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This contribution addresses obstacles to comprehensibility of specialized vocabulary within informed
consent information for laypeople and digital means of overcoming those obstacles. In specific, it is
shown that basic concepts of research in information texts represent particular obstacles to
comprehensibility. These basic concepts are highly frequent in information texts regarding participation
in human research, and a lack of prior knowledge about these concepts can hardly be established
textually. As a solution, this contribution focuses on a rarely considered part of expert-layperson
communication: the layperson's use of specialized vocabulary. The layperson's use of specialized
vocabulary is introduced as a distinct variable and compared to the expert's use. An analysis of
interactions in internet forums shows that laypeople have their own practices in using specialized
vocabulary. To make information texts more comprehensible, we argue for replacing expert specialized
vocabulary in favor of those variables that are closer to laypersons' everyday life. Finally, we present a
digital dictionary of specialized variables that aims to show both expert and layperson variables of
specialized vocabulary and to make them productive for information practice.

Keywords:
Language for Specific Purposes LSP, communication in specialized domains, domain-specific
vocabulary, health communication, informed consent, Internet forums.

Stichworter:
Experten-Laien-Kommunikation, Gesundheitskommunikation, Fachwortschatz, Aufklarung, Informed
Consent, alltagliche Wissenschaftssprache, Laien-Fachwortgebrauch, Internetforen.

1. Einleitung: Die getrennten Welten von Lailnnen und Expertinnen

Im Bereich des Gesundheitswesens und speziell im Bereich der Aufklarung und
Beratung von Patientinnen’ stellen sich Fragen der Experten-Laien-
Kommunikation in besonders hohem Masse. Beispielsweise beraten Arztinnen
Patientinnen und teilen ihnen Entscheide mit oder Studienarztinnen klaren
Probandinnen Uber ihre Studien auf. Einerseits werden in der medizinischen
Aufklarung komplexe Fachthemen behandelt, anderseits missen Gesundheit,
Patientenwohl und Personlichkeit der Kommunikationspartner geschutzt
werden. Oft verstehen Patientinnen jedoch die Arztlnnen nicht. Eine
Verstandlichkeitshirde besteht im expertenschaftlichen Fachwortgebrauch, mit

L In Bezug auf Humanforschung ist die Personenbezeichnung Patientinnen unprazise, da es um
die Teilnahme an Studien geht und nicht um Behandlungen. Trotzdem nutzen wir im Folgenden
der Einfachheit halber Patientinnen sowohl fiir Personen, die von Arztinnen behandelt werden,
als auch fiir Personen, die an Humanforschung teilnehmen.
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dem die Patientinnen nur bedingt vertraut sind. Gleichzeitig sind es aber nicht
nur die Arztinnen, die medizinische Fachinhalte und Fachvokabular nutzen,
auch die Patientinnen nutzen Fachworter in Aufklarungsgesprachen, in
Gesprachen mit Familie und Angehdrigen oder in Internetforen. Die Forschung
hat sich, ausser defizitorientiert in Differenz zur Expertinnen-Fachsprache,
selten mit dem Phanomen der "Lailnnen-Fachsprache" befasst. In diesem
Beitrag werden Aspekte des Gebrauchs von Fachwortschatz durch Lailnnen
sowie das damit aufgeworfene Problem der Differenzbildung zu
expertenschaftlichen Fachwortgebrauchspraktiken in den Blick genommen.
Konkret schlagen wir vor, diese unterschiedlichen Gebrauchspraktiken von
Fachwortschatz als unterschiedliche, funktionale Varianten anzusehen, die auf
sozialen Unterschieden in der Wortbedeutung beruhen. Die Varianten sollen in
einer digitalen Losung fur die Aufklarungspraxis fruchtbar gemacht werden.

Am unterschiedlichen Fachwortgebrauch von Expertinnen und von Lailnnen
zeigt sich ein spezifisches Problem der Experten-Laien-Kommunikation, das
auch mit Blick auf den Aufklarungskontext auffallig und relevant ist: Das
Laienwissen bildet eine "eigene Welt", eine in sich differenzierte soziale Sphare,
die in Opposition steht zur etablierten Welt des Expertenwissens, was sich
sprachlich am unterschiedlichen Fachwortgebrauch verdeutlicht. Vor dem
Hintergrund  dieser  wissensmassigen  Asymmetrien gilt es im
Aufklarungsprozess, ein gemeinsames kommunikatives und wissensmassiges
Fundament mittels einer gemeinsamen Bezugsbasis auszuhandeln (common
ground). Gemass dieser Vorstellung ist der Aufklarungsprozess also
grundlegend interaktiv gepragt (vgl. Busch 2015: 381) und nicht etwa von einer
unidirektionalen Vermittlung von Wissen. Trotzdem wird in der Fachliteratur
haufig nur die Fachsprache der Expertinnen als funktionale Variante betrachtet,
wahrend die Fachsprachen-Gebrauchspraxis von Lailnnen wenig Beachtung
findet.

Bevor der Laien-Fachwortgebrauch in den Blick genommen wird, skizzieren wir
in Kapitel 2 zunachst die bisherige Forschung zur wortbezogenen
Verstandlichkeit der Informed-Consent-Aufklarung im Bereich Human-
forschung, die sich einerseits vor allem auf die Verbesserung von
Informationstexten und -gesprachen sowie auf die Messung des
Kommunikationserfolges konzentriert. In Kapitel 3 beschreiben wir Ergebnisse,
die zeigen, dass Basiskonzepte wie Studie auf der Wortebene
Verstandlichkeitshturden darstellen, die sich kaum auf der Textebene beheben
lassen. Solches Basisvokabular untersuchen wir konkret in Kapitel 4, wo wir
eine korpuslinguistische Analyse eines Korpus von Laienzusammenfassungen
vorstellen und offene Fragen skizzieren. Zum Schluss zeigen wir in Kapitel 5
beispielhaft, wie Lailnnen digital Uber Fachinhalte kommunizieren und dabei
Fachwortschatz gebrauchen. Davon ausgehend schlagen wir ein digitales
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Varianten-Fachworterbuch vor, das durch seine Mehrfachadressierung fur die
Aufklarungspraxis genutzt werden kann.

2. Forschungsuberblick zur wortbezogenen Informed-Consent-
Verstandlichkeit

Informed Consent ist ein ethisch und gesetzlich verankerter Grundsatz, der fur
Forschungsprojekte mit Menschen als Probandinnen vorsieht, dass die
Teilnahme an einem solchen Projekt nicht nur freiwillig zu erfolgen hat, sondern
dass die Zustimmung (consent) eine zur autonomen Entscheidungsfindung
befahigende Aufklarung Uber den Inhalt, den Zweck, die Risiken und
Alternativen  (informed) der Forschungsteilnahme voraussetzt (vgl.
Ehrensberger-Dow et al. 2016: 3). Normativ festgehalten ist dieser Grundsatz
etwa in der Helsinki-Deklaration (WMA 2018) und in der Schweiz im
Humanforschungsgesetz (HFG). Im HFG (Art. 16, 2) ist konkret vorgeschrieben,
dass "[d]ie betroffene Person [...] in verstandlicher Form mundlich und
schriftlich aufgeklart werden [muss]". Die Aufklarungspraxis ist demnach ein
komplexer Prozess, der aus Aufklarungsdokumenten und einem
Aufklarungsgesprach besteht.

Aus linguistischer Sicht ist fur die Verstandlichkeit der Informed-Consent-
Dokumente wichtig, dass darin mehrere kommunikative Funktionen (Gopferich
2009) aktualisiert werden, da juristische und ethische Anspriche gleichzeitig
aktiv sind und (teilweise) in Konkurrenz zueinander stehen. Fur llic et al. (2013)
gelten sie deshalb als hybrider Texttyp:

The written language in ICFs [informed consent forms], however, is a peculiar object
among medical language; in integrating specific topics and concepts that do not belong to
the typical doctor-patient communication, it is distant from the everyday health discourse,
integrating not only medical and scientific but also ethical and legal content. (llic et al. 2013:
40)
Aus linguistischer Perspektive sind folgende Ebenen der Textverstandlichkeit in
der Forschung zu Informed-Consent-Dokumenten besonders relevant (vgl.

Ehrensberger-Dow et al. 2016: 16-21):

a. Lexikalische, syntaktische und typografische Optimierung von IC-Dokumenten

b. Vereinfachung von IC-Dokumenten auf der begrifflich-konzeptuellen Ebene

c. Das Problem der Implizitheit von IC-Dokumenten

d. Das Problem der Textlange fur die Verstandlichkeit

e. Das Problem der Textstrukturierung fir die Verstandlichkeit
Genuin  linguistische  Auseinandersetzungen mit  Informed-Consent-
Dokumenten (bspw. llic et al. 2013) oder auch mit Informed-Consent-
Aufklarungsgesprachen (bspw. Meyer 2014; Kluber 2015) sind trotz der
komplexen Ausgangslage eher selten und neueren Datums. Die Forschung zu

Einverstandniserklarungen und deren Verstandlichkeit wurde mehrheitlich von
Ethikerlnnen oder Medizinerlnnen betrieben. Das fuhrt dazu, dass die
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Vorstellungen und Modellierungen von Kommunikation und Verstandlichkeit
aus linguistischer Sicht oftmals reduktionistisch sind (vgl. Ehrensberger-Dow et
al. 2016: 9-12). Haufig wird von einem unterkomplexen Sender-Empfanger-
Modell ausgegangen, wobei die kommunikative Konstellation Expertln-Lailn
unkritisch ist. Das fuhrt zu einer Konzentration der Forschung auf die einseitige
Vermittlung von Fachwissen durch die Expertinnen und eine einseitige
Konzeptualisierung der Expertenrolle (vgl. Ehrensberger-Dow et al. 2016: 10).

Auf  Wortebene haben diese reduktionistische und  unkritische
Konzeptualisierung der kommunikativen Konstellation problematische
Auswirkungen. Zwar erkennt die Informed-Consent-Forschung den
Fachwortschatz als zentrale Verstandlichkeitshurde (als stereotypisches
"Fachchinesisch") und ist entsprechend stark wortbezogen. Insbesondere wird
dabei jedoch auf die Ersetzung von Fachwortschatz durch alternatives,
vermeintlich laienadaquateres Vokabular und die Erklarung oder Definition des
Fachwortschatzes gesetzt. Aus theoretischer und methodischer Sicht wird
dabei untersucht, wie das professionelle Expertenwissen "verstandlicher"
vermittelt werden kann, ohne die grundsatzliche Konstellation einer einseitigen
expertenschaftlichen Vermittlung von Fachwissen in Frage zu stellen (vgl.
Ehrensberger-Dow et al. 2016: 10). Nicht in den Blick kommen dabei also die
pragmatischen Elemente von Kommunikation, also Fragen wie: Werden diese
Informationen von den Adressatinnen verstanden? Wie funktionieren die
Verstehensprozesse der Adressatinnen? Uber welche Voraussetzungen
verfugen die Adressatinnen? Inwiefern flhrt die Ersetzung von Fachvokabular
uberhaupt zu besserem Verstandnis?

Zusammenfassend zeigt dieser kurze Uberblick, dass die Forschung zur
Verstandlichkeit von Informed Consent insgesamt darauf abzielt, die Inhalte,
welche von Expertinnen an Lailnnen vermittelt werden, zu verbessern und
verstandlicher zu machen sowie diese Verbesserungen zu messen. Appelbaum
(2010: 2) zeigt sich "concerned about the implications of current approaches to
assessing 'understanding' for improving the informed consent process", da
unklar ist, wie Verstandlichkeit von Aufklarungsinhalten Uberhaupt gemessen
werden kann. Im Folgenden wird darauf aufbauend anhand angewandt-
linguistischer Forschung zur Verstandlichkeit im Schweizer Informed-Consent-
Prozess gezeigt, dass die Optimierung von Informationsdokumenten
und -gesprachen auf Wortebene auf Grenzen stosst.

3. Das Problem der Basiskonzepte von Forschung

Die Forschung zur Experten-Laien-Kommunikation und die Informed-Consent-
Forschung haben gleichermassen gezeigt, dass Fachworter eine besondere
Verstandlichkeitshirde flr Lailnnen darstellen. 1C-Aufklarungsdokumente
haben grundsatzlich einen hohen Fachlichkeitsgrad auf begrifflicher Ebene.
Dieser basale Befund wurde in verschiedenen Untersuchungen bestatigt, die
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im Rahmen der geplanten Revision des Humanforschungsgesetzes HFG
entstanden (vgl. Ehrensberger-Dow et al. 2016; De Nardi et al. 2018a; De Nardi
et al. 2018b; De Nardi et al. 2019). Einige dieser Befunde werden im Folgenden
skizziert.

Eine fachtextpragmatische Analyse des Templates fur [C-Aufklarungs-
dokumente (Ehrensberger-Dow et al. 2016: 43), Korpusanalysen von effektiven
IC-Aufklarungsdokumenten (Ehrensberger-Dow et al. 2016: 46) sowie von
Laienzusammenfassungen (vgl. De Nardi et al. 2018b: 22f.) zeigen
gleichermassen, dass in den Texten grundlegende Konzepte aus dem
Forschungskontext haufig vorkommen, aber teilweise nicht erklart oder definiert
werden. Das betrifft etwa Fachworter wie Forschung, (klinische) Studie,
Studienarzt, Sponsor usw. Dieses Vokabular ist aus fachsprachlicher Hinsicht
nicht sehr spezifisch. In der Fachsprachenforschung wird es als alltagliche
Wissenschaftssprache bezeichnet. Das bedeutet, dass Wissenschaftssprache
nicht nur aus Fachvokabular besteht, sondern auch aus Begriffen, die aus der
alltaglichen Sprache entlehnt wurden (Rheindorf 2016). Dieses Fachvokabular
zeichnet sich also dadurch aus, dass es gleichzeitig in der alltagssprachlichen
Kommunikation verwendet wird und fur wissenschaftliche Kommunikation
typisch ist. Deshalb werden diese Begriffe haufig nicht als Fachinhalte erkannt,
sind aber dennoch auf Vorwissen angewiesen, damit ihre Bedeutung fur den
Forschungskontext verstanden werden kann. In diesem "diffusen Verhaltnis von
alltaglicher und wissenschaftlicher Terminologie" (Ehlich 1999: 9) scheinen
Begriffe der alltaglichen Wissenschaftssprache also fir forschungsgewohnte
Personen trivial und selbstverstandlich Zu sein, stellen  fur
forschungsungewohnte Personen jedoch Verstandlichkeitshirden dar.
Usability-Testings (vgl. De Nardi et al. 2018a: 17-22) zeigen, dass gerade diese
unspezifischen Basiskonzepte Verstandlichkeitsprobleme bereiten kdnnen. Fir
den Gesundheitsbereich stellt sich dieses Problem gewissermassen doppelt,
da medizinische Fachworter haufig in die Gemeinsprache Gbernommen werden
(vgl. hierzu etwa Roelcke 2001: 219-231).

Abb. 1 zeigt, dass ein grosser Teil des statistisch auffalligen Wortschatzes eines
Korpus aus IC-Aufklarungsdokumenten solche projektunspezifischen
Basiskonzepte beinhaltet (uneingefarbter Teil) (vgl. Ehrensberger-Dow et al.
2016: 47).
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Abb. 1: Die ersten 60 Keywords des IC-CTU-Korpus. Keyness-Werte sind proportional in
typographische Gréssenwerte umrechnet: Einfarbung grin=Medikamentennamen (aus Griinden der
Anonymisierung nicht transparent); apricot=Fachworter (definierte Lexik); hellblau=methoden-
bezogenes Vokabular (aus Ehrensberger-Dow et al. 2016: 47)

Gewissermassen materialisiert wird die Verstandlichkeitshirde von
Basiskonzepten im Informed-Consent-Prozess bei der therapeutic
misconception, die in der Forschung zu Informed Consent als ein wesentliches
Problem gilt (vgl. etwa Tupasela et al. 2017). Damit ist das patientinnenseitige
Missverstandnis gemeint, dass es sich bei der Studienteilnahme in erster Linie
um ein therapeutisches Angebot und nicht vor allem um eine medizinische
Untersuchung zu wissenschaftlichen Zwecken handelt. Die Patientlnnen
verstehen damit die grundlegendste Funktion von Humanforschung in
problematischer Weise nicht. Hallowell et al. (2010: 29) stellen beispielsweise
fest, dass obwohl Lailnnen Forschung (research) und Pflege (care) grob
unterscheiden kénnen, fast allen in Bezug auf die Forschung unklar ist, dass
diese auch epistemologische Aspekte hat und nicht nur konkrete und greifbare
Ziele wie die Erforschung von Krankheitsursachen oder eine Behandlung bzw.
Heilung zu finden. Das Wissensgefalle zwischen Expertinnen und Lailnnen
stellt hier eine besondere Verstandlichkeitshirde dar, da Lailnnen durch ihr
individuelles Vorwissen zwar ein partielles Verstandnis zeigen, genau dieses
partielle Verstandnis aber als therapeutic misconception problematische Folgen
hat und die Expertinnen diese Basiskonzepte von Forschung gar nicht erst als
Fachinhalte erkennen. Entsprechend werden diese Fachworter nicht als solche
behandelt, vorausgesetzt und nicht laienadaquat erklart.

Diese hier skizzierten Ergebnisse zeigen zusammenfassend, dass die
alltagliche Wissenschaftssprache und insbesondere die Basiskonzepte von
Forschung besondere Verstandlichkeitshurden darstellen. In einem Pilot-
Umsetzungsprojekt wurde deshalb eruiert, welches Fachvokabular
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dazuzuzahlen ist und wie damit zusammenhangende Verstandlichkeitshirden
abgebaut werden kdnnten.

4. Pilot-Korpusanalyse: Der unspezifische Fachwortschatz der
Humanforschung

Der Uberblick tber die bisherige Forschung zur IC-Verstandlichkeit in den
Kapiteln 2 und 3 zeigt, dass Probleme der Laienverstandlichkeit von
Humanforschungsprojekten nicht allein an einem Qualitdtsmangel von
Aufklarungstext und Aufklarungsgesprach liegen. Auf verschiedenen Ebenen
zeigen die Ergebnisse, dass Basiskonzepte und Fachworter Probleme bereiten,
die von Expertlnnen nicht als solche erkannt und deshalb vorausgesetzt und
kaum erklart werden. Im Folgenden wird dieser Wortschatz als "unspezifischer
Fachwortschatz der Humanforschung" umschrieben. Unspezifisch deshalb,
weil nicht die spezifischen Fachworter gemeint sind, die fur eine spezifische
Studie oder ein spezifisches Forschungsfeld wichtig sind, wie z.B.
"Metastasen" in der Krebsforschung. Gemeint sind stattdessen Fachworter, die
generell fur Studien der Humanforschung wichtig sind und teilweise auch als
alltagliche Wissenschaftssprache angesehen werden konnen.

Als Pilotstudie und erster Analyseschritt wurde ein Korpus von
Laienzusammenfassungen humanmedizinischer Forschungsprojekte
zusammengestellt. Die folgenden zwei Ziele mit jeweils damit
zusammenhangenden Fragen stehen im Zentrum:

1. Den unspezifischen Fachwortschatz der Humanforschung sichtbar zu
machen. Welche Fachworter sind also unabhangig vom spezifischen
Forschungsprojekt, Uber das aufgeklart wird, wichtig? Und wie hangen
diese Begriffe zusammen?

2. Zu zeigen, wie Forschende der Humanmedizin die Fachbegriffe erklaren
oder definieren, wenn sie Lailnnen adressieren. Was fur
Aufklarungspraktiken auf Wortebene nutzen die Forschenden?

Das Korpus besteht aus Texten, welche im Studienportal SNCTP (Swiss
National Clinical Trials Portal) veroffentlicht wurden. Im Studienportal wird von
allen bewilligten klinischen Studien in der Schweiz, neben den Kontaktdaten der
verantwortlichen  Person, eine Zusammenfassung publiziert. Die
Zusammenfassung wird durch die Forschenden (das sind die Arztinnen, die die
Studie durchflhren) geschrieben. Das Studienportal ist adressiert an "allgemein
interessierte Personen" und gleichzeitig an andere Forschende. Das Korpus flr
die Pilotanalyse besteht aus 2109 solchen Texten (420558 Worter, 29988
Satze).

Das Korpus wurde zunachst mit quantitativen Methoden ausgewertet. Eine 1-
N-Gramm-Statistik zeigt die Einzelbegriffe und Phrasen, welche im Vergleich
zum Referenzkorpus ORIENT signifikant haufiger genutzt werden. Zudem sind
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die haufigsten im Korpus auftauchenden Worter jeder Wortart (Substantive,
Verben, Adjektive) getrennt gelistet. In einer qualitativen Auswertung wurden
diejenigen Ergebnisse extrahiert, die fir den unspezifischen Fachwortschatz als
relevant erachtet wurden und potenzielle Verstandlichkeitshirden darstellen.

Bei der qualitativen Auswertung der in der quantitativen Analyse erhaltenen
Wort- und N-Gramm-Listen haben sich starke thematische Zusammenhange
gezeigt. Die Themenbereiche, die ein Coding der extrahierten Keywords
ergeben haben, sind:

o Forschung und Wissenschaft
e  Therapie- und Behandlungsvarianten
o Placebo

. Patientin und Patient

Forschung und . Patientin und
Wissenschaft Therapie und Behandlung | Placebo Patient
Studie (2957) Behandlung (996) Gruppe (430) Patient (2648)
Phase (269) Untersuchung (406) Placebo (305) Patientin (151)
:IE_), Methode (153) Therapie (405) Zufallsprinzip (108) | Proband (148)
C
% Teilnahme (125) Visite (90) Kontrollgruppe (81) | Studienteilnehmer
@ | Pilotstudie (37) Standardtherapie (76) Priifpraparat (56) (97)
Standardbehandlung (62) | Scheinmedikament
(37)
_029 klinisch (466) randomisiert (247)
S | wissenschaftlich doppelblind* (88)
< | (112
c untersuchen (910) einteilen (56)
g testen (97)
> Uberprifen (96)

Tab. 1: Aus dem SNCTP-Korpus extrahierte Keywords. In Klammern ist die absolute Haufigkeit im
Korpus angegeben.

Tab. 1 zeigt die Keywords aus dem SNCTP-Korpus, wie sie den vier codierten
Themenbereichen zugeordnet wurden. Sie sind erstens nach Wortart getrennt
und zweitens nach Haufigkeit im Korpus geordnet. Eine erste, recht basale
Beobachtung ist die schiere Frequenz einiger Keywords. Insbesondere auffallig
ist, dass ein grosser und hochfrequenter Teil dem Bereich alltagliche
Wissenschaftssprache zugeordnet werden kann (erste Spalte): Studie (2957
Nennungen, 0.70% der Worter des gesamten Korpus), Patient (2648
Nennungen, 0.63%), untersuchen (910 Nennungen, 0.22%). Diese
Fachbegriffe sind damit ausserordentlich zentral fur die Aufklarung im Bereich
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Humanforschung, fihren jedoch als alltagliche Wissenschaftssprache zu den in
Kapitel 3 skizzierten Problemen.

Zweitens zeigen die Begriffe enge thematische Zusammenhange, was darauf
hinweist, dass sie sehr voraussetzungsreich sind. Speziell zeigt sich dies bei
den Begriffen des Themenbereichs Placebo: Um die Vorgehensweise einer
placebokontrollierten Studie ausreichend verstehen zu kdnnen, ist es notig, alle
diese Begriffe zu verstehen. Denn nur wer versteht, dass man als Patientin
randomisiert und doppelblind in eine Gruppe eingeteilt wird, die entweder das
Placebo/Scheinmedikament erhalt oder das eigentliche Priifprédparat, kann
erfassen, was fir Auswirkungen die Teilnahme an einer placebokontrollierten
Studie hat. Durch diese engen Zusammenhange ist fur ein Verstandnis dieser
Basiskonzepte eine speziell grosse Wissensbasis notig und es ist deshalb
schwierig, Wissen darUber in einem Aufklarungstext aufzubauen. Wenn
Lailnnen also Uberhaupt kein Vorwissen uber diese Basiskonzepte der
Humanforschung haben, ist es flr Expertinnen schwierig, diese Licken textuell
zu schliessen. Die Ergebnisse der Korpusanalyse zeigen also, dass nicht nur
die Einzelbegriffe im Zentrum der Bemuhungen um Verstandlichkeit auf
Wortebene stehen mussen, sondern auch die thematischen Zusammenhange
oder semantischen Felder. Um einen Wissensaufbau unterstiutzen zu konnen,
ist deshalb eine Form notig, die dies leisten kann — im Gegensatz etwa zu
Glossaren oder reinen Wortlisten mit Definitionen, die sich auf Einzelbegriffe
konzentrieren.

Eine weitere Frage wirft die Textsorte auf, aus der das Korpus gebildet ist. Die
Laienzusammenfassungen haben einen relativ hohen Fachlichkeitsgrad (vgl. a.
De Nardi et al. 2018b: 21-31) und zwar nicht nur auf Wortebene, sondern auch
im Textaufbau: Sie gleichen wissenschaftlichen Abstracts. Durch die
Doppeladressierung und die wahrscheinliche Wiederverwertung von Textteilen
aus  Studienprotokollen  oder  Aufklarungsdokumenten sind  diese
Zusammenfassungen nur bedingt aussagekraftig dafir, wie Lailnnen aufgeklart
werden sollten. Sie bieten lediglich Anhaltspunkte daflr, was fur Fachvokabular
die Forschenden nutzen und wie Forschende (vermeintlich) laienadaquat
formulieren. Wie Basiskonzepte und alltagliche Wissenschaftssprache in der
Aufklarungspraxis besser verstandlich gemacht werden koénnen, kann an
diesem Korpus nur Dbedingt gezeigt werden. Eine alternative
Losungsmoglichkeit soll deshalb im Folgenden gezeigt werden.

5. Das Projekt eines digitalen Varianten-Fachworterbuchs:
Integration des Fachwortgebrauchs von Lailnnen in die
Aufklarungspraxis

In der obigen Korpusanalyse der Laienzusammenfassungen bestatigt sich aus
Sicht der Experten-Laien-Kommunikation ein stereotypes Bild: Wenn von
Expertinnen und Lailnnen gesprochen wird, scheinen die Rollen klar verteilt, die
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Konstellation scheint gefestigt: Auf der einen Seite stehen Expertlnnen, flur
deren Wissen qua akademischer Reputation oder qua institutioneller Position
in einer Organisation geburgt wird. Auf der anderen Seite stehen die Lailnnen,
also Personen ohne Nachweis fachlichen Wissens. Entsprechend dieser
Wissensvertikalitat (Wichter 1996) werden auch ihre Kompetenzen im
Gebrauch von Fachwortschatz bewertet: Grundsatzlich wird haufig davon
ausgegangen, dass an Fachwissen nur wenige wirklich teilhaben, wie etwa
Antos (2001: 4) konstatiert, wobei die Exklusivitat von Fachwissen als
zunehmend und fir "immer kleinere Personengruppen” beschrieben wird
(Ballod 2020: 7). Die Stereotypie der Rollenverteilung sieht folgenden
Rollenantagonismus vor: Die Expertinnen mit dem exklusiven Wissenszugang
klaren die Unwissenden ohne diesen Zugang auf, wobei Wissenserwerb in
elementarer Weise als Wortschatzerwerb verstanden wird, sodass die
Erklarung von Fachwortern zu einer aufklarerischen Schlusselhandlung wird.

Die Stereotypie der Rollenverteilung verdeckt, dass Lailnnen nicht unwissend
sind, auch wenn es um Fachwortschatz eines spezifischen Fachgebiets geht.
Hoffmeister (2019) pladiert etwa fur die Linguistik dafur, von "Amateur" und
"Profi" zu sprechen: Jede Person weiss zumindest in elementarer Form um
Sprache, verfugt Uber prozedurales, situiertes und reflektiertes Wissen darum.
Ahnlich verhalt es sich mit der Gesundheit: Alle haben ein Verstandnis fir die
eigene Gesundheit bzw. ihren Kérper und kommen oft mit Gesundheitsthemen
in Kontakt. Wenn Lailnnen zu Patientinnen werden, indem sie etwa mit
Diagnosen konfrontiert werden, erwerben sie Wissen. lhr Wissen ist individuell
und divergiert im Umfang, je nach Beschaftigung mit der Erkrankung. Lailnnen
konnen in diesen Fallen als Erfahrungsexperten angesehen werden (Kleinke
2015, 2020; Fox et al. 2005 und Armstrong et al. 2012 sprechen von "expert
patients"). Inr Wissen unterscheidet sich von demjenigen der Expertinnen darin,
dass es weder systematisch erworben, noch geordnet ist. Busch (2015) spricht
davon, dass ‘'rezipientenseitig eigene, ggf. nur individuell gultige
Wissensbiographien im Sinne subjektiver Theorien" entstehen, die sich zu
"Laiensystemen" verdichten (Busch 2015: 374).

Kleinke (2020) stellt unter Rickbezug auf Johansson (2017) fest, dass gerade
das Web neue Maoglichkeiten der direkten Partizipation von Lailnnen bietet:

[...] das Web2.0 [bietet] mit seinen nutzergenerierten Inhalten — z.B. in der Online-
Forenkommunikation (FK) — im Zuge neuer Partizipationsmuster am &ffentlichen Diskurs
systematisch auch neue Mdglichkeiten der Partizipation von Laien an der 6ffentlichen
alltagsweltlichen WK [Wissenskommunikation]. (Kleinke 2020: 85)
Diese neuen medialen und kommunikativen Moglichkeiten verandern speziell
Gesundheitsdiskurse stark, da Lailnnen hier nicht nur passiv rezipierend,
sondern auch interaktiv am Wissen partizipieren kénnen. Sie bilden "hybride
Medizin-Wissenssysteme mit eigenen Qualitatsanspriuchen" (Busch 2015:
372), also eigene Laien-Gesundheitsdiskurse. Konzepte der Gesundheits-
kommunikation wie "Health Literacy" bzw. "Gesundheitskompetenz" zielen
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darUber hinaus darauf ab, Burgerlnnen zu befahigen, "im taglichen Leben
Entscheidungen zu treffen, die sich positiv auf die Gesundheit auswirken" (BAG
2020). Der dem Begriff zugrundeliegende Appell zielt vor allem auf die
aufklarerische Grundforderung, sich dem Erwerb von Fachwissen nicht zu
entziehen, sondern sich Fachwissen anzueignen, um sich moglichst autonom
entscheiden zu konnen.

Im Folgenden liefert eine kurze Interaktion® aus einem Krebsforum (fir die
interaktiven Rahmenbedingungen von Internetforen vgl. Kleinke 2020) bzw.
dem Unterforum zu Brustkrebs Anhaltspunkte dafir, was der Fachwort-
gebrauch von Lailnnen leisten kann, wie er analytisch fassbar wird und wie er
fur die Aufklarungspraxis fruchtbar gemacht werden kann.

(1) Liebe Frauen

ich wurde im Dezember brusterhaltend operiert, 6mm Tumor, G3, ohne

Lymphknotenbefall.

Das Resultat ist asthetisch annehmbar.
Dieser Ausschnitt (1) ist der Textanfang einer Themenerdffnung (opening post)
einer Brustkrebspatientin mit Usernamen "lowin" und ihr erster und bisher
einziger Beitrag in diesem Forum. Sie beschreibt hier die Diagnose ihres
Brusttumors und eine bereits vorgenommene Operation. Auffallig ist ihr
Gebrauch von Fachbegriffen: "brusterhaltend operiert", "6mm Tumor", "G3"
(Klassifizierung des Tumors), "ohne Lymphknotenbefall". Auch die
Einschatzung, dass das Resultat "asthetisch annehmbar" sei, scheint stark
fachlich gepragt. Es ist wahrscheinlich, dass I6win hier den Sprachgebrauch
von Expertinnen Ubernimmt. Oft zitieren Patientinnen aus schriftlichen
Dokumenten, beispielsweise aus einem Befund, aus Entlassungsdokumenten
oder anderen von Arztinnen verfassten Texten. Ein Zitat von Expertinnen-
Fachwortgebrauch kann somit als eine naheliegende Praktik angesehen
werden, wie Lailnnen Fachworter gebrauchen.

Der zweite Ausschnitt (2) ist der Beginn einer langeren Fragekaskade, in der
I6win Nebenwirkungen einer Bestrahlung aufzahlt. Dabei macht sie nicht
explizit, dass sie Nebenwirkungen aufzahlt und erwahnt erst am Schluss des
recht langen Beitrags (Uber 18 Zeilen im originalen Forenlayout), dass sie
aufgrund von Antworten "Nutzen und Risiken abwagen" will:

(2) nun habe ich Angst vor den medizinischen und/oder kosmetischen Folgen der Teil-
Bestrahlung (nur 5 Tage) und frage mich, ob ich dies Giberhaupt Gber mich ergehen soll
Alter 74)
Verhartungen - bleiben diese und verandern sie die Form der Brust, Asymmetrien,
Einziehungen, Verkleinerung der Brust
Sind diese sehr schmerzhaft und bleiben diese Schmerzen
Veranderungen der Haut, Verfarbungen (bleibend???) Pigmentflecken, Besernreiser?
Narben, Pergamenthaut

2 https://www.krebsforum.ch/forum3_de/viewtopic.php?f=1&t=5061, eingesehen am 10.06.2020.
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Auch hier (2) zitiert I6win Fachwortschatz. Gleichzeitig erganzt sie diese
zitierten Fachbegriffe mit eigenen Erganzungen. Zu "Verhartungen" erganzt sie
"bleiben diese und verandern sie die Form der Brust". Diese selbst formulierte
Frage zeigt die Unsicherheit von I6win in Bezug auf den zitierten Fachbegriff
"Verhartungen": Sie scheint nicht genau zu wissen, was der Fachbegriff
bedeutet und was die Folgen der Nebenwirkung sind. Ahnlich fragt sie zu
"Verkleinerung der Brust" nach, ob diese "sehr schmerzhaft sind" und ob diese
Schmerzen bleiben. Diese beiden Erganzungen zu den zitierten Fachbegriffen
zeigen eine gewisse Hilflosigkeit der Laiin mit Blick auf das mit dem Zitat
prasupponierte Wissen: Zwar kann sie Fachbegriffe aus dem Expertinnentext
zitieren, was oberflachlich sehr fachlich klingt. Es zeigt sich an der Textstelle
jedoch, dass ihr kaum etwas anderes Ubrigbleibt, als Fachbegriffe zu zitieren,
da sie die vollstandige Bedeutung derselben nicht kennt. Geldst wird das
Problem des fehlenden Fachwissens durch eine erganzende Spezifizierung von
Fachinhalten in eigenen Worten.

Die Fragenkaskade von /6win wird von der Userin "aitangi" beantwortet, die sich
als Expertin zu erkennen gibt ("lch bin Pflegefachfrau und arbeite auf einer
Radioonkologischen Abteilung"). Flr medizinische Internetforen sind solche
Frage-Antwort-Adjazenzpaare (vgl. Kleinke 2020: 92f.) als konventionalisierter
Texttyp typisch (vgl. Locher 2013: 344). Weitere Auffalligkeit des
Lailnnenwortgebrauchs zeigen sich im Vergleich des Fachwortgebrauchs von
Frage und Antwort:

(3) Pergamenthaut [I6win]

(4) auch wird die Haut nicht so diinn wie Pergament [aitangi]

aitangi interpretiert den Begriff "Pergamenthaut" (3) offenbar nicht als
Fachbegriff, sondern sehr wértlich: Sie versteht die Erwahnung von léwin so,
dass die Haut "so dunn wie Pergament" wird (4). Der Begriff "Pergamenthaut”
wird tatsachlich in medizinischen Kontexten oOfters verwendet, ist aber kein
eigentlicher Fachbegriff (bspw. kein Treffer im Pschyrembel). Es scheint, dass
aitangi hier davon ausgeht, dass es sich um eine neu kreierte Variante von Iéwin
handelt, die metaphorisch auf dunne Haut verweist (Haut so dunn wie
Pergament). Neben dem Transfer von Fachwortschatz deutet dies auf eine
zweite Form des Laien-Fachwortgebrauchs hin: die Variantenkreation. Léwin
kreiert an einer zweiten Stelle ein Fachwort, oder genauer gesagt kreiert sie aus
bestehendem Wortmaterial neu (5):
(5) PS Falls med. Fachpersonen dieses Forum lesen, wie sind die Rezidivzahlen in meinem

Fall mit oder ohne Bestrahlung?
Mit "rezidiv" ist das Wiederauftreten einer Erkrankung nach einer erfolgreichen
Behandlung gemeint, was in einer Prozentzahl angegeben wird (Gottfried
2020). Mit "Rezidivzahl" scheint I6win diese Prozentzahl zu meinen und kreiert
daflr ein eigenes Kompositum. Die Antwort von aitangi (6) zeigt, dass sie
"Rezidivzahl" als Nicht-Fachwort qualifiziert:
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(6) Hallo Lowin
Schoner Nickname, ich nehme mal an, du bist eine Kdmpfernatur. Schon!

Du wurdest brusterhaltend operiert und nun ist eine Bestrahlung tber finf Tage geplant.

Allgemein kann ich dir schon mal sagen, dass nach einer brusterhaltenden Therapie die

Bestrahlung als Standard gilt. Das heisst eine Bestrahlung wird jeder Frau empfohlen da

man in Studien nachweisen konnte, dass damit das Rezidiv Risiko gesenkt werden kann.

Wie es sich in deinem Fall verhalt, kann dir nur das behandelnde Arzteteam sagen.
Die Expertin aitangi Ubernimmt an dieser Stelle die Wortwahl von [6win nicht,
sondern korrigiert "Rezidivzahl" in "Rezidiv Risiko". Sie hat hier trotz der
Variantenkreation durch /6win erkannt, was gemeint ist. Dieses Fachwort ist die
einzige Stelle, an der aitangi den Fachwortgebrauch von I6win nicht zumindest
teil-rekurrent Ubernimmt. Ansonsten scheint aitangi in ihrer Rolle als
aufklarende Expertin darum bemiht, den Fachwortgebrauch von [éwin
unverandert zu Ubernehmen (vgl. Tab. 2). Die rekurrente oder teil-rekurrente
Wiederaufnahme der Fachlexik kann als Hinweis auf eine Strategie des
Erklarens durch Wiederholen gewertet werden.

Léwin: benutzter Fachwortschatz aitangi: benutzter Fachwortschatz
brusterhaltend operiert brusterhaltend operiert
Teil-Bestrahlung Bestrahlung

Verhartungen Verhartungen

Form der Brust Verandern nicht die Form der Brust
Asymmetrien

Einziehungen

Einziehen und Verkleinerungen der Brust
Verkleinerungen der Brust

Schmerzen Schmerzen

Veranderungen der Haut

Verfarbungen Verfarbungen, verfarben

Pigmentflecken Pigmentflecken

Besernreiser

Narben Narben
Pergamenthaut Wird die Haut nicht so diinn wie Pergament
Lungenprobleme Lungenproblemen

(Lungen) -entziindungen

Sekundartumor Sekundartumore
Fernmetastasen Fernmetastasen
Thromoboembolien [sic!] Thromboembolien
Haarausfall Haarausfall
Lymphddem Lymphddeme
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Extreme Mudigkeit Mudigkeit

Juckreiz Juckreiz

Nutzen und Risiken

Rezidivzahlen Rezidiv Risiko

Tab. 2: Gegenulberstellung des Fachwortgebrauchs der Forenbeitrdgen von Iéwin (linke Spalte)
und aitangi (rechte Spalte)

Die Beispiele deuten an, wie Lailnnen Uber Fachinhalte kommunizieren. Wir
erachten es als erfolgsversprechende Alternative zu den bisher skizzierten
Bemihungen um Verstandlichkeit auf Wortebene, den Wortgebrauch von
Lailnnen als Ausgangspunkt zu sehen. Im Gegensatz zu bisherigen, vom
formalen Fachwort ausgehenden Strategien wie Ersetzungen oder Definitionen
soll also der Fachwortgebrauch der Lailnnen die Aufklarungssprache
dominieren. Wir pladieren ausgehend aus den oben skizzierten
Verstandlichkeitsbarrieren auf Wortebene dafur, den Gebrauch von
Fachvokabular in der Aufklarungspraxis generell in Frage zu stellen und durch
alltagstaugliche Synonyme zu ersetzen. Diese alltagstauglichen Synonyme
stammen aus effektivem Fachwortgebrauch von Lailnnen und die
Formulierungspraxis ist abgeleitet von den Fachwortgebrauchspraktiken von
Lailnnen.

Aus soziolinguistischer Perspektive kann der Fachwortgebrauch von Lailnnen
als Variante betrachtet werden. Kennzeichnend fur diese Variante ist die
Kombination von funktioneller Pragung (also die Fachlichkeit der Inhalte) und
sozialer Pragung der Sprechergruppe (also der Lailnnenstatus der
Sprecherlnnen in Bezug auf das Fachgebiet). In einem Varietatenspektrum ist
die Laienfachsprache deshalb nicht an einem Pol zu lokalisieren (also z. B. nicht
bei Soziolekt, Funktiolekt, Idiolekt etc.), sondern aufgrund unterschiedlicher
Einflisse zwischen diesen Varietaten. Fur die Aufklarungspraxis sind jedoch
nicht unbedingt diese begrifflichen Uberlegungen zentral, sondern die Frage,
wie man den Fachwortgebrauch von Lailnnen konkret flr die Aufklarung
nutzbar machen kann. Wir schlagen dafur ein digitales Varianten-
Fachworterbuch vor. Wie im "Variantenworterbuch des Deutschen” von Ammon
et al. (2004) fur unterschiedliche regionale Pragungen sollen im Varianten-
Fachworterbuch Varianten nebeneinandergestellt werden, die auf typischen
Unterschieden im Wortgebrauch beruhen. Die Varianten werden dabei nicht als
Abweichungen von einer Standardvariante, sondern als gleichberechtigt
nebeneinander bestehende Auspragungen von Fachwortern betrachtet (vgl.
analog Ammon et al. 2004: XXXII). Der expertensprachliche Fachterminus steht
damit nicht im Zentrum, da das Fachwort hier nicht in einem formalen oder
normativen Sinne, sondern als Wort-im-Gebrauch betrachtet wird.

Ein zentrales Problem fur das digitale Varianten-Fachworterbuch ist noch zu
|osen: die technische Umsetzung bzw. das Interaktionsdesign. Die
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Anforderungen an ein Varianten-Fachworterbuch sind komplex, wie
bestehende Losungen fur den Fachwortschatz der Humanforschung oder
generell fir medizinisches Fachvokabular zeigen. Selbst wenn sie eine digitale
Form haben, nehmen sie zumeist die Form von Glossaren oder klassischen
Worterbuchern an, entweder als alphabetische Listen (vgl. Clinical Trials
Center: Glossar/Lexikon) oder als durchsuchbarer Datensatz (vgl. Swissethics:
Glossar und Pschyrembel Online). Solche Losungen haben flr das Varianten-
Fachworterbuch  der Humanforschung mehrere Nachteile. Erstens
konzentrieren sie sich stark auf Einzelbegriffe. Wie anhand der Korpusanalyse
der Laienzusammenfassungen gezeigt (vgl. Kap. 4), sind nicht nur
Einzelbegriffe, sondern semantische Felder zentral fur das Verstandnis der
Konzepte. Zweitens sind die Erklarungen oder Definitionen stark fachlich
gepragt oder kaum geeignet, ein Fachwort direkt zu ersetzen. Beispielsweise
ist die Definition von "Placebo" im Glossar von swissethics® 28 Warter lang und
wirft inhaltlich Fragen auf, wie z. B. nach der nur implizit angesprochen Wirkung
des Placebos durch "Mechanismen". Diese Beispieldefinition kann deshalb
weder ein einzelnes Fachwort in einem Text ersetzen noch ohne zusatzliche
Erklarungen als Definition eingefligt werden. Drittens ist unklar, wie und von
wem die bestehenden Losungen Uberhaupt rezipiert werden sollen. Wahrend
es nicht realistisch scheint, dass Lailnnen zusatzlich zu den Aufklarungs-
unterlagen noch Fachwortlisten mit Definitionen konsultieren, haben
Expertinnen andere, fachliche Informationsquellen und auch als Kopiervorlagen
eignen sich die Losungen wie gezeigt nur bedingt. Damit das Varianten-
Fachworterbuch fur die Aufklarungspraxis nitzlich sein kann, braucht es ein
funktionierendes Interaktionsdesign, das den umfangreichen Anforderungen
gerecht wird.

6. Fazit und Ausblick

In diesem Beitrag sind theoretische und angewandte Fragen angesprochen.
Erstens die theoretische Frage nach dem  Stellenwert des
Fachsprachengebrauchs von Lailnnen bei Experten-Laien-Kommunikation. In
der Forschung wurden die spezifischen Qualitdten der laienseitigen
Beschaftigung mit Fachinhalten oft vernachlassigt. Die Analyse von Laien-
Fachwortgebrauch zeigt, dass Lailnnen Uber eigene Praktiken verfigen, um
Uber Fachinhalte zu sprechen. Die unterschiedlichen Fachwort-Gebrauchs-
praktiken von Expertlnnen und Lailnnen konnen als Varianten angesehen
werden. Die Varianten der Lailnnen bilden dank den interaktiven Moglichkeiten
des Webs gerade im Gesundheitsbereich Laiendiskurse, deren Fachwort-
gebrauch analytisch fassbar wird. Die zweite Frage richtet sich auf die Praxis

3 "Ein Scheinarzneimittel, das keinen Wirkstoff enthalt. Es kann durchaus eine Wirkung haben,
allerdings ist diese dann durch andere Mechanismen als durch einen Stoff mit pharmakologischer
Wirkung zustande gekommen." (Swissethics: Glossar, abgerufen 10.06.2020 von
https://swissethics.ch/templates/studieninformationen-und-einwilligungen)
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der Aufklarung auf Wortebene und damit zusammenhangend auf die konkrete
Nutzbarmachung des Lailnnen-Fachwortgebrauchs. Die Losung des digitalen
Varianten-Fachworterbuchs verspricht, die Aufklarungssprache dem Fach-
sprachengebrauch von Lailnnen anzunahern und damit Verstandlichkeits-
harden abzubauen. Gleichzeitig soll Lailnnen unter anderem durch die
Vergleichbarkeit von Varianten die Moglichkeit gegeben werden, Wissen
ausserhalb von Aufklarungstexten aufzubauen.

In diesem Beitrag nicht konkretisiert ist die methodische und technische
Umsetzung eines Laien-Fachworterbuchs. Einerseits geht es darum,
Basisbegriffen der Humanforschung entsprechende Varianten in Laien-
Fachwortgebrauch zuzuordnen. Internetforen, die sich mit Gesundheitsthemen
befassen, kénnen mit korpuslinguistischen Methoden analysiert werden.
Jedoch sind auch experimentelle Zugange mit Testpersonen denkbar, um
konkrete Lailnnen-Varianten fur Basiskonzepte zu erhalten. Die technische
Umsetzung betrifft insbesondere das Interaktionsdesign. Das Varianten-
Fachworterbuch soll moglichst fur die Adressatengruppe der Forschenden und
diejenige der Patientlnnen nutzlich sein. Es spricht also sowohl diejenigen an,
die laienverstandliche Texte produzieren, als auch diejenigen, die ausser- oder
paratextuelle Informationen benétigen. Denkbar sind narrative oder spielerische
Zugange (gamification, vgl. etwa BeiBwenger & Meyer 2020), um thematische
Zusammenhange aufzuzeigen und nicht etwa Einzelbegriffe zu betonen. Fur
die Aufklarungspraxis denkbar ist eine Art digitale Glosse zu digitalen
Aufklarungsdokumenten. Die Glosse bietet fakultativ Informationen aus dem
Varianten-Fachworterbuch zu dem im Aufklarungsdokument verwendeten
Fachvokabular.
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