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Editorial

Umgang mit sozialen Medien

Als wir unser Schwerpunktthema wahl-
ten, ahnten wir nicht, wie sehr unser Alltag
heute von dem unfassbaren Krieg in der
Ukraine Uberschattet wird. Es ist Krieg in
seiner ganzen menschenverachtenden
Grausamkeit. Dass wir heute auch von
einem ,Krieg der Medien“ reden, ver-
schafft unserem Schwerpunktthema eine
zuséatzliche, anfangs ungeahnte Brisanz.

Dieses Heft handelt von den Chancen
und Risiken, die soziale Medien fur die
Teilhabe von Menschen mit Lernschwierig-
keiten oder mit kognitiven Beeintréachtigun-
gen am Leben in der Gesellschaft haben.

Im einflhrenden Beitrag erlautert
Ingo Bosse den Begriff soziale Medien
und weist darauf hin, dass deren Nutzung
vieles voraussetzt: Zugang zu Geraten
und zum Internet, Lese- und Schreib-
kenntnisse, spezielle Kenntnisse Uber
digitale Prozesse.

Diese These wird untermauert durch
eine Studie Uber Nutzungsweisen Ju-
gendlicher und junger Erwachsener ,mit
Bedarf an unterstitzter Kommunikation®,
die Ingo Bosse zusammen mit Leevke
Wilkens und Gregor Renner durchgefihrt
hat und deren Ergebnisse hier vorgestellt
werden.

Auch Tobias Bernasconi verweist in
seinem Beitrag auf spezifische Voraus-
setzungen und Anforderungen bei der
Nutzung sozialer Medien und macht
deutlich, dass diese im Rahmen inklusi-
ver Erwachsenenbildung bertcksichtigt
werden muissen.

Unter der (neuen) Rubrik ,Einfache
Sprache — In eigener Sache“ wird das
Schwerpunktthema aus der Perspektive
von Expert:iinnen in eigener Sache auf-
gegriffen. Hier berichtet Carina Kihne
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von ihren Erfahrungen mit sozialen Medi-
en, die sie als Aktivistin fur Inklusion und
Schauspielerin bisher gesammelt hat,
und Karina Ulrike Sturm beschreibt er-
mutigende Moglichkeiten, aber auch die
Risiken, die sie als Bloggerin erlebt hat.

Das Redaktionsteam der Zeitschrift
Ohrenkuss teilt das Ergebnis einer Um-
frage von Menschen mit Down-Syndrom
zu der Frage ,Wofur benutzt Du das In-
ternet?” mit. Und die Schreibwerkstat
Blatt-Gold liefert Texte unter dem Motto:
,Das Internet — ohne Ende surfen, spie-
len, Spal haben. Aber aufpassen, es gibt
Gefahren!*

In der Rubrik ,Kontext Erwachsenen-
bildung“ gibt es wieder Neuigkeiten aus
dem Deutschen Institut fir Erwachsenen-
bildung (DIE) und im Service-Teil unserer
Ausgabe wird das Fernsehprogramm der
LArbeitsgemeinschaft Behinderung und
Medien“ vorgestellt (Hermann Hoebel),
und Paula Marie Ohgke, Inga Gebert und
Nadja Zaynel berichten Uber die Arbeit
der PIKSL Labore.

Das Heft endet mit einer Mitteilung
der GEB in eigener Sache: es geht am
2. Juni 2022 im Rahmen der Reihe ,GEB
digital“ um Kommunikationsanbahnung
und Assistenz.

AbschlielRend moéchten wir lhnen mit-
teilen, dass wir mit Katharina Maria Pon-
gratz eine neue Redakteurin in unserem
Team begrufRen durfen. Sie ist Wissen-
schaftliche Mitarbeiterin im ,Schwerpunkt
wissenschaftliche  Weiterbildung und
Weiterbildungsforschung“ der Otto-von-
Guericke-Universitdt Magdeburg. Wir
freuen uns sehr auf die Zusammenarbeit.

Prof. Dr. Karl-Ernst Ackerman
Dr. Wiebke Curdt, Dr. Vera Tillmann
M.A. Katharina Pongratz



Karina Ulrike Sturm

Thema
In eigener Sache

Bloggen als Mensch mit Behinderung: the good,

the bad & the ugly

“Wieso machst na den Schmarrn dann?”
Das fragt mich mein bayrischer Papa oft,
wenn ich mich mal wieder Uber einen
fiesen Kommentar oder eine beleidigen-
de E-Mail zu meinem Blog oder meinen
Social-Media-Aktivitdten auslasse. Mein
Papa meint damit nicht, dass er meine
Arbeit nicht unterstitzt; er versteht nur
oft nicht, ob sie den Aufwand, die Ent-
tduschungen und ja, manchmal gar die
Tranen, wirklich wert ist. Blogs und die
sozialen Netzwerke haben gerade fur
Menschen mit Behinderungen und chro-
nischen Krankheiten viele neue Méglich-
keiten geschaffen. Doch alles im Leben
hat zwei Seiten, und so gibt es eben auch
im Umgang mit Blogs und den sozialen
Netzwerken diverse Risiken — vor allem
als Blogger:in mit chronischer Krankheit
und Behinderung —, auf die ich in diesem
Text kurz eingehen méchte.

»Warum gibt es das nicht auf
Deutsch?

Das ist eine einfache Frage und der
Hauptgrund, weshalb mein Blog existiert.
Diese Frage stellen mir andere Betroffe-
ne der seltenen Bindegewebserkrankung
Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS), mit der
ich nach jahrelanger Odyssee diagnosti-
ziert wurde, standig. Jeder der mit einer
seltenen Erkrankung lebt, weil3, dass
Expertiinnen rar sind und man als be-
troffene Person oftmals auf sich alleine
gestellt ist. Gleichzeitig ist es unglaublich

schwierig, sich Fachwissen anzueignen,
denn hier ist der Haken: Medizinische
Publikationen zu EDS sind oftmals in
Englisch und gespickt mit medizinischen
Begriffen — also gleich mehrere Hirden
fur Betroffene. Will man sich zu einer sel-
tenen Erkrankung informieren, kann man
nicht immer auf ,Frau Dr.“ Google (oder
eine andere Suchmaschine) zahlen,
denn dort gibt es zwar viele englische
Treffer zu EDS, aber wenn es um deut-
sches Wissen geht, ist sie dhnlich ma-
ger ausgestattet wie ihre menschlichen
Kolleg:innen. Will sagen: Fachwissen zu
EDS in deutscher Sprache ist Mangelwa-
re. Und das war die lange Antwort darauf,
weshalb ich beschlossen habe, meinen
Blog ins Leben zu rufen — einerseits, weil
ich diese Lucke schlieRen wollte und an-
dererseits, weil ich wirklich nicht mehr ho-
ren konnte: ,Warum gibt's das nicht auf
Deutsch?“ Damals — 2014 — habe ich mir
das mit dem Bloggen ganz einfach vor-
gestellt. Doch bloggen ist so viel mehr
als nur ein paar Informationen in die Welt
des World Wide Webs zu stellen. Viel-
mehr ist es ein regelmafiger ,Striptease’,
fur den man zur Belohnung mit Tomaten
beworfen wird. Klingt dramatisch? Ist es
manchmal auch — vor allem dann, wenn
man Uber chronische Krankheit und Be-
hinderung spricht.
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,Rentner mit 28 — war‘ ich auch
gern.”

Als Blogger:in wird man nicht geboren
und schreiben ist nichts, was man einfach
so kann — zumindest hatte ich anfangs
keine Ahnung, was einen guten Blog aus-
macht. Vielmehr ist das Schreiben lernen
fur mich ein kontinuierlicher Prozess, der
nie so wirklich aufhért. Auch heute noch
entwickelt sich meine Stimme taglich wei-
ter und oft schaue ich zurtick auf alte Tex-
te und erkenne mich darin kaum wieder.
Zu Beginn meiner Schreiberling-Karriere
habe ich mir wenig Gedanken gemacht,
ob ich das alles ‘richtig” mache. Ich war
so voller Tatendrang, die Welt zu einem
besseren Ort fir Menschen mit EDS zu
machen, dass ich wenig Uber mdgliche
Konsequenzen des Bloggens nachge-
dacht habe. Zum Beispiel bin ich nie auf
die ldee gekommen, dass es vielleicht
Menschen geben wird, die nicht jedem
meiner Beitrdge zustimmen und die ihre
Kritik vielleicht nicht auf eine konstruktive
Art duern werden. An den ersten nega-
tiven Kommentar erinnere ich mich auch
heute, Jahre spater, noch gut. Auf einen
emotionalen Videobeitrag, in dem ich von
all den Herausforderungen erzahlte, die
ich als Frihrentnerin mit einer schweren
chronischen Krankheit habe, kommen-
tierte ein Leser: ,Na, Rente mit 28 muss
schon sein.“ Der Kommentar hat mich
ziemlich getroffen, weil ich mir nicht vor-
stellen konnte, wie irgendjemand denken
kann, dass man als junger Mensch gerne
krank und berentetist. Wie konnte jemand
meine Worte nur dermallen verdrehen
und falsch verstehen? Wahrend meine
Botschaft war: ,Hey, jung und krank sein,
ist echt wahnsinnig schwierig”, kam bei
ihm irgendwie an: ,Ich mach’ mir jetzt mit
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28 ein schones Leben auf deine Kosten®.
Bis heute habe ich nicht herausgefun-
den, wie ich solche Menschen erreichen
kann und gehoért werde. Doch neben
dem Schlag in die Magengrube stand
ich hier auch schon vor einem weiteren
Problem, das viele Blogger:innen haben:
Soll ich die Kommentare in meinem Blog
einschranken oder nicht? Ein ethisches
Dilemma! Mir war schnell klar, dass ich
Kommentare nicht nur deshalb I6schen
kann oder darf, weil sie negativ sind und
mir nicht gefallen. Doch wo ist die Gren-
ze? Schliel3lich ist das immer noch mein
Blog. Nach einigem Hin und Her habe ich
beschlossen, dass ich nur Kommentare
I6sche, die mich entweder aktiv belei-
digen oder bedrohen. Fur alle anderen
Kommentare verfolge ich die Strategie:
Versuch’ die bessere Person zu sein.
Wer weil}, vielleicht kommt bei dem ein
oder anderen ja trotzdem eine Erklarung
an? lhr wisst so gut wie ich, dass es na-
hezu unmdglich ist, Kommentator:innen
in Blogs oder auf anderen Social-Media-
Kanalen von der eigenen Sicht der Dinge
zu Uberzeugen. Nichtsdestotrotz versu-
che ich das zumindest auf meinen Platt-
formen auch weiterhin. Jede Person, die
mehr Uber chronische Krankheiten und
Behinderung weil® und versteht, ist letzt-
lich ein Gewinn. Zum Glick kommen auf
jeden negativen, ignoranten Kommentar
mindestens zehn nette Nachrichten, was
vermutlich der einzige Grund ist, warum
es meinen Blog auch nach fast einem
Jahrzehnt noch gibt.



»Dein Blog macht mir Angst vor
der Zukunft”

Was ich allerdings als Bloggerin mit Be-
hinderung und chronischer Krankheit
besonders herausfordernd fand, ist der
Balanceakt zwischen Negativitdt und
Positivitat in Bezug auf mein Leben mit
meinen Erkrankungen. Mit einer chroni-
schen Krankheit wie dem Ehlers-Danlos-
Syndrom zu leben, heildt oft mit Enttau-
schungen und Frustration umgehen zu
mussen. Unsere Realitat besteht zu ei-
nem grof3en Teil aus vielen Terminen und
damit zusammenhangenden schwierigen
Kontakten mit medizinischem Personal,
ignoranten Kommentaren aus dem Um-
feld, Diskriminierung durch Mitmenschen
oder schlichtweg langen Phasen mit star-
ken Schmerzen. Mein Blog soll meine
Realitat widerspiegeln, und die ist haufig
mit mehr Hirden verbunden als das Le-
ben von gesunden Menschen. Denn als
chronisch kranke Person hat man alle all-
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taglichen Probleme einer gesunden Per-
son, nur mit den Herausforderungen der
chronischen Erkrankung zusatzlich oben
drauf. Das flhlt sich oft GUberwaltigend an.
Die Inspiration fur das Schreiben eines
Blogposts entsteht daher meist aus die-
sen negativen Erlebnissen im Alltag, denn
die kann man nutzen, um die Menschen,
die nicht viel von chronischer Krankheit
und Behinderung verstehen, dariiber auf-
zuklaren. Diese Intention kommt nur nicht
bei allen Leser:innen so an, wie ich vor
Kurzem traurig feststellen musste, als
eine Leserin schrieb: ,Dein Blog macht
mir Angst vor der Zukunft. Uff. Das hat
mich getroffen. Ist mein Blog zu negativ?
Zieht er meine Leser:innen runter? Aber
wie kann ich eine chronische Krankheit
so darstellen, dass sie die Realitat wider-
spiegelt, aber gleichzeitig vor allem die
frisch diagnostizierten Leser:innen, die
noch nicht so routiniert im Umgang mit
der Erkrankung sind, nicht veréngstigt?

Technischer Aufwand

Negative Konsequenzen

Kostenfaktor

Negative Kommentare

Ethische Uberlegungen

e
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»90 krank kannst Du ja nicht
sein.”

Erscheint man also fir manche der
selbst chronisch kranken Leser:innen
als Bloggerin zu negativ und zu krank,
dann schwingt man sich zurtick aufs Seil,
balanciert ein Stlckchen weiter und ver-
sucht als Ausgleich mehr motivierende,
positive Posts zu verfassen, die zeigen,
dass man auch als chronisch kranke und
behinderte Person ein gluckliches, erfull-
tes Leben fuhren kann. Aber aufgepasst:
Bitte blof3 nicht zu gllcklich! Erscheint
man zu zufrieden mit seinem Leben,
wird man von anderen Leser:innen als
nicht krank genug angesehen. ,So krank
kannst Du ja gar nicht sein, wenn du
noch XYZ kannst.” XYZ kann hier varia-
bel ausgetauscht werden, durch z. B. la-
chen, spazieren gehen, in Urlaub fahren,
schwimmen, ohne Hilfsmittel gehen usw.
Postet man einen Beitrag oder gar ein
Foto, auf dem man nicht elendig leidend
im Bett liegt, wird man von dieser Frak-
tion schnell abgestempelt als ,Faker’,
also als jemand, der seine Krankheit nur
vorspielt. Zeigt man jedoch ein Bild eines
schlechten Tags, an dem man aussieht
wie der Tod, ist das fir andere zu negativ
und zu traurig. Die Quintessenz: Wirklich
richtig machen kann man es nicht fur alle,
eigentlich flr niemanden, auler fur sich
selbst.

Hort man verletzende Spriche von
Leseriinnen des Blogs, ist das hart zu
verdauen, doch auch hier gibt es noch
eine weitere Steigerung: namlich wenn
Gutachter:innen bei laufenden Rechts-
streitigkeiten mit diversen Versicherungs-
tragern diese Beitrage aus dem Kontext
reilen und fir sich nutzen. Chronisch
kranke Menschen haben standig offene
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Verfahren. Sei es die Klage um die Er-
werbsminderungsrente oder der Wider-
spruch fir die Kostenlbernahme eines
wichtigen Hilfsmittels. Und auch diese
Stellen nutzen heutzutage ihren Internet-
zugang und interpretieren Blogposts oder
Fotos auf Social Media, wie sie es gerne
mdchten — meistens eher zum Nachteil
der kranken Person, so zumindest meine
Erfahrung. Nicht fair, eine Momentauf-
nahme gegen jemanden zu verwenden,
meint ihr? Nein, das ist es nicht, aber das
Internet vergisst nie, und Inhalte, die ein-
mal online waren, werden es immer sein.
Wie ihr sehen koénnt, ist es nahezu un-
moglich, auf diesem Seil zu balancieren,
denn an beiden Enden stehen Menschen,
die bereit sind, das Seil zu kappen.

,Wieso machst na den
Schmarrn dann?”

Jetzt habe ich viel Uber die negativen Sei-
ten des Bloggens als Person mit chroni-
scher Krankheit geschrieben. Aber wieso
mach ich den ,Schmarrn“ denn noch, um
es in den Worten meines Papas auszu-
drucken, wenn es so anstrengend ist?
Die kurze Antwort: Weil mir das Bloggen
mehr gibt, als es mir nimmt. Auch wenn
die Nachteile (Cons) in der Anzahl Gber-
wiegen, so wiegen die Vorteile (Pros)
doch so viel schwerer. Als ich angefangen
habe, mehr Zeit in sozialen Netzwerken
zu verbringen und zu bloggen, war das
mein einziges Fenster zur Aullenwelt.
Damals war ich zu krank, um am regula-
ren Leben teilzunehmen. Ausschliellich
mein Blog und meine sozialen Kanale
haben es mir damals erlaubt, mich trotz-
dem mit Menschen auf der ganzen Welt
Uber meine Situation auszutauschen und
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Tipps fiir Blogger:innen mit Krankheit/Behinderung

1. Nichts Uberstirzen: Uberlegt euch gut, wie euer Blog heilen soll, welchen Host
(deutsch: Datenbankanbieter) ihr nutzen méchtet, welche Social-Media-Plattformen
sinnvoll sind. Wollt ihr nur Text produzieren? Oder auch Audio? Oder Video?

2. Mit der Technik vertraut machen: Mittlerweile muss man als Blogger:in kein Technik-
genie mehr sein, denn mit Wordpress und Co. kann fast jeder eine Website aufbauen.
Aber obwohl diese Services den Zugang vereinfachen, gibt es trotzdem eine steile
Lernkurve. Es hilft, sich friihzeitig mit Wordpress & Co. vertraut zu machen.

3. Nicht jeder Inhalt ist hilfreich: Gerade zu Beginn der Blogger:innen-Karriere ist die
Motivation grofR, doch nicht jeder Content (deutsch: Inhalt) ist guter Content. Man kann
der Community (deutsch: Gemeinschaft) auch schaden, denn die Reprasentation von
Menschen mit Behinderungen in den Medien ist leider auch heute noch eher stereoty-
pisch und oft schadlich fir die Community. Damit ihr nicht den gleichen Fehler macht,
informiert euch vor Beginn Uber korrekte Sprache, typische Stereotypen in Bezug auf
Menschen mit Behinderungen und ihre Reprasentation.

4. Was einmal im Netz ist, bleibt im Netz: Uberlegt euch gut, wie ihr euch darstellen wollt
und was ihr von euch preisgebt. Bedenkt dabei, dass jeder Mensch potentiell Zugang
zu eurem Blog hat und die Informationen nutzen kann und dass jedes Detail, das ihr
Uber euer Leben teilt, immer auch aus dem Kontext gerissen und missverstanden
werden kann.

5. Ethische Fragen Uberdenken: Gerade als Blogger:in mit chronischer Krankheit hat
man eine Mitverantwortung fur die Menschen, die sich auf dem Blog informieren. Da-
her ist es besonders wichtig, sich vor allem mit den ethischen Fragen auseinander-
zusetzen. Bin ich Blogger:in oder Journalist:in oder beides? Wie gehe ich mit diesem
Konflikt um? Will ich meinen Blog monetéar nutzen und z. B. Werbung schalten oder
Produktreviews schreiben? Welche ethischen Probleme bringt das mit sich? Soll ich
Kommentare einschranken oder vorher Uberprifen? Kann mein Inhalt als medizini-
scher Rat gesehen werden? Und wenn ja, wie gehe ich mit diesem Risiko um?

6. DSGVO, was ein Spal! Kaum ein Land hat so strikte Datenschutzrichtlinien wie
Deutschland und diese betreffen auch kleine Blogs. Informiert euch gut tiber die neu-
esten Richtlinien, die nicht nur das Impressum und die Datenschutzerklarung betref-
fen, sondern auch diverse Plug-ins, die Daten von Websitebesucher:innen nutzen, z.
B. Google Analytics und viele mehr (DSGVO bedeutet Datenschutzgrundverordnung) .

7. Barrierefreiheit umsetzen: Vor allem als Blogger:in mit Behinderung ist es wichtig zu-
mindest zu versuchen, die Website so barrierearm wie mdoglich aufzubauen. Stich-
wort: ALT-Text (Beschreibung) fir Bilder, Captions (Untertitelung) fir Videos, Tran-
skription von Audiobeitragen usw. Barrierefrei zu bloggen ist als Einzelperson ohne
Team schwierig, denn fiir Dinge wie die Ubersetzung des Inhalts in Leichte Sprache
oder Gebardensprache bedarf es meist mehrerer Expert:innen. Doch auch als Single-
Blogger:in kann und sollte man so viel zur Barrierefreiheit beitragen, wie eben maglich.
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so ein bisschen an der Normalitat gesun-
der Menschen teilzuhaben. Ohne diese
Méglichkeit ware ich schnell vereinsamt,
und gleichzeitig hatte ich womadglich nie
die medizinische Hilfe gefunden, die ich
gebraucht habe.

Uber die Jahre haben mich iber mei-
ne Plattformen Hunderte von Menschen
kontaktiert. Viele davon haben mein Le-
ben nachhaltig beeinflusst. Mittlerweile
habe ich Freunde auf der ganzen Welt.
Mit meinen Erfahrungen dazu beizutra-
gen, dass es andere vielleicht ein klein
wenig einfacher auf ihrem Weg haben, ist
eines der besten Glicksgeflhle, die ich
jemals erlebt habe.

Ich ware heute auch keine Journa-
listin, wenn ich nicht durch meinen Blog
meine Stimme entdeckt und konstant
weiterentwickelt hatte. Nie hatte ich he-
rausgefunden, dass ich das Schreiben
eigentlich viel mehr liebe als jeden ande-
ren Job, den ich vor meiner Erkrankung
ausgeUlbt hatte. Ich meine, medizinisch-
technische Assistentin zu sein und in der
Forschung zu arbeiten, war cool, aber
Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen und Behinderungen eine Plattform
zu geben, Filme Uber sie zu drehen und
dadurch tatsachlich was zu verandern —
also hoffentlich — fuhlt sich einfach richtig
fur mich an. Und der Journalismus war
wirklich nicht die offensichtliche Option,
was euch meine ehemalige Deutschleh-
rerin vermutlich gerne bestatigt. Schrei-
ben ist fir mich so viel mehr als ein Hobby
bzw. mittlerweile mein Job. Ich bin Gber-
zeugt davon, dass ich nur durch meinen
Blog gelernt habe, mit all meinen Sym-
ptomen, den chronischen Schmerzen
und den Herausforderungen im Leben
mit einer chronischen Erkrankung, umzu-
gehen. Nur durch das Schreiben bin ich
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irgendwann bei Akzeptanz angekommen
und habe aufgehort, meinem ‘gesunden
Leben’ nachzutrauern. Mein Blog wurde
mein wichtigster Bewaltigungsmechanis-
mus und gleichzeitig mein Fenster zur
Aulenwelt und das Bindeglied zu mei-
ner Community. Durch meinen Blog habe
ich eine neue Identitdt als Journalistin
und einen Sinn im Leben gefunden. Ich
habe durch die Medienproduktion ganz
neue Wege ausfindig gemacht, meinem
Umfeld meine Erkrankung und die damit
einhergehenden Schwierigkeiten naher
zu bringen. Schreiben hat mir in vielerlei
Hinsicht mein Leben zuriickgegeben.

Ist mein Leben, wie ich mir das immer
vorgestellt hatte? Ganz sicher nicht. Aber
nur durch die Summe aller Erfahrungen
der letzten Jahre bin ich heute da, wo ich
bin. In vielerlei Hinsicht ist das ein besse-
res, erflllteres Leben als das zuvor. Und
das, lieber Papa, liebe Leser:innen, ist
der Grund, warum ich diesen ,Schmarrn*
mache — heute, morgen und so lange,
bis ich nichts mehr zu sagen habe, was
heil3t, dass meine Community und ich
endlich von jedem gehort wurden.

Karina Ulrike Sturm

freie Journalistin, Autorin, Bloggerin,
Filmemacherin;

vor der Erkrankung: Arzthelferin,
dann Laborassistentin in einer
Forschungseinrichtung
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