëren. 
Er is gebrek aan structuur en verzorging op de site. Het is een website van 10 jaar geleden, er zit niet genoeg leven in. Het is niet dynamisch genoeg. De community van SABN neemt het professioneler op, daar is het mooier en aantrekkelijker.

Ervaringsdeskundige E.

Daar we zoals verder uit het onderzoek blijkt, best geen fotomateriaal kunnen gebruiken is het prototype aangekleed met jeugdige kleuren en speelse effecten. Verder heb ik het sober gehouden, omdat de informatiebank anders te overdonderend wordt.

Over het maken van een open of gesloten community was nogal wat onenigheid. Na het afwegen van de positieve tegenover de negatieve punten, heb ik besloten om beiden in het prototype te combineren. Daarom creër ik een plaats waar een open onderdeel bestaat voor patiënten, waar ze met hun vragen terecht kunnen en informatie kunnen vinden, en een gesloten onderdeel dat bestaat uit het forum, waar gebruikers zich kunnen registreren. Ook voor de patiënten uit de nazorggroepen is er een plek voorzien, waar ze kunnen samenkomen om een afgeschermd groepsgesprek te voeren onder begeleiding. (nazorgchat)

Ik praat met de kinderen en achteraf met de ouders. Ik probeer de familie erbij te betrekken, omdat het ook belangrijk is om van de ouders te horen hoe het kind met de eetstoornis omgaat. Maar ik heb respect voor het beroepsgeheim.

Expert V. Vangerven
Privacy en anonimiteit speelt ook een ongelofelijk grote rol, zo blijkt uit de interviews. Daarom is het forum niet enkel gesloten, maar is er ook de verplichting voor “potentiële leden” om een motivatie op te geven, voor ze toegang verkrijgen tot het forum. Zo weten de moderators ook dat ze oprechte leden in huis halen die met de juiste bedoeling naar de community komen. Voor elke behandeling in een kliniek, of bij een therapeut, wordt er een kennismakingsgesprek gedaan, hier vraagt men ook naar een motivatie. Dit is maw niet meer dan een weerspiegeling van de werkelijkheid.
“Er vindt voor een opname of behandeling een kennismakingsgesprek plaats. Zo kan ik als therapeut horen waar de problemen zitten. De patiënt krijgt dan ook het gevoel dat je met hun inzit en hen zo goed mogelijk probeert te helpen.”

Expert J. Moors

Verder is wat er op het forum en de chat geschreven wordt, enkel zichtbaar voor de gebruikers zelf. Niet geregistreerde bezoekers kunnen dus geen misbruik maken van wat er geschreven wordt. De toegangsdrempel is dan wat hoger, maar doordat de front van de community bereikbaar is voor alle gebruikers, krijgen ze al een duidelijk zicht op wat de community inhoudt. Dit is vaak een aanzet tot registratie.

In het prototype moeten gebruikers een motivatie voor toegang opgeven, maar ze worden enkel verplicht om een gebruikersnaam mee te geven. De gebruiker kan zijn/haar profiel verder naar wens invullen. (woonplaats, land, beroep, interesses, leeftijd, welke eetstoornis en het geslacht)

Uit het onderzoek werd duidelijk, dat men best geen “leden-status” verhoogt wanneer iemand langdurig lid is. Hier ga ik dan ook geen gebruik van maken in mijn prototype. Wel kan de gebruiker in het profiel weergeven welke eetstoornis hij/zij heeft en of hij/zij al behandeld is geweest. Verder is er een onderdeel op het forum genoemd “ik ben …” waar gebruikers zichzelf aan de anderen kunnen voorstellen.

Op de prototype community, is er een plek voorzien waar ouders en partners terechtkunnen met vragen of om ervaringen uit te wisselen, daar ze ook 24/24 samen leven met iemand met een eetstoornis en dus ook nood hebben aan een luisterend oor. De ouders en partners hebben geen toegang tot het forum van de Anonliners en andersom.

Verder is er een onderdeel aangemaakt voor onderzoekers en studenten, waar ze hun vragen kwijt kunnen, of een oproep kunnen plaatsen.

Bij het prototype gaan we ook een overgang creëren tussen het online en offline gebeuren. Daar we bij dit onderzoek vertrekken van een online community, is er geen vereniging aan verbonden, doch is het wel mogelijk dat we bijvoorbeeld tweemaandelijkse bijeenkomsten organiseren en die laten begeleiden door een expert. Men moet bij deze bijeenkomsten gericht met het doel van de community bezig zijn, de zorg en nazorg van de patiënt bevorderen. Verder is er natuurlijk de nazorgchat.

Uit het onderzoek kwam naar voren dat reclame niet geapprecieerd wordt, op de online community, wordt dan ook geen reclame geplaatst. 

Net als in de echte wereld is het belangrijk om te weten tegenover wie je staat. Daarom staat er op de front van de community een duidelijk overzicht van wie de experten en moderatoren zijn en welke functie ze vervullen. Verder wordt hun e-mailadres vermeld zodat gebruikers hen met vragen kunnen contacteren. Verder zijn de experten bereid om op regelmatige basis het forum te bezoeken en leiden zij, samen met de moderators, chats in goede banen.

Elke post op het forum krijgt de melding “bericht is nog niet gemodereerd” mee. Andere leden kunnen de berichten dus al lezen, want vaak heeft iemand steun nodig op het moment dat er geen moderators aanwezig zijn, en dan kan men de gebruikers niet ongeduldig laten wachten.

Door het triggerend effect dat foto’s op een community voor Anorexia Nervosa kan hebben, besluit ik uit het onderzoek geen foto’s toe te laten op de prototype community. Toch mist men het gebruik van foto’s wel, en dan vooral in de avatars, omdat dit de persoonlijkheid van een persoon naar voren brengt. Om dit op te lossen, maak ik gebruik van een vaste reeks avatars waaruit de gebruiker een keuze kan maken. Ook links naar blogs worden niet toegelaten. Ik heb de community opengesteld voor alle leeftijden.

Leden willen vaak zelf actief steun bieden aan de online community. Dit verwezenlijk ik door een ideeënbus te creëren, waar gebruikers zelf ideeën kunnen aanreiken. Verder lok ik participatie uit door duidelijk te stellen waarvoor de community staat, welke informatie de community bevat en welke activiteiten er te doen zijn.

Naar voorbeeld van de “kaartjes” pagina van ANBN, heb ik in het prototype een e-cardsysteem voorzien, zodat leden elkaar ook extra steun kunnen bieden door een e-card te sturen.
Over het systeem om de community op te zetten, heb ik lang moeten nadenken. Na het testen van enkele open source systemen aan de hand van mijn resultaten uit het onderzoek, kwam ik tot de conclusie dat geen van de open source systemen volledig voldoet. Ik heb daarom zelf een prototype opgebouwd, met backoffice systeem gekoppeld aan een phpbb forum en een chat gebasseerd op de phpbb logins.

Conclusie
Uit mijn onderzoek werd duidelijk, dat er al heel wat beschikbaar is op de verschillende bestaande communities. Doch is er nog te weinig aandacht besteed aan de nazorg. Mijn prototype zal dit onderdeel nu ook ondersteunen, door gerichte nazorggroepen aan te bieden. De patiënt zal zich makkelijker kunnen aanpassen in de thuissituatie en een vlottere overgang naar het dagelijks leven bekomen. Experts en patiënten moeten zich niet meer constant verplaatsen, maar kunnen nu via het world wide web met elkaar in contact komen. Alle bestaande klinieken en therapeuten kunnen deelnemen en het wordt veel makkelijker voor de patiënt om contacten te leggen.

Verder concludeer ik, dat er een duidelijk gebrek is aan experten op de bestaande communities. Elke community werkt met ervaringsdeskundigen, maar aan gespecialiseerde hulp van medici en psychologen in de online communities, is nog steeds een gemis. Gebruikers krijgen nu de kans om een antwoord op vragen te krijgen, zonder angst voor een confrontatie.

Preece was al in het kort ingegaan op health communities, maar onderzoek naar online communities voor eetstoornissen en specifiek gericht op Anorexia Nervosa, is nog niet uitgevoerd. Geen enkele van de communities is opgezet vanuit een vooronderzoek. Toch zijn er al enkele goed functionerende systemen. Ik hoop dat mijn onderzoek de tekorten van deze communities zal helpen invullen.

De meerwaarde van mijn onderzoek is te vinden in het aanwenden van experten en het uitwerken van de nazorg.
Thesis Van den Brande Karla
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