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Vorbemerkung

Auf eine geschlechtsneutrale Formulierung wird im Rahmen dieser Arbeit Wert gelegt. Um
eine gute Lesbarkeit des Textes zu gewahrleisten, wird jedoch in Ausnahmefallen darauf
verzichtet und folgender Kompromiss geschlossen: Bei deutschen Substantiven wird der
Plural mit groBem I in der Form ,Patientlnnen“ gebildet. Englische Worter sind davon
ausgenommen (z.B. ,,User*). Bei Komposita (wie etwa beim Wort ,,Patientengruppe®) wird
meist aus Grunden der besseren Lesbarkeit darauf verzichtet und im Singular wird nur die
maskuline Form (z.B. ,,der Arzt*) verwendet. Selbstverstandlich sind auch in diesen Fillen
beide Geschlechter gemeint. Bei der im Rahmen dieser Arbeit selbst durchgefiihrten
empirischen Untersuchung wurden ausschlielich Frauen befragt. Bei allen Formulierungen
die sich ausschlieBlich auf die Gruppe der im Rahmen dieser Arbeit befragten Patientinnen
beziehen wird nur die weibliche Form (z.B. ,,Patientinnen®) verwendet. Dies gilt auch fiir die
Darstellung der Untersuchungsergebnisse, da die aus der Untersuchung abgeleiteten
Kategorien und Hypothesen keinesfalls Anspruch auf Reprasentativitat stellen und somit nicht

ohne eine weitere Uberpriifung auf Ménner tibertragbar sind.



1 Einleitung

Das Internet scheint bereits Einfluss auf alle wichtigen Lebensbereiche der Menschen zu
nehmen, kaum ein Thema, das nicht im Netz zu finden ist. Kein Wunder also, dass diverse
Internetangebote auch im Bereich der Medizin und Gesundheitskommunikation immer
wichtiger zu werden scheinen. Noch nie war es fur Patientlnnen so einfach, Gleichgesinnte zu
finden wie jetzt, moglich gemacht wird das vor allem iiber die ,,neuen Dienste des ,,Web
2.0“. Durch die scheinbar vollkommene Anonymitét, die das Internet seinen Nutzerlnnen
bietet, fallen auch Schamgefiihl und Hemmschwellen weg, die einige Personen im realen
Leben davon abgehalten haben einer Patientinnen-Selbsthilfegruppe beizutreten. Wenig
Uberraschend ist also, dass immer mehr Online-Selbsthilfegruppen aller Art zu jedem Thema
im Internet boomen. Hilfreich ist auBerdem, dass das so genannte ,,Mitmachnetz* scheinbar
jedem die aktive Teilnahme am Kommunikations- und Austauschprozess im Internet

ermoglicht.

Wie hilfreich sind solche Dienste aber flir Patientinnen mit chronischen Krankheiten, die
geprégt von teilweise langjéhrigen Diagnose- und Therapieversuchen das Netz als quasi letzte
Hoffnung nach neuen Informationen zu ihrer Krankheit aufsuchen? Wie versuchen
Patientlnnen ihren durch die Krankheit erhéhten Informationsbedarf mithilfe des Internets zu
decken? Kann die Online-Kommunikation mit wildfremden Gleichgesinnten weiterhelfen, wo

herkdmmliche Arztgespréche und das klassische Gesundheitssystem zu versagen scheinen?

Diese und allgemeine Fragen zur Medizin- und Gesundheitskommunikation im Internet sollen
im Rahmen der vorliegenden Arbeit beleuchtet werden. Ziel ist es herauszuarbeiten, ob
Internetseiten und Internetforen (Online-Selbsthilfegruppen) bei Krankheitsangelegenheiten

erste Anlaufstelle fiir chronisch kranke Patientlnnen sein kdnnen.

Schenkt man der Literatur Glauben, ist der Trend, dass Patientinnen im Netz nach Hilfe und
Informationen suchen, nicht mehr aufzuhalten. Es kursieren bereits Meinungen dariber, dass
der ,,neue Patient Informationen aus dem Internet zur Selbstdiagnose und Selbstheilung
nutzt. ,, Surfer, heal thyself* (,,Surfer, heile dich selbst*) lautet die Uberschrift eines Artikels
im Guardian im September 1995. Schon lange ist also klar, Patientinnen nutzen das Internet
fur die Suche nach Informationen zu ihrer Krankheit. Die Frage, wie die Medien- und
Internetnutzung im Krankheitsfall erfolgt und welche Besonderheiten diesbezuglich bei einer
bestimmten Patientengruppe erkennbar sind, kann als priméres Erkenntnisinteresse der

vorliegenden Arbeit angesehen werden.



Die Arbeit gliedert sich grob in zwei Teilbereiche. Im ersten theoretischen Teil der Arbeit
werden wesentliche Konzepte, Begriffserklarungen und theoretische Annaherungen an die
Medien- und Internetnutzung von Patientlnnen im Krankheitsfall aufgezeigt, die fir eine
Annidherung an die Thematik notwendig erscheinen. Das Internet, insbesondere das ,,Web
2.0 als eine Art Weiterentwicklung der anfinglichen Internettechnik, wird dabei im
Mittelpunkt stehen; zunédchst noch eher allgemein, spater speziell auf den medizinischen und

gesundheitsspezifischen Anwendungsbereich bezogen.

Im zweiten, dem empirischen Teil der Arbeit wird zu Beginn der empirische Forschungsstand
bereits abgeschlossener Studien der letzten Jahre aufgezeigt. Auf Basis bereits vorhandener
Studienergebnisse im  Bereich der Internetnutzung von Patientinnen  werden
forschungsleitende Annahmen und Forschungsfragen konstruiert, um sich dem im Hinblick
auf das Erkenntnisinteresse gesteckte Untersuchungsziel der eigenstandigen empirischen

Studie zu nahern.

Im Zentrum der empirischen Untersuchung steht die Nutzung medizinischer Internetangebote
der ausgewahlten Patientengruppe von Zo6liakie-Kranken. Die Gewinnung empirischer Daten
soll im Rahmen problemzentrierter Interviews mit Zoliakie-PatientInnen stattfinden. Das Ziel
der Untersuchung besteht im Wesentlichen darin, auf Grundlage der im Rahmen
problemzentrierter Interviews erhaltenen Aussagen der Befragten mittels der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring neue Kategorien zu entwickeln, die bei der Suche und Nutzung
von medizinischen Informationen aus dem Internet beteiligt sind. Im Anhang der Arbeit
befindet sich all jenes Zusatzmaterial, das zum Zwecke der Transparenz empirischer
Untersuchungen angeflhrt werden sollte, wofiir im Rahmen der Arbeit aber zu wenig Platz
vorhanden ist. Im Zuge der Untersuchung wurden auch sehr persénliche Informationen tber
die Beschwerden und Leidensgeschichten der Patientinnen erhoben. Um die Privatsphare der

Patientinnen zu schutzen, wurden die wortlichen Transkripte nicht im Anhang verdffentlicht.



Teil A: Theoretischer Bezugsrahmen

2 Das Internet im Uberblick

2.1 Definitionen und Begriffserklarungen rund um das Internet

Der Begriff ,,Intemet“l

setzt sich zusammen ,, ...aus der lateinischen Prdposition ,,inter* (mit
der Bedeutung ,,zwischen®, , inmitten*) und dem englischen Wort ,,net” (fiir Netz). Das
Internet ist folglich ein Zwischennetz. Das Internet hat die Aufgabe, einzelne, von einander
unabhangige Netzwerke so miteinander zu verbinden, dass diese kommunizieren kénnen.*

(Zelger 1999:13)

Eine allgemein giiltige Definition des Begriffes ,,Internet™ gibt es nicht. Welker sieht die
Ursache fiir den Definitionsmangel darin, ,,... dass das Internet ein offenes System mit
unscharfen Grenzen ist.“ (Welker 2001:37) Als ,authentische Quelle fiir Definitions-

vorschlige* empfichlt Welker die so genannten RFC? (request for comments).

Zusammenfassend kann das Internet als ein relativ loser Zusammenschluss von vielen
Computernetzen angesehen werden, Uber das weltweit Information vermittelt und
Kommunikation ermdglicht wird. Da das Internet niemandem gehort und nicht zentral
organisiert ist, gibt es auch keinen Chef, keinen Aufsichtsrat, keine Regierung und keine

oberste Behorde.

Das Internet eroffnet eine bis dahin unbekannte Fille von Nutzungs- und
Kommunikationsmdglichkeiten, wobei die in Massenmedien ubliche Trennung von Sender
und Empfanger weitgehend aufgehoben ist. Doring teilt die von ihr als , kommunikative
Internet-Dienste” bezeichneten Anwendungen in zwei Gruppen: ,in zeitversetzte
(asynchrone) und zeitgleiche (synchrone) Dienste* (Doring 1999:33). Doring erklért die

Zuordnung zu zeitversetzter oder zeitgleicher Kommunikation folgendermalen:

o ,Bei zeitversetzter (asynchroner) Telekommunikation werden die Botschaften aufgezeichnet
oder aufgeschrieben, mit zeitlicher Verzdgerung zur Zielperson transportiert bzw. fur sie
zum Abruf bereitgehalten und erst dann (vielleicht) rezipiert (z.B. Brief, Email, Telefax,

Telegramm, Nachricht auf dem Anrufbeantworter). (D6ring 1999:33)

Fevzi Koc geht in seinem Werk ,,Medizin im Internet davon aus, dass der Anfang des Internets mit der
Einrichtung des ersten Knotens des ARPANETS an der UCLA in Los Angeles, im Jahre 1969 liegt. Fir eine
genauere Beschreibung der Geschichte und Anfange des Internets siehe Werke von Doéring 1999, Klau 1995
oder Koc 2002.

Dabei handelt es sich um Textdokumente, die grofteils von Personen geschrieben wurden, die an der
Entwicklung des Internets beteiligt waren. Zuganglich sind diese durch eine eindeutige Nummerierung
unterscheidbarer Dokumente im Internet unter: www.rfc-editor.org.

v
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Als einer der bedeutendsten Vorteile der zeitversetzten Kommunikation kann die
,2JKommunikationsfreiheit* beider Kommunikationspartnerlnnen genannt werden. So sind
Sender und Empféanger nicht nur rdumlich voneinander unabhéngig, sondern auch zeitlich

nicht langer aneinander gebunden.

o, Bei zeitgleicher (synchroner) Telekommunikation wird eine wechselseitige
Kommunikationsverbindung hergestellt. Die Beteiligten sind also zur gleichen Zeit aktiv,
unmittelbare Rickkopplung ist moglich (z.B. lautes Rufen, Telefonieren, Chatten, Abhalten

von Videokonferenzen oder Austausch von Rauchzeichen).* (DOring 1999:33)

Die Kommunikationspartnerlnnen missen also wie bei der face-to-face Kommunikation, zur
gleichen Zeit am Kommunikationsprozess teilhaben. Raumlich sind Sender und Empféanger
jedoch wie bei der asynchronen Netzkommunikation meist getrennt, da sie sich flr das
Zustandekommen der zeitgleichen Netzkommunikation nur zur selben Zeit beim jeweiligen

Internetdienst an einem Computer angemeldet haben missen.

Doring sieht computervermittelte Kommunikation bzw. Netzkommunikation als eine nach
technischen Kriterien abgrenzbare Form der medial vermittelten Telekommunikation an, bei
der vernetzte Computer als Kommunikationsmedien fungieren. Demnach sind auch bei der
,computervermittelten ~Kommunikation sowohl asynchrone als auch synchrone

Verbindungen méglich. (Vgl. Déring 1999:34) Dorings Einteilung siehe Tabelle 1 und 2.

Tabelle 1: Klassifizierung von Internet-Anwendungen nach Ddring

zeitversetzt zeitgleich
E-Mail Chat
Mailinglisten Chat-Channels und -Rooms
Newsgroups MUDs

) Neuere Dienste (wie Internet-
WWW-Seiten ) )
Telephonie oder Videokonferenzen)

Quelle: Doring 1999 zit.n. Welker 2001:59



Tabelle 2: Klassifizierung von Kommunikationsformen im Internet nach Welker

zeitversetzt zeitgleich

Mailen, elektronische Nachrichten o
Chatten, Diskutieren
versenden und empfangen

Datenbankrecherche Internet-Auktionen

Dateien herunterladen Internet-Radio horen

Surfen Bildtelephonie, Videokonferenzen
Internetshopping (...)

Quelle: Welker 2001:59

2.2 Web 2.0 - neue Akteure im Netz

Seit den Anfangen des Internets 1969 hat sich die Technik im Bereich der Onlinedienste stark
weiterentwickelt, wodurch es vor allem in der Nutzung des Internets zunehmend zu
Veranderungen gekommen ist. Die fur die Kommunikationswissenschaft derzeit wohl
bedeutendste Verdnderung brachte das so genannte ,,Web 2.0“, das in der Fachliteratur® auch
als ,,Netz der Amateure* und als ,,neues Mitmachnetz*“ bezeichnet wird. Der Begriff ,,Web
2.0* 1ist das Ergebnis eines Brainstormings zwischen Tim O’Reilly, Griinder des
amerikanischen O’Reilly Media Fachverlags, seinem Kollegen Dale Dougherty und
MediaLive International.* Eine eindeutige Definition des Web 2.0 Begriffes gibt es nicht und
selbst Wortschdpfer Tim O’Reilly stellte fest, dass sich der Begriff zwar mittlerweile iiberall®
durchgesetzt hat, gleichzeitig aber eine grofRe Uneinigkeit dariiber herrscht, was Web 2.0
eigentlich genau bedeutet (Vgl. O’Reilly 2005)6.

3 Vgl. zum Beispiel Reichert, Ramon (2008:8).

* Nach dem Scheitern des so genannten ,,Dotcoms® in den spiten 1990er Jahren erkannten die Fachleute des
O’Reilly Verlags zahlreiche nachhaltige Verdnderungen des Webs und beschlossen diese Beobachtungen zum
Mittelpunkt einer Konferenz zu machen. Als Schlagwort fiir diese Verdnderungen wihlte Tim O’Reilly den
Begriff ,,Web 2.0°. Im Herbst 2004 fand die erste Web 2.0 Konferenz in San Francisco statt, wo u.a. auch
versucht wurde, die Bedeutung von Web 2.0 anhand von Beispielen zu erkldren. (Vgl. O’Reilly 2005)

® Auch in der wissenschaftlichen Literatur wird der Begriff ,,Web 2.0 verwendet, aufgrund seiner fehlenden
Abgrenzung und Definition wird er von vielen Wissenschaftern groBtenteils aber skeptisch betrachtet. (Vgl.
Stieglitz 2008:86)

® Eine genaue Definition von Web 2.0 bleibt Tim O’Reilly den LeserInnen auch in seinem Artikel ,,What Is Web
2.0?7 schuldig. Im Artikel bietet O’Reilly aber ein Gegeniiberstellung diverser Internetangebote anhand derer
er versucht den Begriff ,,Web 2.0 zu erkldren. (Vgl. O’Reilly 2005)
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Ist das World Wide Web von den Internetnutzern friher hauptséchlich passiv durch schlichtes
Abrufen vorhandener Inhalte genutzt worden, stehen beim Web 2.0 als ,,Mitmachnetz die
Maoglichkeiten zur Partizipation, also die Chance zum aktiven Austausch und zur Beteiligung
der User im Vordergrund. Die Internetnutzerinnen kénnen im Web 2.0 auch ohne besonderes
Vorwissen eigene Beitrdge im Internet erstellen, die Beitrdge anderer kommentieren sowie
Fotos, Videos und andere Inhalte meist kostenlos publizieren. Eine wichtige Voraussetzung
fur das Web 2.0 ist seine einfache Handhabung, bei der eine aktive Gestaltung von
Internetseiten durch den Einsatz so genannter Social Software auch ohne

Programmierkenntnisse ermdglicht wird. (Vgl. Busemann/Gscheidle 2009:356)

,,Der Webnutzer 2.0 surft nicht mehr nur durch das Web, sondern verandert und bereichert
es. Er schreibt ein Web-Tagebuch, zeigt seine Fotos auf Tauschseiten wie Flickr, stellt sein
Wissen in Online-Enzyklopadien wie Wikipedia zur Verfligung und empfiehlt seine Bookmarks
anderen Nutzern.“ (Lange 2007:6)

Im Web 2.0 kann jeder publizieren ganz ohne spezielle technische Vorkenntnisse, es gibt auch
keine Redaktion und jeder ist sein eigener Chefredakteur. Die aktive Mitarbeit der User an
den Inhalten der Interseiten ist im Web 2.0 aber nicht nur erwinscht, sondern ist klar das
Herzstlick der neuen Internetangebote, ohne die keine der Web 2.0-Anwendungen wirklich
bestehen koénnte. Das Konzept baut darauf auf, dass die Qualitat des Produktes von der
Anzahl der teilnehmenden Internetuser abhangig ist. Je mehr Menschen also mitmachen,
umso besser wird das Produkt. Als ,,Nutzbarmachung der kollektiven Intelligenz* bezeichnet
Tim O’Reilly dieses Phanomen (Vgl. O’Reilly 2005). Im Gegensatz zu dlteren
Internetdiensten ist also fir alle Web 2.0-Anwendungen charakteristisch, dass keines dieser
Angebote ohne die aktive Teilnahme seiner Nutzerinnen auskommt.

Zusammengefasst kann das Web 2.0 wie folgt beschrieben werden: ,,Der Begriff beschreibt
alle Internetapplikationen, die hohe Gestaltungs- und Kommunikationsmoéglichkeiten fir den
User bereitstellen. Damit unterscheidet sich das Web 2.0 vom Web 1.0 durch ein anderes
,,Selbstverstindnis“ des Internets, durch die intensive Einbindung des Nutzers in die
Gestaltung der Inhalte und durch die Dialoge.* (Haas/Trump/Gerhards/Klingler 2007:215)

2.3 Beschreibung wichtiger Internetdienste

Da besonders die Internetnutzung im Mittelpunkt dieser Arbeit steht, werden im Folgenden
ausgewahlte Internetdienste beschrieben. Neben der Relevanz fur den empirischen
Forschungsteil dieser Arbeit wurden die Ergebnisse einer aktuellen Forschungsstudie
berucksichtigt, indem die derzeit am haufigsten genutzten Internetdienste beschrieben werden.
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Trotz Web 2.0 zahlen laut den Ergebnissen der letzten ARD/ZDF-Onlinestudie im Jahr 2009
die klassischen Interaktionsformen wie E-Mail, Chat oder die Teilnahme an Internetforen zu
den am meisten genutzten Internetanwendungen’. Demnach senden und empfangen 82
Prozent der Internetnutzerinnen wochentlich E-Mails und ein Viertel kommuniziert in
Gesprachsforen, Newsgroups oder Chats. Auch Instant Messaging und Internettelephonie wie
ICQ und Skype erfreuen sich weiterhin grof3er Beliebtheit. (Vgl. Busemann/Gscheidle
2009:356)

WWW (World Wide Web)

Viele Internetnutzerlnnen meinen félschlicherweise mit der Bezeichnung ,Internet” in
Wahrheit das World Wide Web, welches eigentlich selbst nur ein Teilbereich des Internets
darstellt. ,,Es ist ein auf dem Hypertext-System basierendes weltweites Informationssystem.*
(Klau 1998:171) Das World Wide Web enthélt eine Vielzahl an Internetseiten, deren Anzahl
heute kaum tiberschaubar ist. ,,Eine WWW-Seite ist ein elektronisches Dokument, das Texte,
Grafiken, Fotos, Animationen, Audio- und Videosequenzen integriert und uUber Verweise
(Links) mit andern Dokumenten verkniipft ist. (Schade 1997:78ff. zit.n. Déring 1999:76)

Klau sieht das WWW als den groRten Fortschritt an bei dem Versuch, das Internet leichter
zugénglich zu machen.® Um das WWW zu nutzen, wird ein Web-Browser benétigt, mit dem
Texte, Symbole und Bilder, die in der Programmiersprache HTML geschrieben wurden, am
Bildschirm angezeigt werden kodnnen. (Vgl. Koc 2002:1) Um eine Webseite aufrufen zu
kdnnen bendtigt man zusatzlich noch die korrekte Adresse der gewinschten Seite. Eine
einheitliche Adressierung der Hypertext-Dokumente wurde durch die Entwicklung der
Uniform Resource Locator (kurz ,,URL") erreicht. ,,Eine URL ist die komplette Beschreibung

eines Hypertext-Dokuments, einschlieRlich des Orts, an dem es zu finden ist.“(Klau 1998:179)

’ Die Autoren der ARD/ZDF-Onlinestudie 2009 zihlen demnach Internetforen nicht zu den Web 2.0-
Anwendungen, wahrend diese in der wissenschaftlichen Literatur teilweise als Web 2.0-Dienste angesehen
werden. Nach dem in Kapitel 3.2 dieser Arbeit beschrieben Eigenschaften von Web 2.0 Diensten werden in
dieser Arbeit Internetforen wie bereits von Stieglitz (2008) als Web 2.0 Dienste betrachtet.

® Eine Forschungsgruppe am Europdischen Labor fiir Teilchenphysik CERN (Conseil Europeen pour la
Recherche Nucléaire) in Genf suchte 1989 nach einer Mdglichkeit, Informationen im Internet besser
zugdnglich zu machen. Fir diese Aufgaben waren davor noch mehrere unterschiedliche Protokolle und Client-
Programme notwendig. Ziel der Wissenschafterlnnen war es daher, diese Dienste unter einer gemeinsamen
Oberflache zu vereinen, um so ein schnelleres Suchen und Anschauen von Informationen zu ermdglichen.
Ende 1990 war bereits das erste Client-Programm dieser Art, genannt ,Browser®, fertig. Nach einigen
Verfeinerungen war schlieBlich auch ein grafikfahiger Browser entwickelt worden und 1991 konnte dieses als
»CERN Newsletter bezeichnete System zur allgemeinen Benutzung freigegeben werden. Nach zusétzlichen
Verbesserungen erfreute sich das System so groBer Beliebtheit, dass es schlieBlich zu den am schnellsten
wachsenden und beliebtesten Internetdiensten gehdrte. Damit war das World Wide Web geboren. (Vgl. Klau
1998:171f.)
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E-Mail

Das E-Mail (Electronic Mail) kann zweifelsohne zu den wichtigsten Diensten im Internet
gezahlt werden und ist laut den Ergebnissen der letzten ARD/ZDF-Onlinestudie im Jahr 2009

die meist genutzte Kommunikationsform im Internet.

Via E-Mail kénnen schriftliche Nachrichten weltweit in Sekundenschnelle versendet werden.
Zusatzlich zum ,,Brieftext konnen mittels E-Mail andere Dateien, wie Dokumente, Bilder

oder Video- und Tonaufnahmen per Anhang versendet werden. (Vgl. Koc 2002:19)

Der E-Mail-Dienst z&hlt zu den zeitversetzten Kommunikationsformen im Internet und erfreut
sich aufgrund seiner Schnelligkeit und der relativ zuverlassigen Zustellung grof3er Beliebtheit.
,Weder stort die Email durch penetrantes Klingeln, noch gibt es ein Besetzt-Zeichen.
(Doring 1999:36)

Zur eindeutigen ldentifizierung der Sender und Empfanger der jeweiligen Nachrichten
werden im Internet eigene E-Mailadressen verwendet, um andere Personen zu erreichen und
um selbst erreichbar zu sein. Diese E-Mailadressen kdnnen bei unterschiedlichen Anbietern
entweder in Verbindung mit E-Mail-Accounts kostenlos oder gegen Bezahlung erworben
werden. Das Mailen dient neben der privaten und beruflichen zwischenmenschlichen
Kommunikation auch der Informationsverwaltung. So konnen unter anderem auch
Datenbankabfragen oder Bestellungen per E-Mail abgewickelt werden. (Vgl. Doring
1999:36f.)

Mailinglisten

Klau unterscheidet generell zwei Arten von Mailinglisten: die Diskussionslisten und die
Verteilungslisten. (Vgl. Klau 1998:152)

Laut Schade (1997) ist eine Mailingliste (Diskussionsliste im Sinne Klaus) ein schriftliches
Forum zu einem definierten Thema. Jeder der sich einer Mailingliste anschlief3t, kann an alle
anderen Teilnehmerinnen der Diskussionsliste E-Mails schicken und im Gegenzug deren E-
Mails erhalten. Dadurch entsteht die Moglichkeit einer gemeinsamen Diskussion zu
spezifischen Themen zwischen mehr oder weniger unbekannten Personen. Alle
Diskussionsbeitrage werden dabei an eine zentrale Stelle geschickt und von dort an alle
Listenmitglieder ~weitergeleitet. Neben dieser ,,polydirektionalen listenoffentlichen
Kommunikation gibt es auch die Moglichkeit im ,bidirektionalen Austausch® andere

Listenmitglieder einzeln zu kontaktieren. (Vgl. Doring 1999:51)

Verteilungslisten sind One-Way-Listen, die hauptsachlich zur Verbreitung von Nachrichten
an einen bestimmten Empféngerkreis gedacht sind. Diskussionsbeitrage oder Antworten sind
12



dabei eigentlich nicht vorgesehen. Zweck dieser Listen ist es, Newsletter, Firmennachrichten,
Update-Informationen, Angebote und Ahnliches einem groRen Interessentenkreis zuganglich
zu machen. (Vgl. Klau 1998:152)

,Mailinglisten werden Ublicherweise durch ein Listenverwaltungsprogramm organisiert.*
(Doring 1999: 51) Die Aufnahme der Mitglieder erfolgt meist durch das Einschreiben via E-
Mail in die jeweilige Liste. Die GruppengrdRen kénnen bei Mailinglisten sehr variabel sein.
Sie reichen von ,,Kleingruppen-Strukturen von etwa 10 Listenmitgliedern bis zu grof3en
,.Netzwerk-Strukturen®, die oft mehrere hundert oder noch mehr Teilnehmerlnnen umfassen.

(Vgl. Doring 1999:51)

Foren

Internetforen dienen der Diskussion verschiedener Teilnehmerlnnen auf einem . virtuellen
Platz*. In der Regel widmen sich Foren einem bestimmten Thema, tiber das die NutzerInnen
gemeinsam diskutieren. Die im Forum vorhandenen Inhalte werden in Unterforen gegliedert,
in denen sich die einzelnen Diskussionsbeitrdge, die so genannten Postings der User,
befinden. Ein Diskussionsstrang zu einem bestimmten Thema wird als Thread bezeichnet.
Webforen werden zentral verwaltet. Es gibt also einen Administrator, der das Layout der
Nachrichten sowie die inhaltliche Struktur vorgibt. Wahrend die Forum-Nutzerinnen
Nachrichten meist nur posten und kommentieren kdnnen, hat der Administrator auch die
Madglichkeit, fremde Beitrage zu ldschen. Im klassischen Webforum gibt es eine hierarchische
Anordnung der Beitrdge, um zu erkennen, welcher Beitrag als Antwort zu welchem Beitrag
erstellt worden ist. (\Vgl. Stieglitz 2008:95)

Newsgroups

Schade (1997) definiert Newsgroups als schriftliche Austauschforen zu einem definierten
Thema, bei dem die Beitrdge nicht wie bei Mailinglisten automatisch per E-Mail an einen
mehr oder weniger Uberschaubaren Mitgliederkreis geschickt werden, sondern auf
»Newsservern® offentlich zugénglich bereitstehen. An den Beitrdgen interessierte Personen
mussen sich die Informationen also aktiv besorgen. Die Teilnahme an Newsgroups ist meist
offentlich und ohne Zugangsbeschrankungen moglich. Der Teilnehmerkreis von Newsgroups
setzt sich aus einer grolen Gruppe von ,,Lurkern® (Personen, die nur Beitrige lesen ohne
selbst Beitrdge zu verfassen) und einer kleinen Gruppe von ,,Postern® (Personen, die auch
eigene Beitrdge verfassen) zusammen. Genaue Teilnehmerzahlen kénnen bei Newsgroups
jedoch nicht bestimmt werden. Schéatzungen zufolge haben jedoch auch kleinere Newsgroups

mit relativ geringer Popularitat Teilnehmerzahlen von einigen tausend Personen aufzuweisen.
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Bei gut besuchten Newsgroups kann man sogar mit Teilnehmerzahlen in Millionenhdhe
rechnen. (Vgl. Doring 1999:58f.)

Es gibt meist keine offiziellen Regeln oder Vorschriften, die fir die Teilnehmerinnen bindend
sind. Dennoch gibt es oft eine Reihe inoffizieller Regeln, die innerhalb der Gemeinschaft
gelten. Da Newsgroups von niemand Uberwacht werden, herrscht bei Regelverstdfien
innerhalb der Gemeinschaft oft auch ein etwas rauerer Ton als in Mailinglisten oder
uberwachten Foren. (Vgl. Klau 1998:435)

Chats

,,.Beim Chat erscheint die Tastatureingabe der einen Person unmittelbar auf dem Monitor der
anderen Person, so dass ein synchroner textbasierter Dialog zustande kommt.* (Schade
1997:73ff. zit.n. D6ring 1999:95)

Doéring spricht beim Chat auch von ,,Computer-Konferenzen* oder ,,Online-Dialogen®. Per
,,Chat“ konnen zwei oder mehrere Personen textbasierend miteinander kommunizieren, wobel
durch  die  unmittelbpare ~ Kommunikation  ein  sofortiges = Reagieren  der
Kommunikationspartnerlnnen aufeinander nicht nur méglich, sondern auch notwendig ist.
Beim Chat gibt es Formen der ,,Zweipersonen-Konferenzen, wo nur zwei Leute miteinander
kommunizieren oder ,,Gruppen-Konferenzen“ per ,,Chat-Channel”, bei denen mehrere

TeilnehmerInnen miteinander ,,chatten* konnen. (Vgl. Déring 1999:95)

ICQ

ICQ (I seek you) ist ein Programm, das den Nutzer tber eine Kontaktliste dartber informiert,
wer von seinen Kontaktpersonen mit Internetzugang gerade online ist und wer nicht. Im
Rahmen der 1ICQ-Anmeldung bekommt der Nutzer im Austausch seiner personlichen Daten
eine UIN (Universal Internet Number), unter der er im ICQ-Server registriert wird. Sobald der
angemeldete Nutzer online geht, baut das ICQ Programm eine Verbindung zum 1CQ-Server
auf, woraufhin die 1CQ-Freundesliste des Nutzers tberprift wird. Ist einer der Freunde
ebenfalls gerade online, wird das vom Programm angezeigt und der Nutzer kann mit diesem
Freund sofort in Kontakt treten. Dabei geniigt es den Namen des Freundes in der 1CQ Liste
anzuklicken, um diesem eine kurze Nachricht zu schicken, ihn zu einem Chat einzuladen, ein
Telefonat zu beginnen oder Bookmarks von interessanten WWW-Seiten und Dateien aller Art

zu versenden und zu empfangen. (Vgl. Doring 1999:134)
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Internettelephonie

Eine eigene Software ermdglicht es, Uber das Internet zu telefonieren. Zusétzlich werden ein
an den Computer angeschlossenes oder in den Computer integriertes Mikrofon zur

Audioaufnahme und ein Lautsprecher zur Audiowiedergabe benétigt.

Die ,,... Audioeingabe wird digitalisiert und in komprimierter Form per Internet zur
Gegenseite geschickt, wo sie dekomprimiert und via Soundkarte Uber Lautsprecher

ausgegeben wird.* (Doring 1999:135)

Der vermutlich groRte Vorteil der Internettelephonie liegt in der Kostenersparnis im Vergleich
zu herkdmmlichen Telefondiensten. Doring sieht einen weiteren Unterschied zur
herkdbmmlichen Telephonie darin, dass viele Personen die Internettelephonie nutzen, ihre IP-
Nummer (Rechner Nummer) 6ffentlich im Netz bekannt geben, um so erreichbar zu sein ,,...
und es gilt allgemein als blich, unbekannte Personen telefonisch (Uber Internettelephonie)

einfach nur zum Plaudern zu kontaktieren.* (Doéring 1999:135)

Ein weiterer Vorteil ist die Mdglichkeit, andere digitale Kommunikationsformen im Internet
zu kombinieren. So kdnnen Internetnutzerinnen wéhrend des Internettelefonats auch Texte
und Dateien austauschen. (Vgl. Déring 1999:135)

Weblogs (Blogs)

Weblogs, kurz Blogs genannt, sind Onlineangebote, in denen in periodischen Abstédnden
Beitrage verfasst werden. Im Grunde ist ein Blog &hnlich einer persdnlichen Homepage aber,
in Form eines Tagebuches (Vgl. O’Reilly 2005). Meist werden die Blogs von Privatleuten
geschrieben und bieten eine relativ einfache und schnelle Moglichkeit, im Internet eigene
Texte zu publizieren. Neben Textelementen kdnnen Blogs auch mit Bildern oder Videos
visuell aufbereitet werden. Die Leser konnen im Normalfall den Text und die Bilder eines
Bloggers (Blogbetreiber) kommentieren und auf ihre eigene Seite verlinken. Einzelne Blogs
kdnnen so durch Links und Kommentare mit anderen Blogs verbunden werden und steigen je
nach Haufigkeit der Verlinkungen oder Kommentare in Ansehen und Relevanz in der so
genannten Blogosphare, wie die Gesamtheit aller Weblogs genannt wird. (Vgl.
Busemann/Gscheidle 2009:3571.)

Als eines der wichtigsten Funktionen, die den Blog zumindest anfangs von einer normalen
Homepage unterscheiden sollten, nennt Tim O’Reilly eine Technologie namens RSS. Durch
RSS-Feds kann eine Internetseite nicht nur auf eine andere Seite verlinkt sondern auch
abonniert werden. Wird auf der Internetseite also im Blog etwas veréndert, wird der Leser

sofort Uber die Anderungen informiert. Die urspriinglich fir Weblogs konzipierte RSS
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Technologie wird mittlerweile aber auch fur andere Internetdienste und -seiten genutzt. (Vgl.
O’Reilly 2005).

Wikis

Wikis sind Webseiten, deren Inhalte auch ohne Programmierkenntnisse von mehreren
Internetnutzerninnen verfasst und verandert werden konnen. Der Begriff Wiki wurde vom
hawaiianischen Wort ,,wikiwiki“ fiir schnell abgeleitet. Das bislang grofite Wiki ist die
Online-Enzyklopadie Wikipedia. Dariiber hinaus gibt es eine Vielzahl anderer Wikis. Einige
sind fir alle Internetnutzerinnen offen und damit frei zugénglich, bei anderen sind bestimmte
Zugangsrechte erforderlich. Manche Wikis widmen sich einem spezifischen Thema, das
Angebot ist dabei reichlich, mittlerweile kann man vom Schachclub Gber
Hochzeitgesellschaften und Parteien bis hin zum universitaren Forschungsbereich seinen
Wissensaustausch mit anderen weltweit Gber Wikis regeln. (Vgl. Lange 2007:22) ,,Wikis sind
offene, geteilte Wissensspeicher, die Diskussionsraume erdffnen, in denen Wissen
(re)produziert und organisiert wird.“ (Pentzold et al 2007) Ziel der Wikis ist es, das
individuelle Wissen der einzelnen Internetuser auf einer gemeinsamen Homepage
zusammenzutragen, wodurch ein umfassendes Wissens- und Nachschlagewerk entsteht, das
von jedem ergénzt, korrigiert und erweitert werden kann. Die Qualitat der Texte soll dabei
durch gegenseitige Kontrolle sichergestellt werden.

Social Network/Communitys/Onlinecommunitys

Durch das Angebot verschiedener Funktionen hat der Anwender in den Social Networks
unterschiedliche Mdglichkeiten mit anderen Personen in Kontakt zu treten. Im Social
Network présentieren sich Internetnutzerinnen mit einem selbst erstellten Profil, das je nach
personlicher Einstellung mehr oder weniger detaillierte Informationen (ber die eigene Person
Preis gibt. Den angemeldeten Usern stehen vielfaltige Funktionen zur Verfligung, um sich mit
anderen Teilnehmerinnen zu vernetzen, ihre Kontakte regelméBig zu pflegen oder mit
anderen Mitgliedern zu kommunizieren. In den meisten Communitys sind diese Funktionen
ausschlieBlich angemeldeten Mitgliedern mit eigenem Profil vorbehalten. Das Ziel der
sozialen Vernetzung ist von Community zu Community unterschiedlich. So gibt es Kontakt-
bzw. Beziehungsnetzwerke, beruflich genutzte wie Xing oder LinkedIn oder private
Netzwerke wie Facebook und StudiVZ. (Vgl. Busemann/Gscheidle 2009:358)
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3 Theoretische Anndherungen an die Medien- und Internetnutzung

im Krankheitsfall

3.1 Theoriegeleitete Uberlegungen zur Medien- und Internetnutzung im

Krankheitsverlauf

Im Rahmen dieser Arbeit geht es um Patientlnnen, die aufgrund einer Krankheit einen
hoheren Bedarf bzw. einen speziellen, zielgerichteten Bedarf an Informationen haben, den sie
mithilfe einer ihnen zur Verfligung stehenden Auswahl an Informations- und

Kommunikationsangeboten aus den Medien und insbesondere dem Internet abdecken wollen.

Fur die Mediennutzung im Krankheitsfall kann vorausgesetzt werden, dass es den Menschen
nicht um Unterhaltung geht, sondern gezielt um die Suche nach Informationen zu einem
bestimmten Problem (Krankheit, Behandlungsmethode, etc). Neverla ist zuzustimmen, wenn
sie davon ausgeht, dass es bei der Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall ,,... um die
Frage (geht), ob und wie weit Menschen Medienangebote nutzen bzw. nutzen wollen und
nutzen konnen, die fiur ihre Krankheit relevant sind. Um Informations- und
Kommunikationshandeln im Krankheitsfall zu verstehen ist ein rezipientenzentrierter und kein
medienzentrierter theoretischer Ansatz unabdingbar erforderlich; Medienzuwendung muss

hierbei als intentionales soziales Handeln verstanden werden.* (Neverla et al. 2007:28)

Das Forschungsobjekt bezieht sich im Sinne Neverlas und im Hinblick auf die Lasswell’sche
Formel® zur Analyse von Kommunikation: ,,Wer sagt was in welchem Kanal zu wem mit
welcher Wirkung?*“ (Burkart 2002a:492) auf die Mediennutzung und somit auf die

Rezipientenforschung.

Aus Sicht der Kommunikationswissenschaft ist die Mediennutzung als sinnkonstituierendes
Handeln zu verstehen (vgl. Meyen 2001). ,,Menschen, die Medien nutzen (z.B. das Internet),
tun dies als Teil ihrer Alltagspraxis und als Form ihres sozialen Handelns, das intentional
und sinnhaft geschieht. Menschen sind nicht willenlose Objekte von Medieninstitutionen und
kénnen auch nicht beliebig manipuliert werden. Sie entscheiden selbst Uber Art und Weise,
Umfang und Dauer, Zielsetzung und Sinnhaftigkeit ihrer Mediennutzung entsprechend ihrer
sozialen Lage und individuellen Befindlichkeit.« (Neverla et al. 2007:27)

’ Im Rahmen einer Magisterarbeit ist es unmdglich, alle dem Forschungsbereich der Arbeit zugrunde liegenden
Begriffe und theoretischen Konzepte der Publizistik und Kommunikationswissenschaft im Detail
wiederzugeben, so wird in dieser Arbeit von einem gewissen Vorverstandnis des Faches ausgegangen. Es
werden daher nur jene Modelle und Konzepte des Faches genauer erklart, die fir das Verstandnis unbedingt
notwendig erscheinen, bei allen anderen wird an den jeweiligen Stellen auf genauere Darstellungen in
entsprechenden Einflihrungswerken und auf weiterfiihrende Literaturvorschlage verwiesen.
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Der Ansatz des ,,Uses-and-Gratification Approach” erscheint mir in diesem Zusammenhang
ein passendes theoretisches Konzept zu sein, da dieser Ansatz die Bedirfnislage der
Rezipienten zum Ausgangspunkt macht. Insbesondere mochte ich das von
Palmgreen/Wenner/Rayburn (1980) genauer erkldrte Modell der ,,gesuchten und erhaltenen
Gratifikationen“ (GS/GO-Modell) flr einzelne Bereiche meiner Untersuchung heranziehen.
Trotz weiterhin bestehender Kritik am GS/GO-Modell hat die Gratifikationsforschung laut
Schenk zunehmend an Substanz gewonnen (vgl. Schenk 2007:691). Immer mehr
Untersuchungen beschiftigen sich mit der Spezifizierung und Uberpriifung von Hypothesen,
,,die Aussagen Uber den Zusammenhang von gesuchten und erhaltenen Gratifikationen,
Medienverhalten und den Vorbedingungen und Folgen sowohl von Medienverhalten als auch
von Gratifikationen machen.* (Palmgreen 1984:52)

Die bei friheren Gratifikationsforschungen immer wieder laut gewordene Kritik an den
ungenauen und nicht ausreichend prézisierten Grundbegriffen ,,Uses” und ,,Needs* konnte
inzwischen zumindest teilweise verringert werden, indem der urspriingliche ,,Uses-and-
Gratifications Approach® (vgl. dazu ausfiihrlich Schenk 2007) in das GS/GO-Modell erweitert
wurde. Im Mittelpunkt des Interesses stehen dabei die in der Mediennutzung gesuchten
Gratifikationen (,,gratifications sought“, GS) und die als Folge dieser tatséchlich erhaltenen
Gratifikationen (,,gratifications obtained”, GO). (Vgl. Schenk 2007:691) Durch die
Gegeniiberstellung von GS und GO lésst sich iiberpriifen ,,... inwiefern die gegenwartigen
Angebote den Wiinschen des Publikums entsprechen oder eventuell einer Umstellung

bedirfen: Veranderungen des Status quo werden somit moglich.« (Schenk 2007:691)

Palmgreen geht davon aus, dass GS und GO zusammenhéngen, ,,gesuchte und erhaltene
Gratifikationen sind eindeutig in einem Feedback-Modell verbunden® (Palmgreen 1984:53).
Demnach erhalt der Rezipient auch das, was er sich von seinem Medienkonsum erwartet (vgl.
Burkart 2002a:233). In Palmgreens Modell wird deutlich, dass Erwartungen und Bewertungen
Einflussfaktoren bei der Suche nach Gratifikationen sind, die in weiterer Folge auch die
Mediennutzung beeinflussen. ,,Diese Nutzung fuhrt dann zu einer Wahrnehmung bestimmter
erhaltener Gratifikationen; dies wiederum verstarkt oder verandert rickwirkend die
individuelle Wahrnehmung der mit den Gratifikationen verbundenen Eigenschaften von

bestimmten Zeitungen, Programmen, Programmgattungen etc.« (Palmgreen 1984:53)

Wie bereits angedeutet bleiben einige Kritikpunkte am GS/GO-Modell offen. Ausgewdhlte
kritische Stimmen sollen hier beispielhaft kurz angefithrt werden: Dem ,,Uses-and-
Gratifications Approach® wird aufgrund seines auf die Rezipientensicht eingeschrénkten

Blickwinkels ,,Theorielosigkeit (vgl. Merten 1984:67) vorgeworfen, da es sich bei der
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Beschrinkung auf den Rezipienten um eine ,Verklrzung des zugrunde liegenden
Kommunikationsprozesses (Merten 1984:67) handelt. (Vgl. Burkart 2002a:235) Auch der
Vorwurf, ,,dal} der funktionalistische Gehalt des Gratifikationsansatzes gerade im Hinblick
auf gesellschaftliche Konsequenzen bisher nicht ausgeschopft wurde® (Schenk 1987:419)
konnte weiterhin nicht entkraftigt werden. Umstritten bleibt auch die Tatsache, dass die
Forscher methodisch darauf angewiesen sind, dass den Rezipientinnen ihre Bedurfnisse und
Motive (d.h. ihre gesuchten Gratifikationen) bewusst sind (vgl. Schenk 1987:392).

Neverla kritisiert am ,,Uses-and-Gratifications Approach® ,,... die theoretisch und empirisch
unzureichend geklirte Komponente der ,, Bediirfnisse *“ und ihrer Befriedigung durch Medien*
(Neverla 2007:28). Neverla sieht daher als mdgliche Alternative zum ,,Uses-and-
Gratifications Approach” jene Konzepte, bei denen die Medien- und Internetnutzung im
Krankheitsfall im weiten Sinne als Informationssuche verstanden wird wie etwa Dbei
Konzepten der Informationssuche (vgl. dazu auch Atkin 1973). Ein Modell, das diesen
Anforderungen gerecht zu werden scheint und die Medien- und Internetnutzung im
Krankheitsfall im weiten Sinn als Informationssuche versteht, ist das prozessuale
Verlaufsmodell von Bonfadelli/Wirth (vgl. dazu genauer Bonfadelli/Wirth 2005:573).
Bonfadelli/Wirth sprechen von einer dritten Phase der Veranderungen innerhalb der
Medienwirkungsforschung. Seit damals werden Medienwirkungen nicht langer ,,nur als
Resultat, sondern als Prozess betrachtet: Was machen die Menschen mit den Medien? Damit
im Zusammenhang stehen weitere Merkmale dieser (noch andauernden) Phase: Langfristige
Wirkungsprozesse (Faktor ,,Zeit”) und Effekte auf der Makroebene erhalten eine groflere
Prioritat. Zunehmend werden nun auch affektive Prozesse untersucht. SchlieRlich werden
quantifizierende Methoden durch qualitative Methoden der Rezeptionsforschung ergéanzt.«
(Bonfadelli/Wirth 2005:572f.)

Neverla Ubertragt das prozessuale Verlaufsmodell wie folgt auf den Forschungsbereich: ,,Im
Falle einer Erkrankung entsteht mit hoher Wahrscheinlichkeit Handlungs- und
Entscheidungsbedarf und damit ein Potenzial fur Informationsbedarf. Abhéngig von
verfugbaren Medienangeboten und verfligbarer Zeit kommt es zu einer aktiven Zuwendung
bzw. Suche nach angemessenen Medien auf der Basis hoher Motivation. Akzeptanz und
Verarbeitung der Medienangebote hangen wiederum von vielfaltigen Faktoren ab, wie wir sie
allgemein fir die Mediennutzung, Medienrezeption und Medienwirkung kennen, allen voran

Medienkompetenz und Bildung und spezielles Vorwissen.* (Neverla et al. 2007:28f.)

Ein weiteres Modell, das bereits im Forschungsbereich der Health Communication

angewendet wurde, ist das Modell des ,Sense-Makings®“, auf Deutsch ,,Situatives
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Sinnkonstruktionsmodell* oder ,,Situationaler Ansatz des Informationsgebrauchs® genannt
(Bonfadelli 1999:175). ,,Die Grundidee ist es, Mediennutzung als situative Problemldsung
und Suche nach Sinnhaftigkeit zu betrachten: Wenn Rezipienten sich mit einem Problem
konfrontiert sehen, begeben sie sich auf die Suche nach Lésungen. Entstehende Wissensliicken
oder ,,Gaps “ werden zu tiberbriicken versucht mit Hilfe eines Mittels bzw. Mediums, das als
nachstliegend und zweckmaRig erscheint (Dervin 1989; zur Medienwahl vgl. Doring 2003).
Es kommt dann gewissermalen zu einem Dialog zwischen dem Informationssuchenden und
den relevanten Informationsanbietern, wobei unter letzteren sowohl Personen - zum Beispiel

Arzte oder Angehdrige - als auch Medien zu verstehen sind.“ (Neverla et al. 2007:30)

Napoli schldgt u.a. fiir den vorliegenden Forschungsbereich das ,,Synergie-Modell* vor. ,,Im
so genannten ,,Synergie-Modell*“ werden vor allem die mehrstufigen Wechselschritte der
Mediennutzer ~ zwischen  interpersonaler =~ Kommunikation und  massenmedialer
Informationsnutzung fokussiert (Napoli 2001:84).“ (Neverla et al. 2007:30). Dieses Modell
baut auf das Two-Step-Flow-Modell nach Katz und Lazarsfeld (1955) auf. Dabei beziehen die
Menschen die Inhalte der Medien in die interpersonale Kommunikation mit anderen
Menschen in ihrem Umfeld ein. Dadurch werden die medialen Botschaften und Informationen
auch Uber die personliche Gesprachsebene weiter transportiert und verbreitet. Da die
personliche Kommunikation selbst die Inhalte und Botschaften der Medien benétigt, ,,sind
interpersonale und massenmediale Information und Kommunikation wechselseitig

aufeinander bezogen und synergetisch miteinander verschmolzen.* (Neverla et al. 2007:30)

Das klassische Two-Step-Flow-Konzept'® geht davon aus, dass die Inhalte der Massenmedien
einen Groliteil der Bevolkerung nicht direkt erreichen, sondern auf einer ersten Stufe die
Gruppe der Meinungssucher und in weiterer Folge von den Meinungsfiihrern zu den weniger
aktiven Rezipientinnen gelangen (vgl. Burkart 2002a:209ff.). Dieses zweistufige Konzept der
Medienwirkungsforschung ist aber vielfach kritisiert und bereits in den 1950er Jahren durch
eine Art ,,Multi-Step-Flow*“-Modell erweitert worden, da auch die Meinungsfihrer selbst
durch personliche Kontakte starker beeinflusst werden als durch die Medien. (Vgl. Burkart
2002a:211)

Schenk geht davon aus, dass viele Variablen fiir die Medienwirkung verantwortlich sind, die
in der Forschung mdglichst alle berucksichtigt werden sollten. Schenk leitet aus den
unterschiedlichen  Forschungsansatzen zur Medienwirkungsforschung so genannte
,,Schlisselkonzepte* ab, die ,,... fir das Auftreten von Medienwirkungen benannt werden
kénnen* (Schenk 2007:772). Schenk fordert dabei, dass diese ,,Schllisselkonzepte® mit den

9vgl. ausfuhrlich Burkart. 2002a: 208f. sowie Schenk 1987: 244ff.
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verschiedenen Modellen der Medienwirkungsforschung verknlpfbar bzw. miteinander
vereinbar sein sollten. Als mogliche ,,Schliisselkonzepte“!* nennt Schenk (1) die Selektivitat,
(2) interpersonale Kommunikation und Social Networks sowie (3) das Involvement der
Rezipienten. (Vgl. Schenk 2007:772ff.) Ad (1) Unter Selektivitdt der Rezipientlnnen ist
demnach die Auswahl von Medien bzw. Medieninhalten zu verstehen, die sich aus den
situationsabhdngigen Bedurfnissen und Interessen der Rezipientinnen ergeben. Ad (2)
»oo0ziale Netzwerke intervenieren den Fluss von Botschaften, der von den Massenmedien
ausgeht (Schenk 2007:773). Demnach werden wahrgenommene Inhalte aus den
Massenmedien im Rahmen der Alltagskommunikation aufgegriffen, erganzt und bewertet.
Umgekehrt kann aber die Alltagskommunikation dazu anregen, nach bestimmten Inhalten in
den Massenmedien zu suchen und dadurch die Zuwendung zu Medien verstarken. Ad (3) Es
gibt aus verschiedenen Forschungsrichtungen unterschiedliche Konzepte zum Involvement,
die auch fir die Kommunikationswissenschaft von Bedeutung sind. Schenk kritisiert dabeli
jedoch: ,,Die unterschiedlichen Involvement-Definitionen stehen allerdings einer
durchgéngigen Verwendung des Konzeptes entgegen. (Schenk 207:272) Schenk fasst die
unterschiedlichen Involvement-Perspektiven in einer Typologie zusammen, wonach vier

Typen des Involvements unterscheidbar sind (Schenk 2007:273):
1.Involvement als Personlichkeitsmerkmal

2.Involvement als individueller Zustand; Ego-Involvement; Interesse eines Individuums an

einem Stimulus

3.Involvement als Hervorhebung, Wichtigkeit, Prioritdt, Relevanz, als zukinftige

Konsequenz, die ein Stimulus fur ein Individuum hat

4.Involvement als Stimulusmerkmal, als Merkmal eines Produktes, eines Themas, einer
Situation, das die Aufmerksamkeit einer Person und/oder der meisten Personen nach sich

zieht

Beim Involvement als Personlichkeitsmerkmal, wird davon ausgegangen, dass sich
involvierte Personen oder Rezipientinnen bei z.B. Konsumentscheidungen grundsétzlich mehr
Gedanken als andere machen. Beim Involvement als individueller interner Zustand wird
Involvement als ein individueller Zustand beschrieben, der durch einen externen Stimulus
erzeugt wird. Beim Involvement als Stimulus-Salience (Wichtigkeit) entsteht hohes
Involvement durch subjektiv empfundene, wichtige relevante Aussagen. Beim Involvement

als Stimuluseigenschaft werden unabhéngig von individuellen Unterschieden reine

1 v/gl. ausfihrlich Schenk 2000: 71ff.
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Stimulusmerkmale als Involvement-Charakteristik verwendet. Im Marketing unterscheidet
man demnach zwischen hoch-involvierenden Produkten (z.B. Automobile) und weniger
involvierenden Produkten (z.B. Haushaltstlicher). (Vgl. Schenk 2007:273f.)

Das Involvement hangt zum einen vom Stimulus und zum anderen vom Rezipienten/
Konsumenten ab. ,,.Der Level des Involvements, der in der jeweiligen Stimulus-Individuum-
Interaktion entsteht, bestimmt also die Art und Weise, wie Informationen verarbeitet und
gespeichert werden. Komplexe, fur eine Person wichtige oder gar risikoreiche
Entscheidungen, das Ldsen von Problemen etc. stellen Situationen dar, die im Allgemeinen
von hohem Involvement begleitet sind.“ (Schenk 2007:276) Fiir die Internet- und
Mediennutzung im Krankheitsfall kann davon ausgegangen werden, dass Patientlnnen
aufgrund ihrer Krankheit und den damit verbundenen Problemen bei der Informationssuche
ein hohes Involvement aufweisen. Hinsichtlich der Mediennutzung bezeichnet Involvement
.... das AusmaB, in dem Individuen Verbindungen zwischen sich und Medieninhalten
herstellen. Involvierte Rezipienten widmen sich den ausgewd&hlten Botschaften intensiver,
nehmen aufmerksamer, bewusster wahr. Sie dekodieren die Botschaften eingehender und
versuchen, die Botschaften mit Bedeutung zu versehen, sie zu interpretieren.” (Schenk
2007:654f.)

Von diesem Uberblick an theoretischen Uberlegungen lassen sich fiir das vorliegende
Forschungsfeld der Rezipientenforschung und Mediennutzung im Krankheitsfall folgende
Annahmen ableiten. Durch das Auftreten einer chronischen Erkrankung wie Zoéliakie, die mit
erheblichen dauerhaften Verdanderungen in der Alltagsroutine der Patientinnen einhergeht,
wird nicht nur die Routine des Alltags, sondern auch die des Medienhandelns beeinflusst.
Dadurch kann ein spezifisches Informations- und Kommunikationshandeln in Gang gesetzt
werden. In der Regel haben Patientinnen einen speziellen Informations- und
Kommunikationsbedarf, der von verschiedenen Informations- und Kommunikationsangeboten
(interpersonaler oder medialer Art) befriedigt werden kann. ,Interpersonale und
massenmediale Informations- und Kommunikationsformen wechseln einander ab und stehen
in einem synergetischen Verhaltnis zueinander. Mediennutzung im Krankheitsfall folgt einem
Muster, das dem der allgemeinen Mediennutzung und deren Bedingungszusammenhangen
entspricht und doch spezifische Varianten der allgemeinen Mediennutzung hervorbringt.*
(Neverla et al. 2007:31) In der Regel betreiben Menschen im Krankheitsfall eine aktive
Informationssuche auf der motivationalen Basis eines hohen Involvements. Diese ist jedoch
an die Situation gebunden und damit in der Regel auch zeitlich begrenzt. (\Vgl. Neverla et al.
2007)
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3.2 Das Internet / Web 2.0 und der Medienbegriff

,Das Internet ist medientheoretisch gewissermalen ein Mehrfachzwitter, indem es
Komponenten der Massen- und der Individualkommunikation, aber auch eines
Speichermediums umfasst. Es wird daher auch als ,,Hybridmedium* bezeichnet (Hoflich
1997). Eine andere Bezeichnung fiir das Internet ist ,, Netzmedium *“ (Neverla 1998). (Neverla
et al. 2007:25) Dabei stellt sich unweigerlich die Frage, was uberhaupt ein ,,Medium* ist.

Eine fur die Kommunikationswissenschaft allgemein giltige Definition des Begriffs
»Medium* im Sinne der Publizistik- und Kommunikationswissenschaft gibt es nicht. Saxer
(1987) stellte diesen Mangel bereits vor Jahrzehnten fest. Einer der wenigen Versuche, den
Begriff ,,Medium* wissenschaftlich zu erldutern stammt von Winfried Schulz (1974), wonach
die Geschichte der Medien als eine standige Vervollkommnung medialer Techniken zu
begreifen sei. (Vgl. Burkart 2002a:40)

Nach Weischenberg (1998) konnte das Internet auf den ersten Blick aus Sicht eines
technikzentrierten Medienbegriffs als das Massenmedium schlechthin bezeichnet werden,
weil es sich im Sinne einer massenmedialen Verbreitung mit allen méglichen Inhalten an
viele Menschen richtet. Diese rein technologische Bewertung reicht aber fur eine
publizistikwissenschaftliche Begriffsbestimmung nicht aus, denn Techniken kénnen nur durch
ithre ,,Vergesellschaftung® zum ,,publizistischen Medium* werden, was erst geschieht, wenn
,,5ie Uber die Funktion eines technischen Vermittlungssystems hinaus in einen spezifischen
institutionalisierten Handlungskontext eingebunden sind. (Neverla 1998:29f. zit.n. Burkart
2002a:41). Saxer spricht in diesem Zusammenhag auch von der “Doppelnatur des Systems
Medium* (Saxer 1975:209).

Saxers (1998) Definition ,,Medien sind komplexe institutionalisierte Systeme um organisierte
Kommunikationskanédle von spezifischem Leistungsvermoégen® (Saxer 1998:54) macht
deutlich, dass aus Sicht der Publizistik und Kommunikationswissenschaft
Kommunikationstechniken alleine noch keine Medien sind. Erst durch die
»Institutionalisierung® dieser Techniken, d.h. durch die ,,Art und Weise, wie Gesellschaften
die Medien in ihren Dienst nehmen* (Saxer 1975:210), kann von Medien der Publizistik und

Kommunikationswissenschaft gesprochen werden.

Zur Frage, ob das Internet nun ein ,,Medium* ist oder nicht, kann also festgehalten werden,
dass das Internet selbst kein Medium im Sinne einer publizistik- und
kommunikationswissenschaftlichen Begriffserklarung ist. Vielmehr ist das Internet die

Voraussetzung fiir die ,,neuen elektronischen Medien®.
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So schreibt Bukart bereits 2002: ,,Ebenso wird das Internet, genauso wie der Computer (als
konkretes Gerat auf einem Schreibtisch) angemessener als kommunikative Infrastruktur zu

“12(wie Websites,

erfassen sein, auf deren Basis sich dann neue , quartire Medien
Homepages, Onlinezeitungen, Diskussionsforen, Newsgroups, Chats etc.) oder auch alte
(sekundare) Medien (wie Briefe, Zeitungen, Biicher etc.) generieren lassen.« (Burkart

2002a:44)

Da das Web 2.0 als eine Art Weiterentwicklung der anfanglichen Internettechnik angesehen
wird treten beim Web 2.0 im Zusammenhang mit dem Medienbegriff &hnliche Probleme auf,
wie es bereits beim Internetbegriff der Fall war. Das Web 2.0 ist somit eher als Plattform zu
sehen, auf der sich wie auch bereits beim &lteren Web 1.0 neue quartdre Medien (wie Blogs,
Wikis, etc.) oder herkémmliche Medienformen generieren lassen. Das Web 2.0 fungiert somit
als eine Art multimediale Infrastruktur, Uber die Web 2.0-Anwendungen generiert werden
konnen. Fur die Publizistik und Kommunikationswissenschaft eroffnet sich dadurch ein neues
Forschungsfeld, da bei den meisten Web 2.0-Anwendungen das Publizieren bzw. Rezipieren
von multimedialen Inhalten im Vordergrund steht neben den zusétzlich angebotenen
Funktionen der Sozialen Netzwerkplattformen, wo Nutzer eigene Profile anlegen und

Beziehungen zu anderen Plattformmitgliedern aufbauen kénnen.

2 Aus einer eher technischen Perspektive betrachtet konnen Medien nach Pross (1972:10) in , primire®,
sekundére® und ,tertidare” Medien eingeteilt werden nach dem Grad der bendtigten Hilfsmittel. Sind auf der
ersten Ebene der primédren Medien kdrpergebundene Ausdrucksmdglichkeiten (z.B. Sprache, Gestik, Mimik)
ausreichend, so wird auf der Stufe sekundarer Medien bereits auf der Seite des Senders ein technisches Gerat
(z.B. Buch, Zeitung) benétigt und bei den tertidren Medien benétigen Sender und Empfénger technische Gerate
(z.B. Fernsehen). Pross’ urspriingliche Einteilung wurde durch das Aufkommen cumputerbasierter
Kommunikation um die ,,quartiren Medien“ erweitert. (Siehe dazu auch Burkart 2002a:36ff.)
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4 Medizin- und Gesundheitskommunikation im Internet

4.1 Kommunikationswissenschaftliche Begriffserklarungen

In diesem Teil der Arbeit werden Begriffe, die Forschungs- und Praxisfelder abstecken,
erlautert, um eine genauere Abgrenzung der einzelnen Bereiche zu schaffen. Es werden die
Begriffe Medizin- und Gesundheitskommunikation, Health Communication, Medizin- und
Gesundheitspublizistik sowie Medizin- und Gesundheitsjournalismus aus Sicht der Publizistik
und Kommunikationswissenschaft erklart, um herauszuarbeiten, welche Bereiche in den
Forschungsbereich der vorliegenden Arbeit fallen. In der Folge werden die Hauptgedanken
von Irene Neverla et al. (2007:20ff.) wiedergegeben, die eine mdgliche Abgrenzung der
einzelnen Forschungsgebiete zum Thema Medizin und Gesundheit innerhalb der Publizistik

und Kommunikationswissenschaft umfassen.
Medizin- und Gesundheitskommunikation

Laut Signitzer (1990) ist mit Medizin- und Gesundheitskommunikation jegliche Information
und Kommunikation rund um medizinische und gesundheitliche Themen gemeint. Es werden
dabei alle themenzugehdrigen Informations- und Kommunikationsformen zusammengefasst,
die entweder in personlicher ,,face-to-face Kommunikation ausgetauscht oder medial
vermittelt werden. Das interpersonale Arzt-Patientinnen-Gesprach  zéhlt  folglich
gleichermal’en zum Forschungsbereich der Medizin- und Gesundheitskommunikation wie
spezialisierte Fachmedien, medizinische Lehrbucher und themenspezifische Inhalte in
Massenmedien oder Internetangeboten. Dementsprechend groR ist das Interesse
unterschiedlicher ~ Fachdisziplinen wie Medizin, Pharmazie, Psychologie oder

Kommunikationswissenschaft und Verwaltungswissenschaften.

Laut Neverla entwickelte sich der Begriff ,,Gesundheitskommunikation* aus der deutschen
Ubersetzung der Bezeichnung ,,Health Communication®, ein Forschungsfeld, das sich in den
1970er Jahren in Nordamerika etablierte. Als weit verbreitete Definition von
,,Gesundheitskommunikation* nennet Neverla folgende Uberlegung: ,,Health communication
is an area of study concerned with human interaction in the health care process
(Kreps/Thornton). Diese Definition betont den anfanglichen Fokus der Forschung auf die

praxisorientierte Analyse der Arzt-Patienten-Interaktion.* (Neverla et al. 2007:21)

Erst spater wurden auch die Ebenen der gesellschaftlichen Kommunikation und der
Organisationskommunikation in das Forschungsfeld der Gesundheitskommunikation mit

einbezogen. Dieser Aspekt ist fur die vorliegende Arbeit besonders wichtig, denn hier steht
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das Informations- und Kommunikationsverhalten der Patientinnen im Krankheitsverlauf im
Mittelpunkt. In Anlehnung an Neverlas Uberlegungen zur professionellen Medizin- und
Gesundheitskommunikation durch Expertinnen und Journalistinnen wird in diesem Kapitel
die Beteiligung der Patientinnen als neue Akteure im Bereich der Medizin- und

Gesundheitskommunikation thematisiert.
Medizin- und Gesundheitspublizistik

Neverla versteht unter Anlehnung an Deneke (1985) unter dem deutschen Begriff der
Medizin- und Gesundheitspublizistik ,,... eine begrenzte Form der Medizin- und
Gesundheitskommunikation ..., ndmlich jene, die offentlich zugdnglich ist und sich in der

Regel (aber nicht notwendigerweise) der Massenmedien bedient.* (Neverla et al. 2007:22)

Durch diese rein auf mediale Kommunikation beschrénkte Sichtweise wird der Bereich der
interpersonalen Kommunikation und damit auch das Arzt-Patientinnen-Gesprach
ausgeschlossen. Aufgrund der massenmedialen Verbreitung ist die Medizin- und
Gesundheitspublizistik durch einseitige Kommunikation vom Kommunikator zum

Rezipienten charakterisiert. (Vgl. Neverla et al. 2007:22)

Die Medizin- und Gesundheitspublizistik ,,ist oft mit intentionalen, persuasiven Absichten
verbunden und in der Regel nicht aktuell. Dadurch grenzt sie sich von der interaktiven
Internetkommunikation ebenso ab wie vom aktualitatsbezogenen Journalismus. Klassische
Formen der Medizin- und Gesundheitspublizistik sind Fach- und Sachbticher.*“ (Deneke 1985
zit.n. Neverla et al. 2007:22)

Die Medizin- und Gesundheitspublizistik kann also als Teilgebiet der Medizin- und

Gesundheitskommunikation angesehen werden.
Medizin- und Gesundheitsjournalismus

Auch der Forschungsbereich um den Medizin- und Gesundheitsjournalismus ist als Teilgebiet
der Medizin- und Gesundheitskommunikation  anzusehen. ,,Gemeint sind
Informationsangebote in oOffentlich zugénglichen und aktuellen Medien, die sich auf
medizinische und gesundheitsrelevante Themen beziehen und in journalistischer Form
aufbereitet sind.*“ (Neverla et al. 2007:22)

Kennzeichen des Journalismus sind laut Neverla: ,,... Selbstverstandigungsprozesse entlang

von Themen, die als aktuell, sozial relevant und faktenbezogen gelten. Diese werden nach

bestimmten Regeln der Informationssuche ausgewahlt (Themenselektion), gepruft

(Recherche) und nach bestimmten Routinen dargestellt (Genres, Darstellungsformen,
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Formate).« (Blébaum/Weischenberg 2000/01 zit.n. Neverla et al. 2007:22)
Die neuen Akteure der Medizin- und Gesundheitskommunikation

Waéhrend sich Neverla bei ihrer Darstellung des Medizin- und Gesundheitsjournalismus bzw.
der Medizin- und Gesundheitspublizistik vor allem auf professionelle Beitrdge von
Expertinnen und Journalistinnen bezieht, geht es in dieser Arbeit insbesondere um die aktive
Beteiligung der Patientinnen am Kommunikationsprozess. Denn vor allem die neuen
Kommunikationsmoglichkeiten, die im Web 2.0 angeboten werden, ermdglichen es nun auch
den PatientInnen sich aktiv Uber das Internet am Bereich der Gesundheitskommunikation zu
beteiligen. Bevor es diese Informationsmoglichkeiten durch das Internet gab, hatten die
Arztinnen aufgrund der Informationsdefizite ihrer Patientinnen eine relative Macht, da sie
uber Informationen verfugten, die die Patientinnen nicht kannten. Die Patientinnen sind durch
diese Informationsliicken in eine Abhangigkeit gegeniiber den Arztinnen geraten. (Vgl.
Jorlemann 2000:101) Das Internet ermdglicht nun aber auch Laien den Zugang zu speziellen
Fachinformationen. Arztinnen verfiigen dadurch nicht langer tiber das Informations-Monopol,
denn der neue Patient sucht unabh&ngig vom Arzt selbst nach Informationen Uber seine
Krankheit. Karl Huth stellte bereits 2001 fest: ,,Immer mehr Arzte werden mit der Tatsache
konfrontiert, dass Patienten aus dem Internet erfahren, welche Diagnostik und Therapien
heute mdglich sind.“ (Huth 2001:11)

Der folgende Definitionsversuch ist somit fir diese Arbeit besonders relevant:
,,Gesundheitskommunikation bezeichnet die Vermittlung und den Austausch von Wissen,
Meinungen und Gefiihlen zwischen Menschen, die als professionelle Dienstleister oder
Patienten/Klienten in den gesundheitlichen Versorgungsprozess einbezogen sind, und/oder
als Birgerinnen und Biirger an Fragen von Gesundheit und Krankheit und offentlicher
Gesundheitspolitik interessiert sind. Dieser Austausch kann direkt-personal, wie in der Arzt-
Patienten-Interaktion oder in einer Interaktion unter Experten erfolgen, oder er kann durch

Medien vermittelt sein.* (Hurrelmann/Leppin 2001:11)

Die neuen Anwendungen des Web 2.0 ermdglichen den Patientinnen nun aber auch den
Austausch untereinander zu professionalisieren. Besucht man krankheitsspezifische
Internetforen erkennt man rasch, dass viele Patientinnen selbst zu Expertlnnen ihrer
Krankheit geworden sind und ihr Wissen mit anderen auf professioneller Wissensebene

austauschen und gemeinsam vernetzen.
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4.2 Internetangebote Medizin- und Gesundheitskommunikation

Das Angebot gesundheitsbezogener Informationen im Internet steigt immer mehr an. Die
Anbieterinnen dieser Informationsangebote sind breit gestreut. Neben Pharmafirmen,
Lebensmittelherstellern,  Arztlnnen,  Forschungseinrichtungen  und  Universitaten,
Krankenkassen, Regierungsorganisationen oder gemeinnitzigen Vereinen haben in den

letzten Jahren auch immer mehr Selbsthilfegruppen das World Wide Web fir sich entdeckt.

Der nachfolgende Abschnitt und die danach folgenden Beispiele stlitzen sich auf Marc

Stadtler (2006:18ff.), der dort ndher auf die verschiedenen Angebote im Internet eingeht.

Das Angebot von Gesundheitsinformationen im Internet unterscheidet sich in mehreren
Bereichen z.B. hinsichtlich der Spezialisierung. Manche Internetseiten bieten sehr detailliert
Informationen ausschliellich zu einem bestimmten Thema an (z.B. kopfschmerzen.de). Im
Gegensatz dazu stehen Anbieterlnnen, die Informationen und Produktangebote aus mehreren
Bereichen zur Verfugung stellen (z.B. netdoktor.de). Ein weiterer Unterschied ergibt sich
durch die Verwendung von Fachvokabular und Detailinformationen. So richten sich einige
Informationen an Expertinnen und sind far Laien, obwohl sie prinzipiell fir alle
Internetnutzerinnen zuganglich sind, oft unverstandlich aufbereitet. Laien verfiigen besonders
in medizinischen Angelegenheiten nicht tiber das Fachwissen, das Arztinnen oder andere
Expertlnnen im medizinischen Bereich aufweisen und sind daher mit den detaillierten
Fachinformationen mancher Anbieterinnen Uberfordert. Andererseits gibt es Unternehmen,
die sich gerade bei ihren Informationsangeboten im Internet an Laien richten. Medizinische
Informationen werden dabei laiengerechter und weniger komplex wiedergegeben, um auch

Personen mit geringem medizinischem Vorwissen zu erreichen.

Auch die Motive fiir die steigende Internetprasenz der unterschiedlichen Institutionen sind
verschieden. ,,Im Gesundheitswesen angesiedelte Firmen haben erkannt, dass mit der Pflege
eines adaquaten medizinischen Informationsangebotes nicht nur ein Imagegewinn verbunden
ist, sondern auch (ber die Akquise von Anzeigenkunden eine Refinanzierung von
Entwicklungsinvestitionen zu erreichen ist. Dariber hinaus verspricht das Medium eine
hohere Kosteneffizienz, da das bestehende Angebot an Informationen leichter zu bearbeiten
und auf dem neuesten Stand zu halten ist.” (Stadtler 2006:18)

Hinsichtlich ~ der  unterschiedlichen Motive  fur  die  Bereitstellung  von
Gesundheitsinformationen im Internet schldgt Stadtler eine Einteilung in Profit-
Organisationen und Non-Profit-Organisationen vor: ,,Wahrend bei vielen Profit-
Organisationen die Informationsdarbietung mitunter mit dem direkten Verkauf von Produkten
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oder zumindest deren Bewerbung einhergeht, steht die Informierung der Nutzer bei den Non-
Profit-Organisationen im Vordergrund.« (Stadtler 2006:18)

4.2.1 Beispiele fiir Profit-Organisationen nach Stadtler
Pharmakonzerne

Die Unternehmen informieren ihre KundInnen via Internetseiten in Sachen Gesundheit und
nutzen gleichzeitig ihren Internetauftritt zur Umsatzsteigerung im Rahmen einer
Produktdarstellung. Neben offensichtlicher Bewerbung der Eigenprodukte auf der
Unternehmenshomepage werden von manchen Pharmakonzernen auch Informationsangebote
zu Produkten und Leistungen gegeben, die nicht explizit unter ihrem Namen vertrieben
werden. Als Beispiele dafur fuhrt Stadtler cholesterin.de (Pfizer), msd.de (Merck) oder
medizinfo.de (Stada) an. In den meisten Fallen sind jedoch Informationen Uber die

Zugehdrigkeit zum Unternehmen zumindest bei genauer Recherche der Websites angegeben.

Beispiele: merck.at, stada.at, pfizer.at, bionorica.de

Internet-Portale

Die Kundinnen werden auf Internet-Portalen bei ihren Gesundheitsangelegenheiten
unterstitzt. Den Nutzern dieser Webseiten werden meist Hilfestellungen bei ihrer Recherche
nach geeigneten Leistungsanbietern z.B. in Form von Arztesuchlisten oder Informationen
rund um ihre Gesundheitsfragen wie Diagnose, Krankheitsverlauf, Therapiemdglichkeiten etc.
zur Verfligung gestellt. Einige dieser Anbieterinnen stellen ihre Informationen kostenlos in
Form von Medizin Lexika im Internet bereit. Laut Stadtler sind diese Internet-Portale jedoch
Profit-Organisationen, hinter deren Informationsdarbietung meist der direkte Verkauf oder
zumindest die Bewerbung bestimmter Produkte angeregt werden soll. ,,Die groen Internet-
Portale sind zumeist das Produkt eigenstandiger Unternehmen, die sich Uber
Werbeeinnahmen und den Verkauf von Wellnessartikeln, Sachbiichern ect. finanzieren.*
(Stadtler 2006:19)

Beispiele: netdoktor.de, gesund.at, surfmed.at

Firmen aus der Ernéahrungsindustrie

Ahnlich wie bei den Pharmakonzernen dienen die Informationsangebote auch hier meist der
Umsatzsteigerung. In sachbezogene Informationen werden Produktinformationen integriert,

die den Kunden zum Kauf der firmeneigenen Produkte anregen sollen.

Beispiele: schaer.com, becel.at, du-darfst.de
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Krankenversicherungen

Laut Stadtler nutzen Krankenversicherungen das Internet um ,,... einerseits Mitglieder zu
werben, andererseits um praventiv Informationen tber verschiedene Erkrankungen zu liefern
und die Mitglieder bei ihrer Suche nach kompetenten Spezialisten zu unterstltzen.* (Stadtler
2006:19)

Beispiele: Allianz, Merkur, AOK

Apotheken

Immer mehr Apotheken nutzen das Internet zur Umsatzsteigerung und zur Bewerbung ihrer
Produkte. Neben Fachinformationen finden die Kundlnnen auf der Homepage ihrer
Apotheken immer Ofter zahlreiche Produktbeschreibungen und Produktempfehlungen, die den

Verkauf der Medikamente fordern sollen.

Beispiele: austriaapotheke.at, mariahilf.co.at

Fachjournale

Die meisten Fachjournale richten sich laut Stadtler ,,...an Kollegen, das heifst Experten im
Bereich des Gesundheitswesens. In einigen Fallen sind die fachlich formulierten
Informationsangebote jedoch frei zuganglich und somit auch fur Laien verfigbar.* (Stadtler
2006:19)

Beispiele: thelancet.com, aerztezeitung.at

4.2.2 Beispiele fur Non-Profit-Organisationen nach Stadtler
Vereine, Stiftungen, Selbsthilfegruppen

Der Internetauftritt dieser Organisationen dient wie in bereits genannten Beispielen auch zur
Selbstprasentation und um Mitglieder zu werben, aber der Verkauf von Produkten steht hier
nicht im Vordergrund. Produktinformationen werden von den Organisationen meist objektiv
wiedergegeben, da die Organisationen von den Herstellerunternehmen unabhéngig sind und

von einer Umsatzsteigerung der Produzenten nicht profitieren.

Beispiele: zoeliakie.or.at, zoeliakie-treff.de,

Staatliche Einrichtungen und kommunale Behdrden

Vor allem das Bundesministerium fir Gesundheit und Soziales bietet ein sehr umfangreiches

Informationsangebot zu gesundheitsrelevanten Themen, das sich in erster Linie an Laien
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richtet. Werbung und Verkauf von Produkten wird hier nicht betrieben, darum scheinen diese

Informationen wirklich objektiv zu sein.

Beispiele: bmg.gv.at, gesundheitsamt.de

Arztpraxen, Krankenhauser und Kliniken,

Internetauftritte dieser Gruppen werden meist genutzt, um sich selbst und seine
Behandlungsmethoden vorzustellen. Diese ,,Werbung in eigener Sache™ ist jedoch nach
allgemeinen Berufsregeln dieser speziellen Personengruppe geregelt, wodurch auch hier der
Verkauf von Produkten oder Leistungen nicht im Vordergrund stehen darf und eine

Einteilung zu Non-Profit-Organisationen gerechtfertigt ist.

Beispiele: klinikum-graz.at, akhwien.at

Universitaten

Meist handelt es sich bei gesundheitsbezogenen Informationen, die von
Universitatsangehorigen ins  Internet gestellt werden, um Skripten oder andere
Lehrveranstaltungsunterlagen, die sich dementsprechend an Fachkolleginnen oder
Studierende richten. ,,Andere Informationsangebote beinhalten Forschungsergebnisse, die
laiengerecht aufgearbeitet, sich an alle interessierten Personen auBerhalb der Fachwelt
richten.” (Stadtler 2006:20)

Beispiele: meduniwien.ac.at, meduni-graz.at

4.3 Qualitat und Qualitatsanspriche medizinischer Internetangebote

Die Qualitat von Informationen aus dem Internet wird vor allem von Expertlnnen aus dem
medizinischen Bereich immer wieder kritisiert. Besonders fir medizinische Laien ist es meist
sehr schwierig, zwischen qualitativ hoch- und minderwertigen Internetquellen zu
unterscheiden. Der Bedarf an Qualitatssicherungssystemen fur diese 6ffentlich zugénglichen
Informationen aus dem Internet wird immer groRer. Als Ursache fir das Qualitatsproblem
medizinischer Informationen im Internet sieht Eysenbach (1997) die Tatsache, dass es bei
Publikationen im Internet, im Gegensatz zu Beitrdgen im Fernsehen und in Printmedien, keine
Redaktion oder Lektorat zwischen den Autorinnen und den Verbraucherlnnen gibt. Dies ist
auch der Grund fur die Schwierigkeiten rund um eine Qualitatssicherung von
Internetpublikationen, die zu weit groReren Problemen flhrt als bei anderen
Publikationsformen. (Vgl. Eysenbach 1997)

Gunther Eysenbach glaubt den Anfang der Debatte um die Qualitdt medizinischer Webseiten
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in einem Zeitungsartikel™®

im British Medical Journal aus dem Jahr 1997 gefunden zu haben.
(Vgl. Eysenbach 2004:47) Die Autorinnen dieses Artikels fanden in einer Studie heraus, dass
die an Eltern gerichteten, im Internet vorgeschlagenen Empfehlungen fiir die Behandlung
fiebriger Kinder nicht immer mit medizinischen Richtlinien Gbereinstimmen (vgl. Stadtler
2006:21f). Von dieser Studie ausgehend folgten zahlreiche ahnliche Studien, die die Qualitat
von medizinischen Informationsangeboten im Internet thematisierten. ,,In einem
Literaturiberblick kommen Eysenbach, Powell, Kuss und Eun-Ryoung (2002) zu dem Schluss,
dass 70% der in ihrem Uberblick beriicksichtigten Studien auf qualitative Mangel von
medizinischen Online-Informationsangeboten hinweisen. (Stadtler 2006:21) Eysenbach
selbst zient aus den wvon ihm zusammengetragenen Untersuchungen folgende
Schlussfolgerung: ,,Gesundheitsinformationen aus dem Internet sind sehr oft fragwirdiger

Qualitat, mitunter sogar gefahrlich.* (Eysenbach 2004:47)

Kritisch betrachtet sieht Eysenbach jedoch auch Mangel bei der Methodik, die in den
einzelnen Studien angewendet wurde. Untersucht wurden in vielen Studien weniger die
,Falschinformationen* als vielmehr die Unvollstindigkeit vieler Webseiten. Das aus seiner
Sicht eher fragwiirdige Qualititskriterium ,,Vollstandigkeit macht laut Eysenbach eher in
gedruckten Patientenbroschiren Sinn, bei denen einem Patienten meist keine weiteren
Informationen zur Verfugung stehen. Weniger sinnvoll erachtet Eysenbach eine
Qualitatsprifung auf Vollstandigkeit bei medizinischen Informationen im Internet, wo
genauere Informationen und tiefer gehendes Material oft nur einen Mausklick entfernt sind.
Eysenbach weist hinsichtlich der ,,Richtigkeit” von medizinischen Informationen im Internet
darauf hin, dass die Qualitat der Informationen stark themenabh&ngig ist. So enthalten
Webseiten tiber Krebserkrankungen durchschnittlich weniger falsche Informationen als Seiten
uber Erndhrung oder Gewichtsreduktion. Als Grund der themenspezifischen
Qualitatsunterschiede flhrt Eysenbach das Vorhandensein unterschiedlicher Lehrmeinungen
im Bereich der Gewichtsreduktion an, wéhrend Heil- und Therapiemdglichkeiten bei
Krebserkrankungen deutlich weniger Auswahl bieten. Im Rahmen seiner Ubersichtsarbeit
weist Eysenbach jedoch auch auf die Tatsache hin, dass alle Studien Selektionsbias
aufweisen, da niemand eine wirklich reprasentative Stichprobe aller Gesundheitswebseiten
ziehen kann. (\Vgl. Eysenbach 2004:48f.)

Eysenbach rat Patientinnen jedoch davon ab, Gesundheitsinformationen im Internet pauschal

zu misstrauen, da es seiner Meinung nach keine bessere Moglichkeit gibt, sich als Laie so

3 Siehe dazu Impicciatore, P.; Pandolfini, C.; Casella, N. (1997): Reliability of health information for the public
on the World Wide Web: systematic survey of advice on managing fever in children at home. In: British
Medical Journal 1997, 314:1875-1879.
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umfassend Uber medizinische Themen zu informieren oder mit Leidensgenossinnen Kontakt
aufzunehmen als das Internet. Eine kritische Betrachtung des Informationsangebotes im
Internet sollte dennoch von jedem Nutzer selbst vorgenommen werden. Eysenbach empfiehlt
jedem Internetnutzer, der nach Gesundheitsinformationen im Web sucht, folgende Fragen an
die Webseite zu stellen, bevor er ihr blind vertraut (Eysenbach 2004:50):

e Wer ist der Autor und welche Qualifikation hat er?

e Anwen richtet sich die Website?

e Was ist die Motivation/Intention der Website?

e Worauf basiert die Information des Autors? Handelt es sich um einzelne Expertenmeinung
ohne Quellenangabe (schlecht) oder kdnnen konkrete Beobachtungsstudien (besser) oder
sogar konkrete kontrollierte klinische Studien (am besten) zur Untermauerung der
Aussage zitiert werden?

e |Ist die Website aktuell?

e Werden Alternativen aufgezeigt?“

Es wurde auch von unterschiedlichen Organisationen und Stiftungen der Versuch
unternommen, die Inhalte im Internet hinsichtlich ihrer Qualitdt zu beurteilen und flr die
Internetnutzerinnen zu kennzeichnen. Eine Mdglichkeit dabei ist die Verleihung spezieller
Logos und Awards. Awards werden ublicherweise von Dritten an Betreiberlnnen von
Webseiten verliehen, wenn der Betreiber versichern kann, dass er sich formal und bei den
Inhalten seiner Webseite an bestimmte Qualitdtskriterien und Spielregeln halt. ,,Klassisches
Beispiel fur Awards auBerhalb der Netzwelt sind das Gutesiegel der Stiftung Warentest und
die TUV-Plakette.“ (Eysenbach 2004:53) Im Gegensatz zu Produktzertifizierungen sind
Zertifikate im Internet schwieriger zu kontrollieren, da die jeweilige Stiftung meist nur
kontrolliert, ob die Inhalte einer Webseite zu einem bestimmten Zeitpunkt ihren
Anforderungen fur eine Zertifizierung entsprechen. Da sich die Inhalte auf den Webseiten
jedoch standig andern, mussten die Webseiten der Awardtragerinnen stédndig kontrolliert
werden, was jedoch meist nicht moglich ist. Alternativ zu den Awards hat sich im Internet
darum eine andere Form eines Zertifikats durchgesetzt, das so genannte Selbstzertifizierungs-
Logo. Dieses Logo kann vom Webseitenbetreiber selbst auf seiner Homepage verwendet
werden, wenn er der Auffassung ist, dass seine Netzinhalte den Qualitatsstandards des
Logogestalters entsprechen. Eysenbach vergleicht diese Art der Zertifizierung mit einer Art
selbst verliehener TUV-Plakette. Ein weit verbreitetes Selbstzertifizierungs-Logo bei
medizinischen Inhalten im Internet ist das Logo der Schweizer ,,Health on the Net*
Foundation, kurz HON (vgl. www.hon.ch). (Vgl. Eysenbach 2004:52f.) ,,Mit der Publikation
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eines HON-Logos verspricht der Website-Betreiber, sich an die Prinzipien zu halten, die 1995
im so genannten HON Code niedergeschrieben worden sind. Dabei handelt es sich unter
anderem um das Offenlegen nachvollziehbarer Quellenangaben, den Respekt vor der
Privatsphare und die Beachtung des Datenschutzes sowie die Angabe von eventuellen
kommerziellen Interessen.“ (Eysenbach 2004:53) Anfangs war das HON-Logo als
unkontrollierte Selbstverpflichtung der Betreiber medizinischer Webseiten konzipiert worden.
Das Qualitatszeichen wurde im Laufe der Zeit jedoch immer haufiger auch von Anbieterinnen
verwendet, die ihre Internetseiten nicht im Sinne der HON-Stiftung und ihren
Qualitatsanforderungen gestaltet haben. Eysenbach kritisiert, dass das Einhalten der HON
Qualitatskriterien nicht notwendigerweise einen medizinisch hochwertigen Inhalt verspricht,
wodurch das HON-Logo den Nutzerlnnen bei der Auswahl medizinischer Informationen noch
keine wirkliche Hilfe bietet. (Vgl. Eysenbach 2004:53)

Ein weiteres Qualitatssiegel, das auf die Ehrlichkeit der Webseitenbetreiberlnnen setzt, ist das
afgis-Logo (ww.afgis.de). Webseiten die sich mit diesem Logo auszeichnen, erkldren sich
dazu bereit, Zusatzinformationen uber sich und ihre Inhalte auf ihrer Webseite anzufuhren,
um den Informationssuchenden mehr Transparenz zu bieten. Um diese Transparenz zu
gewahrleisten, wurden zehn Transparenzkriterien festgelegt, die Webseiten mit dem Logo
erfullen miussen. Die Webseitenbetreiberlnnen sind dadurch zu folgenden Angaben
verpflichtet: Anbieter, Ziel, Zweck und Zielgruppe der Information, die Autorinnen und die
Datenquellen; die Aktualitat, Mdglichkeiten fiir Rickmeldungen seitens der Nutzerlnnen,
Verfahren der Qualitatssicherung, Trennung von Werbung und redaktionellem Beitrag,
Finanzierung und Sponsoren, Kooperationen und Vernetzung sowie Datenverwendung und
Datenschutz. Die Qualitéatssicherung soll vor allem durch ein internes Qualitdtsmanagement,
die Selbstverpflichtung des Anbieters, die Bewertung durch Externe/Dritte, durch gesetzliche
Mindeststandards und durch die Aufklarung des Verbrauchers gewahrleistet werden. (Vgl.
Kruger-Brand 2007)

Das ,,Arztliche Zentrum fiir Qualitit in der Medizin“ (AZQ) hat sich dem Problem der
Quialitatssicherung medizinischer Texte im Internet bereits angenommen und den so
genannten DISCERN-Ansatz kreiert. Dabei erfolgt die Bewertung einer schriftlichen
Patienteninformation nach einem umfangreichen Kriterienkatalog. Die vom AZQ beurteilten
Informationsangebote werden unter www.patienten-information.de verdffentlicht und den

Patientinnen zur Verfiigung gestellt. (Vgl. Kruger-Brand 2007)

Als Alternative zu den bereits genannten Qualitatszertifikaten und Logos nennt Eysenbach die

,,Verbraucheraufklarung® und ,,Third-party-Rating* als Hilfsmittel bei der Recherche nach
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seriosen Informationen im Internet. Eysenbach setzt dabei auch auf die Fahigkeiten der
Internetnutzer:  ,,Verbraucheraufklarung  kann  zum  Beispiel mit Hilfe von
Trainingsprogrammen geschehen, die Patienten oder deren Angehdrige in der Nutzung des
Internets schulen.” (Eysenbach 2004:54) In Deutschland werden Schulungsprojekte dieser Art
bereits eingesetzt wie zum Beispiel vom auf Selbsthilfebasis organisierten ,,Informationsnetz

fiir Krebspatienten und deren Angehorige™ (INKA). (Vgl. Eysenbach 2004:54)

Beim ,,Third-party-Rating“ sollen unabhéngige Dritte wie Expertlnnen von
Fachgesellschaften oder betroffene Patientinnen Inhalte von Webseiten bewerten. Diese
objektiven Bewertungen sollen den Internetnutzerinnen anschliefend zugénglich gemacht
werden. ,,Anders als bei Awards - auch eine Form des Third-party-Rating - arbeiten die
Systeme, von denen jetzt die Rede sein soll, mit Metainformationen (=Informationen Uber
Informationen) und Downstream Filtering. Beim Downstream Filtering erlauben
maschinenlesbare ,, Marker“, die als Metadaten Websites und Dokumenten von deren Autoren
zugeordnet werden, die Selektion auf dem Rechner des Benutzers oder in Suchmaschinen.*
(Eysenbach 2004:54) Als Vorteil dieses Systems nennt Eysenbach die Mdglichkeit, im
Gegensatz zu redaktionell betreuten Portalen, auf individuelle Bedirfnisse und Vorlieben der
Internetnutzerinnen eingehen zu koénnen und dass ,,... die Filterung oder Selektion erst
,,downstream*, also beim Benutzer, und nicht nur ,upstream®, durch den Redakteur,
erfolgt.“ (Eysenbach 2004: 54) Das System wird also an das natiirliche Suchverhalten der
meisten Internetnutzerinnen angepasst, die ihre Suche nach medizinischen Informationen im
Internet, nicht auf einem Gesundheitsportal, sondern mittels einer Suchmaschine beginnen.
(Vgl. Eysenbach 2004:54)

Weitere Projekte zur Sicherung der Qualitat im Internet sind MedCERTAIN™ und dessen
aktuelles Nachfolgeprojekt MedCircle. Wenn eine Webseite mit medizinischen Informationen
mit diesem Logo ausgezeichnet wird, erfolgt die Qualitatsbeurteilung dabei von zwei Seiten.
Die Konsumentinnen haben die Mdglichkeit, mittels Anklicken des Logos auf der jeweiligen
Internetseite weitere Informationen Uber die Qualitédt der Inhalte zu erhalten. Einerseits haben
hier die Betreiberlnnen der Webseite die Madoglichkeit, ithre Kundlnnen Uber interne
QuialitatssicherungsmalRnahmen oder Qualifikationen der Autorlnnen usw. zu informieren,

andererseits werden Informationen bereitgestellt, die den Kunden daruber informieren, ob

1 MedCERTAIN (Certification and Rating of Trustful and Assessed Health Information on the Net) war ein
européisches Bewertungssystem medizinischer Webseiten, das von der EU bis 2003 geférdert wurde. Dabei
konnte ,,... der Konsument von einer zentralen Datenbank Bewertungen von Medizinern (ber eine bestimmte
Website abrufen. Der Browser fordert dabei das ,, Qualitits-Label “ automatisch im Hintergrund an, ohne dass
der Webmaster darauf Einfluss nehmen kann.“ Siehe dazu Eysenbach, FAQ Cybermedizin-Internet und
Medizin fir Arzte und Patienten auf: http://yi.com/home/EysenbachGunther/fag.htm (7.12.2009)
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Beschwerden oder Bedenken beziiglich der Webseite bei der MedCERTAIN-Initiative durch
Arztinnen oder andere Expertinnen gemeldet sind.
(Val. http://yi.com/home/EysenbachGunther/fag.htm 7.12.2009)

Nach der Einstellung der Fordergelder 2003 wurde das Projekt in ein neues Vorhaben mit
dem Namen MedCIRCLE, einer internationalen Non-profit-Organisation, umgewandelt.
Dabei wurde das bekannte Projekt lediglich um neue Partnerinnen und Mitglieder wie
Gesundheitsportale oder wissenschaftliche Fachgesellschaften erweitert. Der Grundgedanke
eines transparenten Bewertungssystems durch unterschiedliche, voneinander und vom
Anbieter unabhéngige Personen blieb jedoch beibehalten. Ziel ist es, dass der Kunde durch
die unterschiedlichen Anmerkungen von objektiven Fachleuten die Chance bekommt, sich als
Laie eine eigene Meinung Uber die angebotenen medizinischen Informationen bilden zu
kénnen. (Vgl. Eysenbach 2004:56f.)

Die oben genannten Beispiele flir Qualitatssicherungssysteme medizinischer Angebote im
Internet stehen stellvertretend fiir weltweit unzéhlige weitere Projekte dieser Art. Besonders
im Bereich der Selbstzertifizierung hat sich bereits ein fir den Internetnutzer
unuberschaubarer Markt an selbsternannten Qualitatssiegeln im Internet angesiedelt.
Aufgrund mangelnder Kontrolle seitens unabhangiger Expertinnen sind die meisten dieser
Qualitatsauszeichnungen jedoch fur den Laien nicht als Orientierungshilfe bei der Suche nach
qualitativ hochwertigen Informationsangeboten im Internet geeignet und somit unbrauchbar.
Aber auch jene Projekte, die mit wissenschaftlicher Unterstiitzung von medizinischen
Expertinnen wie z.B. MedCIRCLE verwirklicht werden, sind vor Manipulationen
gewinnorientierter Unternehmen nicht wirklich geschitzt. Denn mit dem Anspruch der
Offenheit und dem Angebot, dass jeder Vertreter von Arzte- und Patientenverbanden oder
Portalbetreiberinnen usw. eine 6ffentliche Bewertung abgeben soll, wird unweigerlich auch
gewinnorientierten Manipulationen ein neuer Werbeplatz geboten. Umso wichtiger ist die
auch von Eysenbach geforderte Eigeninitiative der Internetnutzerinnen, bei der Suche nach
medizinischen Informationen im Internet immer ein kritisches Auge auf den Betreiber der

Webseite zu werfen und dessen Motivation zur Informationsdarbietung zu hinterfragen.
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Teil B: Empirische Problembereiche

5 Empirische Forschungsergebnisse zur Medien- und

Internetnutzung im Uberblick

Das Internet war bereits sehr frih nach seinem Aufkommen mit medizinischen Themen
verknlpft, doch zu einer wirklichen Verdnderung in der Medizin- und Gesundheits-
kommunikation ist es erst gekommen, als Laien und Konsumentinnen das Internet flr sich
entdeckten (vgl. Tautz 2002:18f.). Uber die Anfiange der Forschung im Bereich der Medizin-
und Gesundheitskommunikation 1im Internet berichtet Frederik Tautz: ,,Ersten
Forschungsergebnissen zum Beispiel zum Umgang mit E-Mail bei Patienten (Fridsma et al.,
1994) oder zum Aufbau eines multimedialen Krebs-Informationsdienstes im Web (Buhle et al.,
1994) folgten bald Medienberichte tUber Cyberchondriacs und ,, Gesundheitssurfer®. So
erschien etwa im September 1995 im Guardian ein Artikel mit der Uberschrift ,, Surfer, heal
thyself “ ¢, Surfer, heile dich selbst*) (Weale, 1995). (Tautz 2002:19)

Die fur meine Thematik relevanten Forschungsstudien nahmen etwa gegen Ende der 1990er
Jahre explosionsartig zu, als das Internet zu einer massenhaften Verbreitung und Nutzung
aufgestiegen ist. Zu dieser Zeit etwa kam es auch zur Forschung im Bereich der ,,E-Health*
(vgl. Neverla et al. 2007:32). Unter E-Health® ,,... wurde der Einsatz elektronischer Medien,
insbesondere aber das Internet, im Tatigkeitsfeld der Medizin verstanden, unter intensiver
Einbeziehung von Patienten, mit dem Ziel einer Optimierung der medizinischen Pravention
und Therapie.“ (Neverla et al. 2007: 33)

Das Forschungsfeld der Medizin- und Gesundheitskommunikation im Internet hat in den
vergangenen Jahren deutlich an Bedeutung gewonnen. Besonders im englischsprachigen
Raum konnte dies bereits ab dem Jahr 2003 mit Studien aus den USA fur das Forschungsfeld
der ,,Health Communication* bestétigt werden (siche dazu Kapitel 5.1 dieser Arbeit). Laut
Neverla standen zu dieser Zeit innerhalb Europas Grol3britannien, die skandinavischen Lénder
und die Niederlande im Vordergrund. Gemessen an internationalen Standards hinkte die

deutschsprachige Forschung dabei noch hinterher (vgl. Neverla et al. 2007:9).

Im folgenden Kapitel werden ausgewéhlte Studien kurz beschrieben, die sich mit der

!> Eine eindeutige Definition des Begriffes ,,E-Health gibt es nicht. In der Fachliteratur aber auch in der
Laienpresse wird der Begriff fiir ein relativ breites Feld verwendet. ,,Je nachdem, um welchen Autor es sich
handelt und welche Zielgruppe anvisiert wird, vermischt sich E-health mit den etablierten Begriffen wie
Telemdizin (und weiteren Tele-X-Begriffen) oder ebenfalls neuen Ausdriicken wie Online Health,
Cybermedizin und (Internet-)Consumer Health Informatics.“ (Tautz 2002:24). Fir den Versuch einer
umfassenden Beschreibung des Begriffes ,,E-Health* vgl. auch Neuhauser/Kreps 2003:545f.
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Erforschung von Kommunikations- und Informationsangeboten im Bereich der Medizin- und
Gesundheitskommunikation im Internet befassen. Im deutschsprachigen Raum ist das Werk
von Irene Neverla ,,Wer krank ist, geht ins Netz* aus dem Jahr 2007 ein sehr wichtiger
Beitrag zum Thema Gesundheitskommunikation und Medizin im Internet. Aufgrund der
hohen Relevanz die Neverlas Arbeit als eine der wenigen auf den deutschsprachige Raum
bezogenen Arbeiten im Forschungsfeld der Medizin- und Gesundheitskommunikation im
Internet und vor allem fir die vorliegende Arbeit hat, wird im nachfolgenden Kapitel auch
immer wieder Bezug auf Neverlas Studie genommen. Das gesamte Forschungsfeld der
Medien- und Internetnutzung in der Medizin- und Gesundheitskommunikation aufzuarbeiten,
wirden den Rahmen dieser Arbeit sprengen. Der folgende Forschungsiiberblick konzentriert
sich daher auf ausgewahlte Studien zur Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall.

5.1 Relevante Forschungsstudien vor 2007

Der nachfolgende Abschnitt stiitzt sich auf Irene Neverla, die in ihrem Buch ,,Wer krank ist,
geht ins Netz* einen sehr guten Forschungsiiberblick™® tiber empirische Studien zum Thema
Medizin- und Gesundheitskommunikation im Internet aus den Jahren 2000 bis 2006 bietet
(Vgl. Neverla et al. 2007:32ff.).

Scheiber/Grundel (2000) befassten sich demnach mit der Nutzung des Internets als
Informationsmedium fur Patientinnen und vor allem auch fir die Nutzergruppe der
Angehorigen. Die Autorlnnen stellten fest, dass die Patientlnnen ihr Informationsbedirfnis
zumindest teilweise durch das Arztgesprach stillen kénnen, wéhrend ihre Angehdrigen diese
Informationen meist nicht erhalten. Aufgrund der Beziehung zum Patienten und der
gleichzeitig mangelnden Informationen vom Arzt entstent vor allem auch bei den
Angehorigen ein Informationsbedarf, der sich in ihrem hohen Anteil unter den Nutzerlnnen
von Internetangeboten widerspiegelt. (Vgl. Scheiber/Grindel 2000:179 und Neverla et al.
2007:47)

Auf den deutschsprachigen Raum bezogen gewahrt der Sammelband von Hurrelmann/Leppin
(2001) einen Einblick in die Spezifika der Gesundheitskommunikation im Bereich der E-
Health. Besonders auffallend bei beiden Sammelbanden ist der eher theoretische Zugang, der

in Forschungsarbeiten bei der Diskussion Uber E-Health und ber Nutzen und Wirkung der

'® Trene Neverla hat in ihrem Werk ,,Wer krank ist, geht ins Netz* den Forschungsstand zum Thema Medizin-
und Gesundheitskommunikation im Internet fir den Zeitraum 2000 bis 2006 vorbildlich zusammengefasst.
Auch eine intensive Eigenrecherche der thematisch relevanten Forschungsarbeiten konnte das bestétigen. Fur
eine umfangreiche Darstellung der Forschungsergebnisse vor 2007 wir daher auf Neverla et al. 2007:39ff.
verwiesen, deren Rechercheergebnisse hier als Grundlage dienen um sich im Rahmen dieser Arbeit intensiver
dem Forschungsstand ab 2007 widmen zu kénnen.
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Rezeption medizinischer Angebote im Internet zu dieser Zeit tblich war, da offensichtlich
Studiendaten aus der Internetpraxis noch eher mangelhaft zur Verfugung standen. (Vgl.
Hurrelmann/Leppin 2001)

Einen Uberblick aus amerikanischer bzw. internationaler Perspektive schafften 2003
Neuhauser/Kreps tber das Potential von E-Health im Bereich der Gesundheitskommunikation
auf einer ebenfalls noch sehr theoretischen Ebene. Aufmerksam machten die Autorinnen
dabei besonders auf das Ungleichgewicht in der Internetnutzung bestimmter
Bevolkerungsgruppen, die keine Zugangsmaoglichkeiten zum Internet hatten. Ein weiteres
Problem bei der Nutzung medizinischer Internetangebote sahen sie in der zweifelhaften
Zuverlassigkeit und  Glaubwirdigkeit medizinischer  Informationen im  Internet.
Neuhauser/Krebs pladierten daher fur einen kombinierten Einsatz von interpersonalen,
massenmedialen und ,,neuen‘ Medienkanilen, um eine effiziente Gesundheitskommunikation

zu ermdglichen. (Vgl. Neuhauser/Krebs 2003 und Neverla 2007:33f.)

Auch die Ergebnisse der ARD/ZDF-Online-Studie, die seit 1997 jahrlich durchgefihrt wird,
zeigten, dass im Jahr 2003 in Deutschland erstmals knapp iber 50 Prozent der Deutschen tber
14 Jahren das Internet nutzten (vgl. van Eimeren/Gerhard/Frees 2003). Diese Zahlen zeigen
damit ebenfalls die von Neuhauser/Krebs angesprochenen Unterschiede im Gebrauch des
Internets. Im L&ndervergleich waren und sind die Unterschiede noch weit starker ausgepréagt.
Die Unterschiede im Gebrauch des Internets weisen auf soziale Differenzen oder gar auf
Klifte in der Gesellschaft hin (vgl. Neverla et al. 2007:35). In der Kommunikations-
wissenschaft wird dies mit dem Begriff des ,,Digital Divide* oder ,,Social Divide* diskutiert
(vgl. Marr 2005:26ff.). Nutzungsklufte gab und gibt es demnach zwischen Jingeren und
Alteren, Ménnern und Frauen sowie zwischen besser und schlechter gebildeten Menschen.
Diese Unterschiede waren vor allem zu Beginn der Internetverbreitung besonders
offensichtlich. Sie bestehen aber weiterhin, wenngleich moderater und mit der deutlichen
Tendenz zum Ausgleich (van Eimeren/Frees 2006:404ff.). Die entscheidende soziographische
Variable fiir die Internetnutzung blieb fiir Neverla weiterhin ,,...die formale Bildung und der
damit verbundene soziale Status im Hinblick auf berufliche Position und Einkommen... So
Iasst sich aus guten Griinden vermuten, dass das Internet auch fur den Bereich der Medizin-
und Gesundheitsfragen vor allem von den besser gebildeten Bevilkerungsgruppen genutzt
wird - womit sich gewissermafen eine Verdoppelung der Privilegierung ergibt. (Neverla et
al. 2007:36) Dies konnte auch Rijt zeigen, wonach sich, unabh&ngig vom Internet, die hoher
Gebildeten allgemein starker auf die Informationssuche zu Gesundheitsfragen begeben als

Menschen mit einer niedrigeren Bildung (vgl. Rijt 2000:158).
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In den USA gehorte, laut einer Studie des unabhangigen und nicht-kommerziellen Pew
Internet & American Life Project, das Abrufen von Gesundheitsinformationen aus dem
Internet bereits vor 2003 zu den beliebtesten Online-Aktivitaten der Amerikanerinnen.
Demnach hétten 80 Prozent der erwachsenen Internetnutzerinnen in Amerika (das wéren etwa
50 Prozent aller erwachsenen Amerikanerlnnen) schon nach mindestens einem von 16

vorgegebenen Gesundheitsthemen im Internet gesucht (vgl. Fox/Fallwos 2003:7).

Neverla et al. sprechen von einem explosionsartigen Zuwachs an deutsch- und
englischsprachigen Forschungsstudien zur Internetnutzung im Krankheitsfall zwischen 2003
und 2006. Sie erkannten bei ihrer Recherche, dass die Studienergebnisse vor allem von
folgenden Faktoren beeinflusst wurden: Erhebungsjahr, regionale Zuordnung und
Erkrankungstyp. ,,S0 ist - Uber die meisten Regionen hinweg - ein Anwachsen der
Nutzungszahlen von Jahr zu Jahr festzustellen. Dariber hinaus schwanken die Zahlen von
Land zu Land - was bedeutet, je nach Gesundheitssystem, aber auch je nach kulturellem
Kontext. Sie variieren aber auch je nach Erkrankung und Patientengruppe. Und sie sind nicht
zuletzt auch generell abhéngig von Methodendesign und -instrumentarien.” (Neverla et al.
2007:37)

Die im Auftrag der California Health-Care Foundation durchgefiihrte Studie zum Online-
Verhalten von amerikanischen Patientinnen zeigt, dass die Nutzung medizinischer
Internetangebote vom Gesundheitszustand des Patienten abh&ngig ist (vgl. Cain u.a. 2000).
Dem entsprechend stellten auch Eysenbach/Diepgen in einer Analyse von Patientlnnen-E-
Mails fest, dass vor allem chronisch Kranke und vom Heilungsprozess ihrer Erkrankung

enttauschte Patientinnen Hilfe im Internet suchten (Eysenbach/Diepgen 1999).

Zum Thema Medizin im Internet existieren bereits zwei Diplomarbeiten aus den Jahren 1997
und 2002, die wie auch die vorliegende Magisterarbeit am Institut fur Publizistik und
Kommunikationswissenschaften an der Universitat Wien verfasst wurden. Die Arbeit von
Ines Weillbacher (1997) befasst sich mit den grundsétzlichen Nutzungsmoglichkeiten und
dem Stellenwert des damals noch eher jungen Internets flir den medizinischen Gebrauch.
Aufgrund der raschen Verdnderungen im Bereich der Internettechnologien und vor allem der
Web 2.0 Angebote kann davon ausgegangen werden, dass sich auch der Markt an
Internetangeboten im Bereich der Medizin seit dem Erscheinen der Diplomarbeit im Jahr
1997 sehr stark verdndert hat und die in der Arbeit gewonnenen Erkenntnisse auf die heutige
Nutzung medizinischer Informationsangebote im Internet nur mehr bedingt zutreffen. Dies
gilt auch flr die Arbeit von Robert Hierhold aus dem Jahre 2002. Hierhold beleuchtet vor

allem die Verdnderungen in der Arzt-Patientenbeziehung unter dem Einfluss neuer
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Kommunikationstechnologien und speziell dem Internet. Hierhold befasst sich in erster Linie
mit dem Angebot an medizinischen Informationen im Internet und untersucht in diesem
Zusammenhang die Qualitat ausgewéhlter Informationsangebote. Im Gegensatz zu den beiden
Diplomarbeiten wird in der vorliegenden Arbeit versucht, vor allem den Patienten und seine
Internetnutzung im Krankheitsfall genauer zu hinterfragen, was insbesondere durch den

empirischen Teil der Arbeit im Rahmen der Patientinnenbefragung gewéhrleistet werden soll.
5.2 Relevante Forschungsstudien ab 2007

Die in Tabelle 3 dargestellte Auflistung an Forschungsstudien ist das Ergebnis einer
systematischen Erhebung und Durchsicht von Studien zur Internetnutzung im Krankheitsfall,
die in der medizinischen Datenbank ,,Medline*, dem ,,JJournal of Medical Internet Research*
und dem ,,Deutschen Arzteblatt verzeichnet sind. Zusitzlich wurde die Studie von Irene
Neverla (2007) aufgrund ihrer hohen Relevanz fir die vorliegende Arbeit in die Tabelle mit
aufgenommen. Die Suche in der Datenbank ,,Medline* iiber ,,PubMed“ entlang der
Stichworte ,,Internet + Patient + Information fiir den Zeitraum 2007 bis 2010, durchgefiihrt
im Fruhjahr 2010, ergab 5316 Treffer, davon 1119 frei zugangige Dokumente. Ausgehend der
Studientitel wurden 43 englischsprachige Dokumente als fir die vorliegende Arbeit relevant
eingestuft. Nach Eliminierung jener Studien, die keine empirischen Daten zur Internetnutzung
von Patientinnen im Krankheitsfall enthielten (14), nicht weiter zugéngig waren (5) oder
deren empirische Studie zum Zeitpunkt der Erhebung noch nicht abgeschlossen war (6),
verblieben 18 Studien, die unter anderem in Tabelle 3 dargestellt sind. Zusatzlich zu dieser
Recherche wurde im Frithjahr 2010 eine Vollerhebung aller im ,,Journal of Medical Internet
Research® verdffentlichten Artikel im Zeitraum 2007 bis 2010 vorgenommen und hinsichtlich
relevanter Forschungsergebnisse durchsucht. Dabei konnten 14 relevante Studien ausfindig
gemacht werden, wobei (6) Studien bereits in der Medline-Recherche gefunden wurden. Eine
weitere Recherche wurde im Onlinearchiv des ,Deutschen Arzteblattes* entlang der
Stichworte ,,Internet + Patient + Information®, ,,Medizin + Internet* und ,,E-Health* fiir den
Zeitraum 2007 bis 2010 durchgefuhrt. Dabei wurden 16 relevante Treffer angezeigt. Nach
Eliminierung jener Artikel, die keine empirischen Daten zur Internetnutzung enthielten (9),
nicht weiter zugangig waren (3), verblieben 4 Studien, die ebenfalls in Tabelle 3 dargestellt
sind. Die Sortierung der insgesamt 31 dargestellten Studien erfolgt innerhalb der Tabelle
zuerst nach dem Zeitpunkt der Veroffentlichung und dann nach dem Zeitpunkt der Erhebung.

Die Internetnutzung hat im Vergleich der Forschungsstudien vor 2007 (siehe Neverla et al.

2007: 39ff.) mit den Ergebnissen der Studien ab 2007 (Tabelle 3) in allen L&ndern

zugenommen. Kamen vor 2007 noch 9 von 19 Studien zur Internetnutzung zum Ergebnis,
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dass weniger als 50% der Befragten das Internet nutzten, waren es bei den Studien ab 2007
nur noch 4 von 26 Studien, die weniger als 50% Internetnutzer verzeichneten. Die
Internetnutzung wurde nach wie vor besonders durch das Erhebungsjahr, die regionale
Zuordnung und vor allem durch das Alter der Befragten sowie deren Bildungsstand
beeinflusst. Auch die Nutzung des Internets fur Gesundheitsthemen wurde durch diese

Faktoren beeinflusst.

Neverlas Vermutung, dass das Internet im Bereich der Medizin- und Gesundheitsfragen vor
allem von besser gebildeten Bevolkerungsgruppen genutzt wird, wurde auch in einigen
Studien aus den vergangenen 3 Jahren bestatigt. Auffallig war auch der starke Zuwachs an
weiblichen Internetnutzern in Sachen Gesundheit. So kamen immer mehr Studien zum
Ergebnis, dass mehr Frauen als Manner das Internet fur die Suche nach
Gesundheitsinformationen nutzen. Patientlnnen, die in Sachen Gesundheit online
recherchieren, tun dies auch vermehrt Gber Web 2.0 Anwendungen, wie einige Studien in
diesem Bereich bestédtigen. Die typischen Gesundheitssurfer im Web 2.0 sind tendenziell
Patientinnen aus der mittleren Altersgruppe (25-45 Jahrige) mit einer hoheren Ausbildung
(Matura oder Universitatsabschluss), die vor allem Online-Selbsthilfegruppen und

Internetforen nutzen, um sich mit anderen Betroffenen tber ihre Krankheit auszutauschen.

Ein Ausgleich der Nutzungskliifte im Bereich der allgemeinen Verwendung des Internets
scheint immer néher zu riicken, besonders zwischen Mannern und Frauen gibt es beinahe
keine signifikanten Unterschiede mehr bei der Nutzung des Internets. Umso grofer bleiben
die Klufte zwischen den unterschiedlichen Landern, was vor allem die in Tabelle 4 angefiihrte
Studie aus Sri Lanka bestatigt. Wahrend in manchen européischen Landern wie Danemark
und Norwegen bereits tber 87% der Bevolkerung regelmaRig das Internet nutzen, wissen
gerade einmal 48,3% der Befragten in Sri Lanka, dass es so etwas wie das Internet tiberhaupt
gibt. Forschungsstudien zur Internetnutzung in vergleichbaren L&ndern wie Sri Lanka gibt es
kaum. Diese Tatsache und das ungleiche Wissen Uber das Internet im Landervergleich
machen deutlich, dass ein internationaler Ausgleich des ,,Social Divide* vor allem

hinsichtlich der armeren Lander noch weit entfernt zu sein scheint.
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5.3 Resiimee

Die Ergebnisse friiherer empirischer Untersuchungen sollten einen Einblick geben, wie
Patientlnnen Medien und das Internet nutzen, um sich tber ihre Krankheit zu informieren. Die
fir die empirische Untersuchung der vorliegenden Arbeit relevanten Ergebnisse und
Aussagen der in Kapitel 5.1 und 5.2 aufgelisteten Untersuchungen sollen hier noch einmal
zusammengefasst wiedergegeben werden, da davon wichtige Erkenntnisse und
vorwissenschaftliche Annahmen (siehe Kapitel 6.3) fur die Hauptuntersuchung dieser Arbeit

gewonnen werden.

Patientinnen haben mehr Interesse im Internet nach Informationen zu suchen, wenn sie sich
vom Arzt mit in den Entscheidungsprozess einbezogen flihlen, aber auch wenn sie das Gefunhl
haben, der Arzt wirde ihnen nicht genug Informationen geben. (Vgl. Sciamanna/Clark/Diaz
2003)

Die Nutzung des Internets kann das Wissen der Patientinnen tber ihren Gesundheitszustand
vergrofRern. Die Patientlnnen flhlen sich aber auch oft von der Fulle der Informationen
uberfordert. (Vgl. Hart/Henwood/Wyatt 2004).

Patientlnnen suchen hé&ufiger nach Informationen Uber spezifische Krankheiten als nach

generellen Gesundheitsinformationen. (\Vgl. Dorup/Eidner/Nielson 2005).

Das Internet spielt eine zentrale Rolle bei der Informationssuche im Krankheitsverlauf,
insbesondere zum Zeitpunkt der Diagnose und als Entscheidungsgrundlage fur die Therapie.
Weiters ist die Rolle der Angehdrigen und Bekannten von Patientlnnen von besonderer
Bedeutung, da sie rund um den Patienten ein kommunikatives Netzwerk bilden, deren
Mitglieder gemeinsam auf die Suche nach Informationen in den Medien gehen. (Vgl. Nervela
etal. 2007:12)

Die Mehrheit der Menschen, die von einer ernsthaften Krankheit betroffen ist, verwendet
friher oder spéter, persénlich oder mit Unterstitzung von Angehoérigen und Bekannten, das
Internet, um nach Informationen zur Krankheit zu suchen. (Vgl. Neverla et al. 2007:13)

Das Internet ist die wichtigste Informationsquelle fir Informationen tUber Krankheiten und
wird von den meisten Patientinnen zum Teil sehr intensiv dafiir genutzt. Die konventionellen
Medien wie Fachmedien, Enzyklopadien oder Fachzeitschriften spielen im Gegensatz zum
Internet dabei eine unbedeutende Rolle. (\Vgl. Neverla et al. 2007:57)

Den Einstieg fur die Internetrecherche finden die meisten Befragten Uber allgemeine

Suchmaschinen (insbesondere Gber Google). Dabei werden die Trefferlisten einfach der Reihe
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nach durchgeklickt ohne Berlicksichtigung der Quelle. (Vgl. Neverla et al. 2007:57)

,Die Informationssuche der Patienten entwickelt sich sukzessive und entlang bestimmter
“Schlisselmomente” im Krankheitsverlauf - das heif8t entlang signifikanter Zeitpunkte, an
denen eine Weichenstellung flir den Krankheitsverlauf bzw. fur den Therapieprozess erfolgt.
(Neverla 2007:64) Schliisselmomente sind z.B.: Diagnose, Entscheidung fur eine Therapie,
erste Kontrolluntersuchung. Meist setzt die Informationssuche erst nach der Diagnose ein. Die
Informationssuche dient dabei der Beruhigung von Patientinnen und Angehdrigen und der
Kléarung der eigenen Befindlichkeitssituation, sowie der Klarung von Heilungschancen und

Behandlungsmaglichkeiten. (Vgl. Neverla et al. 2007)

Nach der Operation teilen sich die Patientinnen hinsichtlich ihrer Informationsbeddrfnisse in
zwei Gruppen. A ,,geheilte” PatientInnen - zeigen in der Regel keinen Bedarf an weiteren
Informationen. B ,nicht geheilte” Patientlnnen - haben weiteren Informationsbedarf (z.B.
suchen diese Informationen Uber alternative bzw. weitere Behandlungsmethoden). Diese
Patientlnnen sind an einem verstarkten Austausch mit anderen Betroffenen interessiert (z.B.

uber Selbsthilfegruppen im Internet). (Vgl. Neverla et al. 2007)

Neben der Mediennutzung ist auch eine interpersonale Kommunikation fiir die befragten
Patientinnen von grundlegender Bedeutung. Die Informationssuche der Patientinnen ersetzt
das Gesprach mit bzw. die Information durch den Arzt nicht, sondern ergénzt diese, so dass
kein Konkurrenz- sondern ein Komplementarverhaltnis entsteht. (\Vgl. Neverla et al. 2007)

Die Informationssuche der Patientinnen gestaltet sich als ,,...sukzessiv voranschreitender,
wechselseitiger und synergetischer Kommunikationsprozess, bei dem die Patienten zwischen
Arztgesprach, Internet und Freundes- bzw. Verwandtenkreis hin- und herwechseln.© (Neverla
et al. 2007:87)
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6 Empirische Untersuchung

6.1 Erkenntnisinteresse und Untersuchungsziel

Die Frage wie die Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall erfolgt und welche Spezifik
diesbezuglich bei einer bestimmten Patientengruppe erkennbar ist, kann als primares
Erkenntnisinteresse der Untersuchung angesehen werden. Wie nutzen Patientinnen diverse
Internetangebote, um sich uber ihre Krankheit zu informieren? Was hoffen Patientlnnen im
Internet Gber ihre Krankheit zu finden und sind medizinische Informationen im Internet,
insbesondere jene die zur Patientenselbsthilfe bestimmt sind, Uberhaupt hilfreich fir

PatientInnen mit erhdhtem Informationshedarf?

Literaturstudium und Rechercheergebnisse bereits vorhandene empirische Untersuchungen
waren fur die Einschatzung der Nutzungsbereitschaft unterschiedlicher Bevolkerungsgruppen
von medizinischen Internetangeboten im Krankheitsfall hilfreich. Allgemeine Unterschiede
im Nutzungsverhalten und in der generellen Bereitschaft medizinische Internetangebote zu
nutzen waren ersichtlich. Die Haupteinflussfaktoren auf die Nutzung medizinischer
Internetangebote scheinen demnach Alter, Geschlecht, Krankheitstyp, Bildung und das
Untersuchungsland zu sein. Im Zentrum der Hauptuntersuchung steht nun die Nutzung
medizinischer Internetangebote einer ausgewéhlten Patientengruppe, bei der versucht wurde,
die eben genannten Einflussfaktoren moglichst konstant zu halten. Das Ziel der Untersuchung
besteht im Wesentlichen darin, auf der Grundlage der im Rahmen problemzentrierter
Interviews erhaltenen Aussagen der Befragten, mittels der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring, neue Kategorien zu entwickeln, die bei der Suche und Nutzung von medizinischen

Informationen aus dem Internet beteiligt sind.
6.2 Untersuchungsgegenstand

Das Forschungsvorhaben bezieht sich auf die Rolle des Internets im Krankheitsfall und
Krankheitsverlauf aus der Sicht von Patientlnnen, die an Zoliakie erkrankt sind. Mittels
problemzentrierten Interviews sollen Zoéliakie-Patientinnen hinsichtlich ihrer Medien- und
Internetnutzung im Krankheitsfall befragt werden. Es werden Frauen im Alter zwischen 18
und 30 Jahren fur die Untersuchung ausgewéhlt, die bereits die Diagnose Z6liakie durch einen
Arzt erhalten haben, in Osterreich leben und Mitglied einer ausgewdahlten Online-
Selbsthilfegruppe fur Osterreichische Zoliakie-Patientlnnen sind. Erforscht werden soll das

Informations- und Mediennutzungsverhalten im Krankheitsfall dieser Personen.
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6.2.1 Exkurs: Zdliakie

Dieses Kapitel ist ein Exkurs in die Medizin, um ein medizinisches Grundwissen rund um die
Krankheit Zoliakie aufzubauen, welches mir notwendig erscheint, um der nachfolgenden

Studie besser folgen zu kénnen.

Der Begriff Zoliakie ist abgeleitet vom griechischen Wort ,koilakos* - an der Verdauung
leidend (vgl. Feyerer 2008:14). Zoliakie ist eine chronische Erkrankung, die bei den
Betroffenen durch den Genuss glutenhéltiger Speisen ausgeldst wird. Gluten ist ein
Sammelbegriff fir das Klebereiwei3, das in zahlreichen Getreidesorten und damit in
unzéhligen bei uns ublichen Lebensmitteln vorkommt. Glutenhaltige Getreidesorten sind
Weizen, Roggen, Gerste und Hafer sowie deren Abstammungen und Kreuzungen, z.B.
Dinkel, Grinkern (unreif geernteter Dinkel), Einkorn, Emmer oder Kamut. (Vgl. AG
Zoliakie)

Bei der Zoliakie handelt es sich um eine Autoimmunerkrankung, bei der es zu einer
Fehlreaktion des Immunsystems gegen korpereigenes Gewebe kommt, sobald Gluten vom
Patienten zu sich genommen wird. Bereits sehr geringe Glutenmengen kdnnen beim
Betroffenen groRen Schaden anrichten. Durch die Abwehrreaktion wird kdrpereigenes
Gewebe angegriffen, wodurch es zu einer Schadigung der Dinndarmschleimhaut kommt. Als
Folge der Schédigung wird die Funktion des Dunndarms deutlich beeintrachtigt, die
Aufnahme von Nahrstoffen wird gestért und der Betroffene hat meist mit zahlreichen
Beschwerden wie Krankheits- und Schwéchegefihl, Mudigkeit, Blahungen, Durchféllen und
abnormern Stuhlgang, Bauchschmerzen, Eisenmangelanamie und anderen
Mangelerscheinungen zu kadmpfen. Weitere Symptome, die durch eine Zoliakie ausgeldst
werden konnen, sind Muskel- und Gelenksschmerzen, Wachstumsstérungen, Erbrechen, ev.
starker Gewichtsverlust bis zur Untergewichtigkeit, juckende Blaschen auf der Haut oder
psychische Stérungen wie Verhaltensstérungen und Depressionen. Nicht alle Zoliakie-
Betroffenen haben diese Symptome, manche Patientinnen haben sogar Uberhaupt keine
Beschwerden. (Vgl. AG Zoliakie). Bleibt die Zoliakie l&ngere Zeit unbehandelt treten
charakteristische Verdnderungen der Diinndarmschleimhaut auf: ,,Die Dinndarmzotten,
unzahlige kleine Vorwolbungen der Schleimhautoberflache, verschwinden weitgehend, man
spricht von Zottenatrophie. Unter strikter glutenfreier Ernéhrung erholt sich die erkrankte
Dinndarmschleimhaut wieder.” (AG Z6liakie). Durch sorgfaltiges Einhalten der glutenfreien
Diét lebt der Zoliakie-Betroffene meist beschwerdefrei und ist gesund. Zoliakie ist nach dem
derzeitigen Stand der Wissenschaft nicht heilbar. Die strikte Einhaltung einer lebenslangen

glutenfreien Erndhrung ist die derzeit einzige anerkannte Therapiemdglichkeit bei Zoliakie.
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(vgl. AG Zdliakie). Wird die strikte glutenfreie Erndhrung nicht eingehalten, drohen
schwerwiegende Folgeerkrankungen, die zum Teil als lebensbedrohlich oder sogar todlich

eingestuft werden kénnen.

Zoliakie muss nicht angeboren sein und kann in jedem Lebensalter also auch bei Erwachsenen
auftreten. Indirekte Hinweise auf das Vorliegen einer Zo6liakie kénnen durch den Nachweis
spezifischer Antikorper im Blut (Transglutaminase-Antikérper TGA, Ednomysiale Antikorper
EMA oder Antigliadin-Antikorper 19G-AGA, IgA-AGA) gewonnen werden. Die einzige
allgemein anerkannte Untersuchungsmethode ist aber die Gastroskopie (Magenspiegelung)
mit Dinndarmbiopsie, bei der kleine Gewebsproben aus dem obersten Dinndarmabschnitt
entnommen werden. Die Biopsie ist vollig schmerzlos, die Gastroskopie wird meist jedoch als
sehr unangenehm empfunden. Erst nach einer gesicherten Diagnose wird mit der glutenfreien
Diat begonnen, da ein Diatbeginn vor dieser Untersuchung die Ergebnisse verfélschen oder

eine Diagnose unmdglich machen kann. (vgl. AG Zoliakie)
6.3 Forschungsleitende Annahmen und Forschungsfragen

Anhand des theoretischen Bezugsrahmens und insbesondere der im Kapitel 5.3 dieser Arbeit
zusammengefassten Ergebnisse empirischer Untersuchungen zur Internetnutzung von
Patientlnnen konnten nachfolgende forschungsleitende Annahmen und Forschungsfragen fur
die empirische Studie dieser Magisterarbeit abgeleitet werden. Das Ergebnis der folgenden

Untersuchung soll dadurch aber keinesfalls prajudiziert werden.

Im Sinne der qualitativ ausgerichteten Untersuchungsmethode sollen die hier aufgelisteten
Annahmen und Forschungsfragen keiner empirischen Uberpriifung unterzogen werden. Sie
stellen vielmehr ein Grundgerust fur die Konstruktion des Erhebungsinstrumentes dar. Der
thematische Bezugsrahmen soll dadurch im Hinblick auf das konkrete Forschungsinteresse
eingegrenzt werden. Mit diesem theoretischen Vorverstdndnis ausgertstet, kann die
Erhebungsphase begonnen werden. Das an der Theorie ausgerichtete Konzept bleibt dabei flr
den weiteren Verlauf offen und kann durch die AuBerungen der befragten Personen
wesentlich abgeandert werden. (Vgl. Lamnek 1995:74f.)

1. Die Informationssuche der Patientlnnen entwickelt sich laut Neverla et al. (2007)
sukzessive und entlang bestimmter Schlisselmomente (signifikanter Zeitpunkte) im
Krankheitsverlauf, an denen ich im Rahmen dieser Magisterarbeit ansetzen mdchte.

Insbesondere sind das zwei, namlich ,,Diagnose* und ,,Therapie-Entscheidung®.

1.a Gibt es Hinweise auf signifikante Zeitpunkte im Krankheitsverlauf von Patientinnen, die

deren Informationsbedarf und Informationssuche beeinflussen?
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1.b Welchen Einfluss hat die Diagnose auf die Informationssuche der Patientinnen?
1.c Welchen Einfluss hat die Diagnose auf das Involvement der Patientinnen?

1.d Welchen Einfluss hat die Therapie-Entscheidung auf die Informationssuche der

Patientinnen?
1.e Welchen Einfluss hat die Therapie-Entscheidung auf das Involvement der Patientinnen?
1.f Wie hdngen die Informationssuche und das Involvement zusammen?

2. Laut Neverla et al. (2007) ist das Internet die wichtigste Informationsquelle fir
Krankheiten und wird von den meisten Patientinnen zum Teil sehr intensiv daflr genutzt,
wahrend die konventionellen Medien im Gegensatz zum Internet dabei eine unbedeutende

Rolle spielen. Gibt es dafiir Anzeichen?
2.a Welche Rolle spielt das Internet bei der Informationsbeschaffung im Krankheitsfall?

2.b Welche Rolle spielen konventionelle Medien (z.B. Biicher, Fachmedien, Enzyklopadien,

Fachzeitschriften) bei der Informationsbeschaffung im Krankheitsfall?

3. Laut Neverla et al. (2007) nutzen die meisten Patientinnen allgemeine Suchmaschinen,
insbesondere Google, fir den Einstieg in die Internetrecherche. Dabei werden die

Trefferlisten einfach der Reihe nach durchgeklickt ohne Beruicksichtigung der Quelle.

3.2 Welche Rolle spielt Google bei der Selektion der Informationen bzw. bei der Auswahl der

Internetangebote?

3.b Gibt es Qualitatsmerkmale, die bei der Auswahl der Informationsangebote im Internet
berticksichtigt werden oder orientieren sich die Patientinnen bei der Auswahl der
Informationsquellen im Internet ausschlieflich an der Reihenfolge der angezeigten

Trefferlisten von Suchmaschinen?

4. Laut Neverla et al. (2007) teilen sich die Patientinnen friiher oder spéter in zwei Gruppen
mit unterschiedlichen Informationsbedurfnissen. Insbesondere sind das zwei, namlich
geheilte Patientinnen ohne weiteren Informationsbedarf und nicht geheilte Patientinnen
mit weiterem Informationsbedarf. Nicht geheilte Patientinnen sind an einem verstéarkten
Austausch mit anderen Betroffenen interessiert und nutzen dazu auch verstarkt Online-

Selbsthilfegruppen im Internet.

4.a Gibt es Anzeichen dafur, dass das Involvement hinsichtlich der Nutzung von Online-
Selbsthilfegruppen oder Internetforen bei nicht ,,geheilten* Patientinnen mit anhaltenden
Beschwerden hoher ist als das Involvement von ,geheilten” Patientinnen ohne
anhaltenden Beschwerden?
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5. Laut Hart/Henwood/Wyatt (2004) kann das Internet das Wissen der Patientinnen tber
ihren Krankheitszustand vergrofern.

5.a Was erwarten sich die Patientinnen von den Medien- und Internetkontakten im
Krankheitsfall?

5.b Was erhalten die Patientinnen tatsachlich von den Medien- und Internetkontakten im
Krankheitsfall?

5.c Inwieweit gibt es Diskrepanzen zwischen den durch Medien- und Internetkontakten
gesuchten und den tatsachlich erhaltenen Gratifikationen zur Befriedigung des durch die

Krankheit erhdhten Informationsbedarfs?

6. Laut Dorup/Eidner/Nielson (2005) suchen Patientinnen h&ufiger nach Informationen tber
spezifische Krankheiten als nach generellen Gesundheitsinformationen. Gibt es dafir

Anzeichen?

7. Laut Neverla et al. (2007) gestaltet sich die Informationssuche der Patientlnnen als
wechselseitiger und synergetischer Kommunikationsprozess, bei dem die Patientinnen
zwischen Arztgesprach, Internet und Freundes- bzw. Verwandtenkreis hin- und

herwechseln. Gibt es dafiir Anzeichen?

7.a Inwieweit sind die von den Arzten erhaltene Informationen eine intervenierende Variable

bei der Informationssuche seitens der Patientinnen?

7.b Inwieweit sind die von den Arztinnen zusétzlich angebotenen Beratungsmoglichkeiten
durch z.B. Diatologlnnen eine intervenierende Variable bei der Informationssuche der

Patientinnen?

7.c Kann die Informationssuche der Patientinnen im Internet das Gesprdch mit bzw. die

Information durch den Arzt ersetzen?

7.d Stehen der Arzt und andere Informationsquellen wie Internet und konventionelle Medien

in einem Konkurrenzverhéltnis bei der Suche nach Informationen im Krankheitsfall?

8. Inwieweit sind die Personen im Umfeld der Patientinnen Faktoren, die den Prozess der

Informationssuche (interpersonal und massenmedial) beeinflussen?

9. Inwieweit sind andere Zoliakie-Patientlnnen Faktoren, die den Prozess der

Informationssuche (interpersonal und massenmedial) beeinflussen?
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6.4 Vorgehensweise und Untersuchungsdesign

Die Untersuchung wird mittels problemzentrierter Interviews'® im Sinne Lamneks (1995)
durchgefuhrt. Dabei handelt es sich um eine teilstandardisierte Befragungsform. Die
Interviews werden in Einzelgesprachen unter der Verwendung eines Gesprachleitfadens'®
durchgefuhrt. Es handelt sich um eine Querschnittstudie, wobei alle Befragten jeweils nur
einmal befragt werden. Die Dauer der Interviews sollte mdglichst eine Obergrenze von
maximal 90 Minuten pro Person nicht Uberschreiten, damit die Interviewsituation fir die
Befragten nicht belastend wird. Alle Interviews werden mit einem Diktiergerat mitgeschnitten

und im Anschluss wortlich transkribiert.

Die Auswertung der Interviews erfolgt in Anlehnung an die qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring. Dabei steht die Bildung von Kategorien im Zuge der Auswertung und Interpretation
des erhobenen Materials im Mittelpunkt des Interesses und kann als Untersuchungsziel

angenommen werden.
6.5 Auswahl der Befragten

Da es sich um eine qualitative Untersuchung im Rahmen einer Magisterarbeit handelt, sollte
die Anzahl der Befragten in einem moglichst Gberschaubaren Rahmen bleiben. Es geht
darum, innerhalb der einzelnen Interviews mdogliche Zusammenhdnge rund um den
Forschungsbereich zu berlcksichtigen. ,,Qualitative Ansdtze, ... kontextualisieren eher ihre
Untersuchungsobjekte als sie zu analysieren. D.h., sie versuchen zu verstehen, wie die
Menschen ihren Erfahrungen in ihrem konkreten Lebenszusammenhang Sinn geben und
befassen sich mit Begrifflichkeiten und Ph&nomenen, an die quantifizierende Methoden
aufgrund mangelnder Definier- und Operationalisierbarkeit nicht herankommen.*
(Lojka/Wippersberg 2008: 26). Daher erschien es wichtiger, eine kleinere Zahl an

Untersuchungspersonen zu wahlen, diese dafiir aber sehr genau zu befragen.

Untersucht werden soll das Medien- und Internetnutzungsverhalten von Patientinnen, die an
Zoliakie leiden, in Osterreich leben und die das Internet fiir die Suche nach Informationen zu
ihrer Krankheit nutzen. Da keine Daten zur Internetnutzung von osterreichischen Zoliakie-
Patientlnnen vorliegen und daher auch keine reprasentative Stichprobe der Osterreichischen
Zoliakie-Patientlnnen, die das Internet im Krankheitsfall nutzen, gezogen werden konnte,
wurde versucht, die Zielgruppe noch weiter einzuschranken und einen sehr spezifischen und

uberschaubaren Teil der Osterreichischen Zoliakie-Patientinnen mit Internetnutzung im

'8 Siehe dazu Kapitel 6.6 Erhebungsinstrument: das problemzentrierte Interview.
19 Siehe dazu Kapitel 6.6.1 Konstruktion des Leitfadens.
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Krankheitsfall fir die Untersuchung zu finden. Um sicherzustellen, dass die ausgewahlten
Personen das Internet auch fur medizinische Informationen oder zumindest im
Zusammenhang mit  ihrer  Zoliakie-Erkrankung  nutzen,  wurden  potentielle
Interviewpartnerinnen in der Online-Gruppe ,,Zé6liakie Osterreich® des Social Networks
»StudiVZ und MeinVZ* gesucht. Auf den zusammengehdrenden Internetseiten StudiVZ und
MeinVZ haben registrierte Mitglieder die Moglichkeit eigene Interessensgruppen zu griinden
bzw. anderen Interessensgruppen beizutreten. Nach genauerer Recherche der
unterschiedlichen Gruppen wurde die Gruppe ,,Zoliakie Osterreich® fiir die Suche nach
geeigneten Interviewpartnerinnen ausgewéhlt. Zum Recherchezeitpunkt (November 2009)

zéhlte die Gruppe 64 registrierte Mitglieder.

Aufgrund der Tatsache, dass Uberwiegend Frauen Mitglieder der ausgewéhlten Online-
Selbsthilfegruppe waren und auch in Ergebnissen anderer empirischer Untersuchungen junge
Frauen als typische Nutzer von Gesundheitsinformation im Internet ausfindig gemacht
wurden (vgl. Tabelle 4 S.47 Studie 16 Kummervold/Chronaki/ Lausen et.al. 2008), wurden
ausschlieBlich  weibliche  Nutzerinnen fur die Untersuchung ausgewdhlt. Die
Interviewpartnerinnen sollten daher Frauen im Alter zwischen 18 und 30 Jahren sein, die
bereits die Diagnose Zoliakie durch einen Arzt erhalten haben, in Osterreich leben und
Mitglied der ausgewahlten Online-Selbsthilfegruppe fir Osterreichische Zoliakie-Patientlnnen
sind. Keine Auswahlkriterien waren: Schulbildung, Beruf, Einkommen oder Familienstand.

Neben einer Forumsfunktion, die den Gruppenmitgliedern der speziellen Social Network
Gruppen eine Kommunikation untereinander erlaubt, gibt es die Mdéglichkeit ausgewéhlten
Personen mit deren Zustimmung eine personliche Nachricht zu schicken. Diese Funktion
wurde genutzt, um alle 21 Gruppenmitglieder, die den oben genannten Auswahlkriterien
entsprochen haben und die eine personliche Nachricht zulieBen, zur Studie einzuladen. Aus
16 positiven Ruckmeldungen ergaben sich schlielich 12 Interviewpartnerinnen, die im
Frihjahr 2010 in der Steiermark und in Wien befragt wurden. 4 Gruppenmitglieder konnten
trotz erster Zusage zur Studienteilnahme nicht mehr rechtzeitig fir die Befragung erreicht

werden.
6.6 Erhebungsinstrument / problemzentriertes Interview

Begriffe und Einteilungen qualitativer Befragungsverfahren werden in der Literatur zum Teil
hochst unterschiedlich verwendet. Lamnek beschreibt dieses Phdnomen als ,,... babylonisches
Sprachgewirr, weil die Terminologie nicht einheitlich und Gbereinstimmend gefaft ist* (vgl.
Lamnek 1995:36). Im Anschluss an Lamnek, der das qualitative Interview als Sammelbegriff
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fir die ,,... Vielzahl &hnlicher, aber nicht identischer Erhebungsverfahren auf der Basis
qualitativer Methodologie ... (Lamnek 1995:68) sicht, wird fiir die Auswahl der
Befragungsmethode dieser Untersuchung Lamneks Einteilung in narratives Interview,
problemzentriertes Interview (vgl. Witzel 1982:66ff.), fokussiertes Interview, rezeptives

Interview und Tiefeninterview Gbernommen.

Als Befragungsmethode der vorliegenden Untersuchung wurde das problemzentrierte
Interview im Sinne Lamneks (1995) ausgewahlt. Dabei handelt es sich um eine
teilstandardisierte Befragungsform ohne Antwortenvorgabe, bei der ein weitgehend freier
Redefluss der Interviewten ermdglicht wird. Die Interviews werden in Einzelgesprachen unter
der Verwendung eines Gesprachleitfadens durchgefiuhrt. Der Leitfaden dient als
Gedachtnisstltze und Orientierungsranmen wahrend der Befragung (vgl. Lamnek 1995:77).

Im Gegensatz zum narrativen Interview, bei dem der Forscher ohne theoretisches Konzept mit
der Datenerhebung beginnt, geht der Forscher im Falle des problemzentrierten Interviews
nicht ohne theoretisch-wissenschaftliches Vorverstdndnis in die Erhebungsphase. Der
Forscher bereitet sich durch Literaturstudium, eigene Erkundungen im Untersuchungsfeld
oder &hnlichen Methoden auf seine Studie vor. (Vgl. Lamnek 1995:75). Lamnek beschreibt
das problemzentrierte Interview als ,,Kombination aus Induktion und Deduktion®, bei dem der
in der Vorphase der Erhebung entwickelte theoretische Bezugsrahmen durch die
Untersuchungsergebnisse hinterfragt und gegebenenfalls erweitert oder verandert wird
(Lamnek 1995:75). Demnach ist der Leitfaden auch wichtig, um die aus theoretischer
Perspektive relevanten Aspekte zu erfassen. Zusétzlich sichert der Leitfaden die
Vergleichbarkeit der Aussagen aller Befragten. (Vgl. Mayring 2002:70) Hopf spricht in
diesem Zusammenhang von ,,Kompromissbildungen zwischen leitfadenorientierten und
narrativen Gesprachsformen* (Hopf 1995:178), die bei der Erhebungssituation im Rahmen
problemzentrierter Interviews angewendet werden. Innerhalb der Befragung muss der
Leitfaden vom Forscher aber flexibel eingesetzt werden, um dem Befragten Raum fir seine

subjektiven Darstellungen und Erlebnisse zu ermdglichen. (vgl. Hopf 1995:178)

Lamnek (1995) nennt vier Techniken mit deren Hilfe eine fur die qualitative Sozialforschung

maoglichst umfangreiche Datenerfassung erzielt wird (vgl. Lamnek 1995:77):

1. Der Kurzfragebogen ist das erste Medium der Datenerfassung. Dabei werden beim
Befragten Gedachtnisinhalte aktiviert und eine erste inhaltliche Auseinandersetzung mit

dem Problembereich bewirkt.

2. Der Leitfaden ist eine Gedachtnisstiitze, die dem Forscher dabei hilft alle Fragestellungen

im Interview abzudecken, die aus den Voriberlegungen zum Problembereich entwickelt
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wurden.

3. Ein Tonbandegerét dient dazu das gesamte problemzentrierte Interview aufzuzeichnen, um
eine anschlielende Transkription des Gespraches und eine Auswertung der im Interview

gesammelten Daten zu ermdglichen.

4. Neben dem Transkript ist auch die Anfertigung eines Postskripts empfehlenswert, um
Gesprache vor und nach dem Einschalten des Tonbandgerdtes bei der Auswertung
bertcksichtigen zu kénnen. Das Postskript soll zusatzlich auch die Rahmenbedingungen des

Interviews und nonverbale Reaktionen des Befragten festhalten.

Bei der Untersuchung wurden alle von Lamnek geschilderten Techniken beriicksichtigt und
angewendet. Ein standardisierter Kurzfragebogen?® wurde von den Befragten personlich vor
dem Interview ausgefullt, um folgende formale Dimensionen zu ermitteln: Alter, Geschlecht,
Familienstand, Beruf, =~ Wohnsituation  (Anzahl der Personen im  Haushalt),

Internetnutzungsverhalten, Mediennutzungsverhalten.
6.6.1 Konstruktion des Interviewleitfadens

Mit dem Leitfaden kommt beim problemzentrierten Interview ein vorab konzipiertes
Instrument zum Einsatz, das den Gesprachsverlauf hinsichtlich des zu untersuchenden
Problems strukturiert (vgl. Hopf 1995:178). Wie bereits erwahnt dient der Gespréchleitfaden
vor allem dem Forscher als Geddachtnisstiitze und Orientierungsrahmen wéhrend der
Befragung und soll vor allem auch die Vergleichbarkeit der Aussagen aller Befragten

ermdglichen.

Der Leitfaden wurde, ausgehend von Problem-, Frage- und Zielstellung der Untersuchung
erstellt, um die Befragten zu einer mdglichst umfassenden Beantwortung der Fragen und zu
personlichen Erzdhlungen Uber ihre Erfahrungen mit medizinischen Internetangeboten zu
motivieren. Die Ergebnisse einer intensiven theoretischen Auseinandersetzung mit dem
Forschungsstand zum Thema Internetnutzung im Krankheitsfall haben die Konstruktion des
Leitfadens stark beeinflusst. Wie im bereits skizzierten Forschungsprozess verdeutlicht (vgl.
dazu Kapitel 5 und insbesondere 5.3 sowie 6.3 dieser Arbeit), sind samtliche Uberlegungen zu
Problemkontext, Untersuchungsziel sowie forschungsleitende Annahmen und Fragestellungen
in die Ausarbeitung des Leitfadens mit einbezogen worden, um eine auf das
Erkenntnisinteresse der Untersuchung ausgerichtete Datenerhebung zu gewéhrleisten.

Besonders hilfreich bei der Gestaltung des Leitfadens erwies sich die Studie von Irene

? Die vollstandige Darstellung des Kurzfragebogens, der den Befragten in ausgedruckter Form vorgelegt wurde,
befindet sich im Anhang.

66



Neverla et al. 2007, die mit dem Erhebungsinstrument der qualitativen Befragung zu einem
vergleichbaren Untersuchungsgegenstand und Erkenntnisinteresse gute Ergebnisse erzielen
konnte (vgl. Neverla et al. 2007). Der von Neverla et al. (2007) verwendete Leitfaden diente
somit als Orientierungshilfe bei der Leitfadenkonstruktion zur vorliegenden Untersuchung, als
eine Art Prototyp eines erfolgreich gepriften Erhebungsinstrumentes zum entsprechenden

Forschungsvorhaben.

Wie bereits angedeutet konnen Fragen beim problemzentrierten Interview auch Elemente des
narrativen Interviews enthalten. Dies wurde insbesondere bei den Einstiegsfragen in die
jeweiligen Themenbereiche beriicksichtigt, um den Befragten Zeit und Raum zu geben, um
sich an ihre Erfahrungen, den Krankheitsverlauf und den damit verbundenen
Informationsbedarf bzw. ihre Informationssuche uneingeschrdnkt zu erinnern. Die
durchnummerierten, in der Darstellung fettgedruckten Fragen wurden allen Befragten gestellt.
Die mit Pfeilen gekennzeichneten Zusatzfragen wurden nur nach Bedarf gestellt und dienten
vor allem als Hilfestellung, um den Befragten bei stockendem Redefluss zusétzliche
DenkanstoRe bieten zu koénnen oder um ausfiihrlichere Antworten zu bekommen. Wurden die
Zusatzfragen bereits vorab von den Befragten beantwortet, wurden sie, um die Interviewdauer
nicht unndtig zu verlangern und um die Aufmerksamkeit der Befragten nicht zu geféhrden,

nicht gestellt.
Folgende Fragen wurden in den Leitfaden mit aufgenommen:**

1. Uberblick tiber den Krankheitsverlauf

1.a. Wie geht es Thnen momentan mit Ihrer Zéliakie- Erkrankung?

1.b. Erzéhlen Sie bitte den Verlauf Ihrer Zoliakie - Erkrankung.

—> Wie haben Sie von den Diagnosemdglichkeiten erfahren?

- Wer hatte den ersten Verdacht, dass es sich um Zéliakie handeln kénnte?
- Wie wurde die Diagnose gestellt?

—> Haben Sie vor der Diagnose gewusst, was Z6liakie ist?

2. Kommunikation mit Arzten

2.a. Konnen Sie sich daran erinnern, wie man lhnen die Diagnose Zo6liakie mitgeteilt
hat?
- Wie wurde lhnen die Krankheit erklart? Wer hat sie Ihnen erklart?

- Welche mdglichen Behandlungsmethoden wurden Ihnen vorgeschlagen? Wer hat diese

2! Der vollstandige Leitfaden, so wie er der Interviewerin wahrend der Befragung in ausgedruckter Form vorlag,
befindet sich im Anhang.
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vorgeschlagen?

- Welches Informationsmaterial wurde Ihnen zur Verfiigung gestellt oder empfohlen? Von
wem haben Sie dieses bekommen?

- Wie zufrieden waren Sie mit den Informationen die Sie bekommen haben?

-> Hatten Sie sich mehr Informationen oder Informationsmaterial gewtiinscht oder bendtigt?

2.b. Wie hat sich Ihr Verhdltnis zu den Arzten im Verlauf Ihrer Krankheit verandert?

—> Hatten Sie nach der Diagnose Zo6liakie das Bedurfnis eine zweite Meinung durch einen
weiteren Arzt einzuholen oder haben Sie dem behandelnden Arzt véllig vertraut?

- Wie zufrieden waren Sie mit den Informationen, die Sie zum Thema Zéliakie von den
Arzten bekommen haben? (Warum waren Sie mit den Informationen unzufrieden?) Wozu
hatten Sie sich weitere Informationen gewtiinscht?

3. Signifikante Zeitpunkte

3.a. Welche bestimmten Augenblicke im Verlauf der Krankheit hat es gegeben, an die
Sie sich noch besonders gut erinnern kdnnen oder die den Krankheitsverlauf bzw.
den Behandlungsverlauf stark beeinflusst haben?

- ,,Aha-Erlebnisse*, ,,Schliisselmomente*

-> Wie haben sich diese Ereignisse auf den Umgang mit Zéliakie ausgewirkt?

- Wie und wann haben Sie von den Behandlungsmdglichkeiten lhrer Erkrankung erfahren?
Wie und wann haben Sie nach Informationen dazu gesucht?

- Woher haben Sie die notwendigen Informationen erhalten, was Sie nun essen durfen und
was nicht? Haben Sie gezielt danach gesucht? Wie? Wo? Wann?

4. Informations- und Mediennutzungsverhalten

4.a. Was haben Sie vor Ihrer Diagnose Uber Zoliakie gewusst?

- Woher hatten Sie diese Informationen? Wie und wann kamen Sie an diese Informationen?
(Zufall? Gezielte Suche? Warum haben Sie danach gesucht?)

4.b. Wo haben Sie unabhangig von den Informationen, die Sie von den Arzten
bekommen haben, nach Informationen zu Ihren Beschwerden gesucht?

- Wann? Vielleicht bereits vor der Diagnose durch den Arzt? Wo?

-> Und nach der Diagnose? Wo? Wann?

-> Und spezielle Informationen zu Zoéliakie? Wo? Wann?

—-> Wie sind Sie bei dieser Suche vorgegangen?

-> In welchen Medien haben Sie schon einmal unabhéngig von lhrer gezielten Informations-
suche etwas Uber Zo6liakie gelesen / gesehen /gehdrt? Wann? Wie? Warum?

4.c. Was haben Sie von den Informationen erwartet, die Sie zum Thema Zéliakie

gesucht haben?
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- Nach welchen Informationen haben Sie gesucht? (Allgemein zu Z6liakie? Behandlungs-
methoden? Rezepte? Vereine? Selbsthilfegruppen? etc) Warum haben Sie danach
gesucht?

4.d. Welchen Nutzen haben Sie letztendlich aus diesen Informationen gezogen?

—-> Haben Sie auf diesem Weg Informationen Uber Zdéliakie erhalten, die lhnen vorher noch
nicht bekannt waren?

- Wie zufrieden waren Sie mit diesen Informationen? (Warum zufrieden bzw. unzufrieden?)

- Welche Fragen zum Thema Zdliakie blieben bis jetzt immer noch unbeantwortet? Warum?

- Wie und wann haben Sie versucht diese Fragen zu klaren?

4.e. Sie sind Mitglied in der StudiVZ-Gruppe ,,Zoliakie Osterreich®, wie nutzen Sie
dieses Angebot?

-> Wie sind Sie zu dieser Gruppe gekommen?

- Was haben Sie sich von der Mitgliedschaft erhofft, warum sind sie Mitglied geworden?

-> Was hat Ihnen diese Mitgliedschaft gebracht?

-> Haben Sie auch nach anderen Online-Gruppen zum Thema Zéliakie gesucht?

- Haben Sie im Gruppenforum auch schon einmal etwas geschrieben? (Was? Warum?
Wann?)

4.f. Welche medizinischen Informationsangebote im Internet haben Sie schon einmal
genutzt?

- Welche Angebote haben Sie allgemein zu medizinischen Themen schon genutzt?

(Foren, Newsgroups, Social Networks, Newsletter, Blogs, WWW-Seiten z.B. Netdoktor,
Lexika, Wikipedia, etc.)

- Welche Angebote haben Sie speziell zu Zoliakie schon genutzt? Wann (vor oder nach der
Diagnose)? (www.netdoktor.at, www.surfmed.at, www.wecarelife.at, www.forum-
ernaehrung.at, www.zoeliakie.or.at, www.zoeliakie-treff.de., Wikipedia)

- Wie sind Sie zu diesen Informationsangeboten gekommen? (Suchmaschine, Zufall,
Empfehlungen von Arzt, Bekannten, etc.)

- Welche von den genannten Internetseiten nutzen Sie immer noch bzw. nutzen Sie
regelmaiig? Warum? Warum nicht?

5. Rolle von Verwandten und Bekannten

5.a. Mit welchen Personen haben Sie, abgesehen von den Arzten, tiber die Krankheit
bzw. Ihre Beschwerden gesprochen?

- Wie bekannt war die Krankheit Zéliakie anderen Personen in IThrem Umfeld?

5.b. Wie haben Verwandte oder Bekannte Sie mit Informationen Uber Zoliakie

versorgt?
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—-> Woher hatten diese Personen die Informationen? (speziell auch nach Internet fragen)

—> Wie haben diese Informationen Ihnen weitergeholfen?

5.c. Wie sind Sie mit anderen Zoliakie - PatientInnen in Kontakt getreten?

-> Wie und wann sind Sie mit Ihnen in Kontakt getreten? Warum?

- Wenn nein: Hatten Sie unter Umsténden Interesse, dies zu tun? Warum?

6. Reslimee

6.a. Was war fur den Verlauf IThrer Krankheit besonders hilfreich?

- Berichterstattungen in den Medien, Informationen von Arzten oder anderen Personen, etc.

6.b. Welche Informationsquellen konnen Sie anderen Zoliakie-Patientlnnen weiter-
empfehlen?

- Allgemein, Zeitschriften, Bicher, Internetadressen, Patienteninitiativen, Vereine,
Selbsthilfegruppen?

- Wenn hier noch nicht genannte Aussagen kommen, nachfragen wie Sie davon erfahren

haben?

6.7 Auswertungsinstrument / qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring

Zur Verwirklichung des angestrebten Untersuchungsziels, das im Wesentlichen darin besteht,
neue Kategorien zu entwickeln, die bei der Suche und Nutzung von Patientlnnen nach
medizinischen Informationen im Internet beteiligt sind, wurde die qualitative Inhaltsanalyse
nach Mayring als Auswertungsinstrument der im Rahmen der problemzentrierten Interviews
generierten Daten ausgewdhlt. Zusammengefasst sieht Mayring das Bestreben
inhaltsanalytischer Auswertungsmethoden darin, dass die im Rahmen der Inhaltsanalyse
fixierte Kommunikation systematisch, das heil3t regelgeleitet und theoriegeleitet analysiert
werden soll mit dem Ziel, Ruckschlisse auf bestimmte Aspekte der Kommunikation zu
ziehen (vgl. Mayring 2008:13). ,,Die Festlegung eines konkreten Ablaufmodells der Analyse
ist dabei am zentralsten. Die Inhaltsanalyse ist kein Standardinstrument, das immer gleich
aussieht; sie muss an den konkreten Gegenstand, das Material angepasst sein und auf die
spezifische Fragestellung hin konstruiert werden. Dies wird vorab in einem Ablaufmodell
festgelegt. (Mayring 2008:43) Durch ein festgelegtes Ablaufmodell werden die einzelnen
Analyseschritte definiert und ihre Reihenfolge festgelegt (vgl. ebd.).

Lamnek fasst die wesentlichen Charakteristika der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring
wie folgt zusammen (Lamnek 1995:218):

e _.In einer Art explorativen Phase sichtet der Forscher das vorliegende Material und legt

danach ein System von Kategorien fest, auf die hin das Material untersucht werden soll.
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e Als Auspragungen dieser Kategorien werden Aussagen der befragten Personen aus dem
Protokoll durch die interpretativen Techniken Zusammenfassung, Explikation und

Strukturierung herausgearbeitet und den Kategorien zugeordnet.
e Zur Charakterisierung des Einzelfalls dient eine spezifische Merkmalskombination.

e SchlieBlich werden die individuellen Einzelfalldarstellungen falliibergreifend

generalisiert.

6.7.1 Ablaufmodell der Analyse

Das flr die vorliegende Analyse festgelegte Ablaufmodell wird anhand der Arbeitsschritte,
die in Mayrings allgemeinem Ablaufmodell (vgl. Mayring 2008:54) dargestellt sind,
beschrieben.

1. Festlegung des Materials

Fur die Analyse wurden alle Interviewprotokolle mit den im Rahmen der problemzentrierten
Interviews gewonnenen transkribierten Aussagen aller zwolf Befragten herangezogen.
Ausgewahlt wurden dabei all jene Textpassagen, die sich erkennbar auf den
Untersuchungsgegenstand und die im Vorfeld festgelegten Annahmen und Forschungsfragen
bezogen haben. Textstellen, die eindeutig nicht relevant fiir die Untersuchung sind, da sie sich
zu weit vom forschungsrelevanten Gegenstandsbereich entfernen oder sehr abschweifende

AuBerungen enthalten, werden in die Analyse nicht aufgenommen.
2. Analyse der Entstehungssituation

Die Teilnahme an den Interviews war freiwillig. Alle zwolf Interviews wurden von der
Verfasserin selbst durchgefiihrt. Bei den Gesprachen handelt es sich um teilstrukturierte (d.h.
die Interviewerin hatte die Fragen ausgedruckt in Form des bereits beschriebenen Leitfadens
wahrend des gesamten Interviews vor sich, die konkrete Formulierung und Reihenfolge der
Fragen konnte aber bei Bedarf variiert werden) und offene (ohne Antwortenvorgabe)
Interviews. Die Interviews fanden teilweise in Wien und teilweise in der Steiermark statt. Alle
Interviews wurden in einer ruhigen Umgebung in Aufenthaltsr&umen an der Universitat Wien
und der Universitdt Graz durchgefiihrt. Es wurde darauf geachtet, dass wéhrend der
Interviews nur die jeweilige befragte Person und die Interviewerin anwesend waren, um
Storquellen durch andere Personen und ein Unwohlsein bei den Befragten zu vermeiden. Die
Befragten wurden vor Beginn der Aufzeichnung davon in Kenntnis gesetzt, dass das Gespréach
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mittels Diktiergerat aufgezeichnet wird und hatten die Mdglichkeit dies abzulehnen. Es
wurden diesbezuglich von keiner der zw0If befragten Frauen Bedenken ge&ul3ert oder eine

Gesprachsaufzeichnung abgelehnt, was zu einer entspannten Interviewsituation beitrug.
3. Formale Charakteristika des Materials

Die Interviews wurden mit einem Diktiergerat aufgezeichnet und daraufhin in computer-
geschriebene Form vollstdndig (inklusive der Fragen der Interviewerin und mit
Wortwiederholungen) transkribiert. Da im Rahmen dieser Untersuchung die Inhalte der
AuRerungen und nicht die Sprache an sich im Vordergrund stehen, wurden zur besseren
Lesbarkeit ,,3h* und Ahnliches weggelassen und Dialektfarbungen behutsam in normales
Schriftdeutsch Ubertragen (z.B. gmocht = gemacht, umadumsuachn = herumsuchen, mial3n =
missen, etc.). Echte Dialektausdriicke wurden jedoch beibehalten und im Transkript nach
Gehor geschrieben. Nonverbale Merkmale, die zum inhaltlichen Verstandnis wichtig sind
oder andere Auffalligkeiten wie Lachen oder sarkastischer Tonfall wurden in Klammer
gesetzt z.B.: Mhm (zustimmend). Die transkribierte Protokolle umfassen 118 Seiten und
befinden sich mit den Originaltonaufzeichnungen im Besitz der Verfasserin. Da im Rahmen
der Untersuchung auch sehr personliche Informationen Uber die Beschwerden und
Leidensgeschichten der Patientinnen erhoben wurden, wurden um die Privatsphare der
Patientinnen zu schitzen die wortlichen Transkripte nicht im gesamten Umfang in der Arbeit
wiedergegeben. Aus Grinden der Transparenz befinden sich die gesamten Auswertungen der
Interviews und somit auch ausgewahlte Teile der Transkripte (siehe Paraphrasen) im Anhang

dieser Arbeit wodurch auch der Transkriptionsvorgang weitgehend nachvollziehbar wird.
4. Richtung der Analyse

Im Zentrum der Analyse stehen die befragten Zoliakie-Patientinnen und deren
Informationsbedurfnisse  bzw. deren Internet- und Mediennutzungsverhalten im
Krankheitsverlauf. Wie bereits in Kapitel 3 dieser Arbeit erwéhnt, wird hier der Blickwinkel
auf die Mediennutzung und somit auf die Rezipientenforschung gerichtet. Durch die
Interviews sollen die Befragten dazu angeregt werden, Uber ihre Informationsbedirfnisse im
Krankheitsverlauf und tber ihr Vorgehen, ihre Erfahrungen sowie ihren Nutzen im Rahmen

der Informationssuche zu berichten.
5. Theoretische Differenzierung der Fragestellung

Mit dem Anspruch nach einer theoretischen Differenzierung der Fragestellung sollen nach
Mayring vor allem bereits gewonnene Erfahrungen anderer Forschungsprojekte Uber
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denselben Untersuchungsgegenstand bei der aktuellen Untersuchung beriicksichtigt werden
(vgl. Mayring 2008:52). ,,Theoriegeleitetheit heil3t nun, an diesen Erfahrungen anzuknipfen,
um einen Erkenntnisfortschritt zu erreichen. Das bedeutet nun konkret, dass die Fragestellung
der Analyse vorab genau geklart sein muss, theoretisch an die bisherige Forschung lber den
Gegenstand angebunden und in aller Regel in Untersuchungsfragestellungen differenziert
werden muss.“ (Mayring 2008:52) Fiir die vorliegende Untersuchung wurde dies bereits in
Kapitel 5 Empirische Forschungsergebnisse zur Medien- und Internetnutzung von
Patientinnen im Uberblick (insbesondere in Kapitel 5.3 Resiimee) und in Kapitel 6.3
forschungsleitende Annahmen und Forschungsfragen dieser Arbeit beriicksichtigt. Daher sei

an dieser Stelle auf die entsprechenden Kapitel der vorliegenden Arbeit verwiesen.
6. Bestimmung der Analysetechnik(en) (und Festlegung des konkreten Ablaufmodells)

An dieser Stelle wird die Auswahl der zu verwendenden interpretativen Verfahren getroffen.
Mayring differenziert dabei drei Grundformen des Interpretierens, die dem Forscher zur

Analyse des Materials zur Verfligung stehen (Mayring 2008:58):

»,2Zusammenfassung: Ziel der Analyse ist es, das Material so zu reduzieren, dass die
wesentlichen Inhalte erhalten bleiben, durch Abstraktion einen (berschaubaren

Corpus zu schaffen, der immer noch Abbild des Grundmaterials ist.

Explikation:  Ziel der Analyse ist es, zu einzelnen fraglichen Textteilen (Begriffen, Sdtzen, ...)
zusatzliches Material heranzutragen, das das Verstandnis erweitert, das die Textstelle

erlautert, erklart, ausdeutet.

Strukturierung:  Ziel der Analyse ist es, bestimmte Aspekte aus dem Material
herauszufiltern, unter vorher festgelegten Ordnungskriterien einen Querschnitt durch
das Material zu legen oder das Material aufgrund bestimmter Kriterien

einzuschatzen.*

Die Technik der Zusammenfassung soll fir die Auswertung der im Rahmen der vorliegenden
Untersuchung erhobenen Daten herangezogen werden. Mayring beschreibt im Rahmen der so
genannten Interpretationsregeln folgende Schritte die bei der zusammenfassenden Analyse

beriicksichtigt werden sollen, um ein Kategoriesystem zu entwickeln (vgl. Mayring 2008:62):

1. Paraphrasierung: Dabei werden alle nicht oder nur wenig inhaltstragenden Textteile wie
Ausschmiickungen oder Wiederholungen gestrichen und die inhaltstragenden Textteile

auf eine einheitliche Sprachebene und auf eine grammatikalische Kurzform transformiert.

2. Generalisierung auf das Abstraktionsniveau: Dabei werden die Gegenstande der
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Paraphrasen auf eine definierte Abstraktionsebene generalisiert, so dass die alten Gegenstande

in den neu formulierten impliziert sind. Auf die gleiche Weise werden auch die Satzaussagen

(Préadikate) generalisiert. Paraphrasen, die Uber dem Abstraktionsniveau liegen, werden

belassen.

3.

Erste  Reduktion:  Bedeutungsgleiche  Paraphrasen  werden innerhalb  der
Auswertungseinheit gestrichen, ebenso wie Paraphrasen, die auf dem neuen
Abstraktionsniveau nicht als wesentlich inhaltstragend erachtet werden. Weiterhin

inhaltstragende Paraphrasen werden tlbernommen (Selektion).

Zweite Reduktion: Paraphrasen mit gleichem oder &hnlichem Gegenstand und Aussage
werden zu einer Paraphrase zusammengefasst (Blndelung). Paraphrasen mit mehreren
Aussagen werden zu einem Gegenstand zusammengefasst (Konstruktion/Integration).
Ebenso werden Paraphrasen mit gleichem oder dhnlichem Gegenstand und verschiedener

Aussagen zusammengefasst. (Konstruktion/Integration).

Die Technik der Zusammenfassung wird mit dem Versuch einer fallibergreifenden

Generalisierung abgeschlossen (vgl. Lamnek 1995:210).

Die Technik der Explikation hatte nur nach Bedarf Anwendung gefunden, wenn Textstellen

zusétzliche Interpretation verlangt hatten. Da die untersuchungsrelevanten Aussagen der

Befragten aber durchgehend eindeutig, verstandlich und selbsterklarend waren, wurde auf die

Anwendung dieser Technik verzichtet, da kein zusatzlicher Interpretationsbedarf erkennbar

war.

7. Definition der Analyseeinheiten

Die Definition der Analyseeinheiten dient dazu, die Prazision der Inhaltsanalyse zu erhdhen.

Mayring unterscheidet folgende Einheiten (Mayring 2008:53):

,,Die Kodiereinheit legt fest, welches der kleinste Materialbestandteil ist, der ausgewertet

werden darf, was der minimale Textteil ist, der unter eine Kategorie fallen kann.

Die Kontexteinheit legt den groéRten Textbestandteil fest, der unter eine Kategorie fallen kann.

Die Auswertungseinheit legt fest, welche Textteile jeweils nacheinander ausgewertet werden. *

Fur die vorliegende Untersuchung wurden folgenden Analyseeinheiten ausgewahlt:

Kodiereinheit (min): ein Wort

Kontexteinheit (max): der gesamte Text eines Interviews

Auswertungseinheit: Fundstelle des jeweiligen Erhebungszeitpunktes
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8. Analyseschritte mittels des Kategoriensystems

Mithilfe der im 6. Schritt erlauterten Analysetechniken soll das Untersuchungsziel, die
Erstellung eines Kategoriensystems im Zuge der dort beschriebenen Analyseschritte erreicht
werden. Die Ergebnisse und Kategorien der Analyse werden im Kapitel 7 dieser Arbeit genau
aufgezeigt. Die Umsetzung des geschilderten Abschlussmodells und die angewandten

Analyseschritte werden im Sinne der Transparenz im Anhang angefihrt.
9. Interpretation der Ergebnisse in Richtung der Hauptfragestellung

Die Interpretation der Ergebnisse kann als Abschluss des inhaltsanalytischen Ablaufmodells
betrachtet werden (vgl. Lamnek 1995:215) und wird in Kapitel 7.2 dieser Arbeit ausfihrlich
dargestellt.
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7 Ergebnisse der Hauptuntersuchung

7.1 Darstellung der inhaltsanalytisch ermittelten Kategorien

7.1.1 Signifikante Zeitpunkte mit erhéhtem Informationsbedarf

K1 signifikante Zeitpunkte mit erhdhtem Informationsbedarf, die eine Informationssuche

ausldsen, sind

- Erster Krankheitsverdacht

- Diagnose

- Therapieentscheidung (Didat, Medikamenteneinnahme)

- Beschwerden (Auftreten, Verstarkung, Fehlen)

- Verlassen der Alltagsroutine (Urlaub, Reisen, Wohnungswechsel)
- Sorge um Angehdrige / Kinderwunsch

- Erste Kontrolluntersuchung

- weitgehend unabhdngig vom vorhandenen Fachwissen uber die Krankheit

K2 Der Informationsbedarf bei den Patientinnen nimmt ab wegen

- Verbesserung der Beschwerden

- Hilfe von Betroffenen / personlicher Freundschaften mit anderen Patientinnen
- Mitgliedschaft beim Zoéliakieverband

- Routine (Therapie)

- Gesprach mit Expertinnen (Diétologinnen, Arztinnen)

- Gesprache mit Betroffenen

- Akzeptanz der Krankheit

K3 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht vorhandenen Informationsbedarf bei den

Patientinnen und 10st dadurch eine Informationssuche aus, weil

- sie die Alltagsroutine erheblich beeinflusst
- man eine Therapie-Entscheidung treffen muss
- sie Angst, Panik, Uberforderung und Verunsicherung auslost
- sie als schockierend erlebt wird oder einen Schock auslost
- sie Sorge um das Wohlergehen anderer Familienmitglieder auslost
- sie Hoffnung auf Verbesserung der Beschwerden und Probleme bietet
- sie den Wunsch hervorruft am neuesten Stand zu sein
- man die Abldufe der Krankheit verstehen und sich dabei auskennen will
- sie psychische und korperliche Probleme erklart und rechtfertigt
- sie den Wunsch einem Patientennetzwerk beizutreten erzeugt
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K4 Die Therapie-Entscheidung erhdht den Informationsbedarf der Patientinnen und l&st

dadurch eine Informationssuche aus, weil

- die Erklarungen von den Arztinnen nicht ausreichen

- sie die Alltagsroutine erheblich irritiert

- sie Uberforderung auslst

- sie das Leben erschwert

- sie Selbstmitleid erzeugt

- man erst lernen muss damit umzugehen

- das Wissen fehlt, wie man das im Alltag umsetzen kann

- sie Verunsicherung auslost

- sie als Einschrankung / Verzicht erlebt wird

- sie Angst vor den Folgen bei Diatfehlern erzeugt

- sie andere Therapien beeinflusst (Medikamenteneinnahme)
- sie sich auch auf das Leben anderer Familienmitglieder auswirkt
- man auch andere dartber informieren muss

- man sich dafiir vor anderen Personen rechtfertigen muss

- man hinsichtlich der Erforschung neuer Therapiemdglichkeiten am Laufenden bleiben will

K5 Die Diagnose erhdht das Involvement der Patientinnen, weil

- man versucht ein Problem (Krankheit) zu l6sen

- man Teil eines Netzwerkes von Gleichgesinnten werden will

- einem die eigene Gesundheit wichtig ist

- Falschinformationen die Gesundheit geféhrden

- es um die eigene Person (Personlichkeit) geht und somit wichtig ist

- sie die Alltagsroutine irritiert, indem bereits automatisierte Ablaufe plotzlich zusatzliches
Wissen erfordern

- von uberlebensnotwendigen Ablaufen (Nahrungsaufnahme) plétzlich ein lebensbedrohliches
Risiko ausgeht

- die Therapie-Entscheidung riskant und wichtig ist

- Beschwerden die eigene Gesundheit bedrohen

K6 Die Therapie-Entscheidung (Diat) erhoht das Involvement der Patientinnen, weil

- die Informationen wichtig sind fur die Umsetzung der Therapie
- damit ein Gesundheitsrisiko verbunden ist
- damit Probleme (z.B. Beschwerden) gel6st werden sollen

- die Diat Probleme erzeugt, die geldst werden missen (z.B. Lebensmittelbeschaffung)
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- man Wert auf qualitativ hochwertige Produkte legt

- die Diét als wichtig empfunden wird und bei der Lebensmittelwahl ein Risiko in Form von
Diatfehlern besteht

- ein hohes Gesundheitsrisiko besteht, wenn man sich auf falsche Informationen verlasst und
dadurch Diatfehler passieren

- von uberlebensnotwendigen Abldufen (Nahrungsaufnahme) plétzlich ein lebensbedrohliches
Risiko ausgeht, wenn Didtfehler Folgeerkrankungen auslésen

7.1.2. Internet- und Mediennutzung im Krankheitsverlauf

K1 Das Internet ist eine der wichtigsten Informationsquellen im Krankheitsfall, weil

- das Internet hdufig die einzige Informationsquelle bei der aktiven Informationssuche ist

- das Internet bereits unmittelbar nach der Diagnose fur die Informationssuche genutzt wird

- das Internet bereits vor dem Arztbesuch fur die gezielte Informationssuche genutzt wird

- das Internet auch zu spateren Zeitpunkten im Krankheitsverlauf immer wieder zur
Informationssuche genutzt wird

- das Internet scheinbar einen Gesamtuberblick ber am Markt erhéltliche Informationen
bietet

- das Internet auch fur sehr wichtige medizinische Fragen genutzt wird

- diverse Internetseiten von den Patientinnen selbst immer wieder als ,,das Beste“, ,,das
Niitzlichste® fir die Informationssuche im Krankheitsfall bezeichnet werden

- man Uber die Kommunikation via Internet mit anderen Patientlnnen Zugang zu privaten
Informationen erhélt, die man auf andere Weise nicht bekommen kann

- man tber die Kommunikation via Internet mit anderen Patientlnnen Praxistipps erhalt, die in
anderen Informationsquellen fehlen

- das Internet durch die Vernetzung der Informationen eine rasche Vertiefung in das Thema
ermoglicht

- auch einige Arztinnen das Internet als Informationsquelle im Krankheitsfall empfehlen

K2 Das Internet ist die wichtigste Informationsquelle im Krankheitsfall trotz

- Kritik und Zweifel an der Qualitét der Internetangebote
- der Angst vor Falschmeldungen im Internet
- Zweifel an der Vertrauenswirdigkeit des Internets
- Zweifel an der Glaubwirdigkeit des Internets
- umfangreichem medizinischen Fachwissen vor der Diagnose uber die Krankheit und die
Therapie
- unzureichender Ergebnisse bei friheren Internetrecherchen im Krankheitsfall
78



K3 Konventionelle Medien spielen verglichen mit dem Internet eine unbedeutende Rolle bei
der Informationssuche im Krankheitsfall. Eine grofle Ausnahme dabei sind die Unterlagen,
die PatientInnen als Mitglied des Osterreichischen Zéliakeiverbandes regelmaRig zugeschickt
bekomme, die von den meisten Patientinnen sogar als wichtigste, vertrauenswirdigste und

hilfreichste Informationsquelle im Krankheitsverlauf angefiihrt werden.

K4 AuRer dem Internet werden kaum Medien fiir die aktive Informationssuche verwendet.
Bucher, Zeitungsartikel und Fernsehberichte werden hauptsachlich zuféllig gefunden oder

durch andere Quellen (Zdliakieverband, Familie, Freunde) an die Patientinnen weitergegeben.

K5 Die meisten Patientinnen suchen Uberhaupt nicht oder nur sehr selten nach generellen
Gesundheitsinformationen im Internet, wahrend das Internet die hdufigste Quelle bei der

Informationssuche zu einer spezifischen Krankheit ist.

K6 Die Internetsuchmaschine Google spielt bei der Informationssuche im Krankheitsfall via

Internet die wichtigste Rolle, weil

- die Informationssuche im Krankheitsfall fast immer auf der Internetseite Google begonnen
wird

- die Informationssuche haufig ausschlieBlich tiber Google durchgefihrt wird

- Google fur Suchanfragen aller Art verwendet wird, unabhéngig davon wie speziell oder
allgemein Suchanfragen sind

- alle Befragten fur die Informationssuche zu ihrer Krankheit Google verwenden

- die Reihenfolge der von Google angezeigten Suchergebnisse meist das einzige Kriterium bei
der Auswahl der Informationsangebote im Internet ist

- die Reihenfolge der von Google angezeigten Suchergebnisse als eine Art Qualitatskriterium
angesehen wird

- die Befragten allein von der Reihenfolge der von Google angezeigten Suchergebnisse auf
die Relevanz der Informationen fur ihre Suchanfrage schlie3en

- auch Zweifel an der Qualitét der ausgewahlten Treffer nicht dazu fuhren, dass neben Google
noch andere Suchmaschinen verwendet werden

- Google Zoliakie-Patientlnnen besondere Rechercheangebote und Hilfestellungen bei der
Suche nach glutenfreien Produkten und Restaurants anbietet

- die Informationssuche auch dann Uber Google begonnen wird, wenn eine gezielte

Internetseite genutzt werden soll, deren Adresse sogar bekannt ware
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K7 Das Internet wird bei der Informationssuche im Krankheitsfall von den Patientinnen am

haufigsten genutzt, obwohl es ebenso stark kritisiert wird, weil

- das Informationsangebot zu gering ist

- sich Informationen haufig wiederholen

- medizinisch fragwirdige oder sogar falsche Aussagen verbreitet werden

- die Qualitat der Informationen durch unsachgemalie Zitate gering ist

- ungenaue Erklarungen zu Verwirrung und Unsicherheit bei den Patientinnen fiihrt

- die Informationen aus dem Internet generell unsicher sind

- die Qualitét der Informationsangebote sehr unterschiedlich ist

- Informationen aus dem Internet nicht vertrauenswirdig sind

- man Informationen aus dem Internet nicht glauben und sich nicht darauf verlassen kann

- teilweise zu extreme Standpunkte vertreten werden
7.1.3. Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen

K1 Patientinnen mit anhaltenden Beschwerden und bleibenden Gesundheitsschiden sind sehr

stark in Online-Selbsthilfegruppen und Internetforen involviert. Dies zeigt sich, indem

- Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen hdufig genutzt werden, um aus Erzéhlungen
anderer Betroffener Rickschlusse auf die eigene Krankheitsgeschichte zu ziehen

- Internetforen intensiv zur Kommunikation mit anderen Betroffenen und zur Kontaktpflege
genutzt werden

- die Online-Selbsthilfegruppen dazu beitragen, die Krankheit besser zu akzeptieren

- versucht wird ein Problem (Beschwerden) selbst zu 16sen

- in Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen haufig nach Erklarungen fir die eigene

Krankheit und nach Gleichgesinnten mit Verstandnis fur die eigenen Probleme gesucht wird

K2 Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden sind zwar an Internetforen und Online-

Selbsthilfegruppen interessiert, aber nicht wirklich involviert.

K3 Das Involvement ist bei Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden voriibergehend immer

wieder erhoht, weil Zdliakie nicht heilbar ist und weil

- die Diét als wichtig empfunden wird und bei der Lebensmittelwahl ein Risiko in Form von
Diéatfehlern besteht

- die Therapie die Alltagsroutine irritiert und damit Probleme erzeugt, die gelost werden
mussen (z.B. Lebensmittelbeschaffung)

- die Therapie sehr wichtig ist

- Foren zur Kommunikation mit anderen Betroffenen und zur Kontaktpflege genutzt werden
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K4 Bei Patientinnen, die nie Beschwerden gespirt haben wird das Involvement

voriibergehend erhdht, weil

- die Therapie die Alltagsroutine irritiert und damit Probleme erzeugt, die gel6st werden
missen (z.B. Lebensmittelbeschaffung)

- Internetforen zur Kommunikation mit anderen Betroffenen und zur Kontaktpflege genutzt
werden

- aufgrund fehlender Beschwerden die Diagnose angezweifelt wird

7.1.4. Erwartungen an und Nutzen aus Medien- und Internetkontakten im
Krankheitsfall

K1 Patientinnen erwarten sich von den Medien- und Internetkontakten im Krankheitsfall

- Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen der Therapie

- Praxistipps und Hilfestellungen, um die Therapie besser in den Alltag integrieren zu kénnen

- Kontakt zu anderen Betroffenen

- einen Uberblick Uber das Informationsangebot zu ihrer Krankheit

- bestmdglichst tber die Krankheit und die Therapie informiert zu werden

- eine Rechtfertigung fir korperliche und psychische Schwéchen

- Berichte tUber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps und Leidensgeschichten anderer Betroffener

- Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zur Krankheit des Partners

- Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und zur
Therapie

- Informationen Gber die von der Krankheit ausgehenden Gefahren fur Familienmitglieder

- Austauschmdglichkeiten mit anderen Betroffenen

- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Urlaub

- Uber Neuigkeiten und neue Behandlungsmethoden am Laufenden gehalten zu werden

- Hilfestellung bei der Therapie nach Wohnortwechsel

- Erkl&rungshilfen, um die Krankheit anderen gut erklaren zu kdnnen

- Informationen Uber Patientennetzwerke und Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen

- Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zu Beschwerden

- Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zu gesundheitlichen Folgen bei
Abbruch der Therapie

- Informationen (ber Fachbucher

- Informationen zu aktuellen medizinischen Themen wie die Schweinegrippe

81



K2 Patientinnen erhalten von den Medien- und Internetkontakten im Krankheitsfall

- Berichte tber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps und Leidensgeschichten anderer Betroffener

- Hilfestellung und Erklarungen zum Umsetzen der Therapie

- eine Rechtfertigung fir korperliche und psychische Schwéchen

- Kontakt zu anderen Betroffenen

- Kommunikationsmaoglichkeiten und Austausch mit anderen Betroffenen

- Praxistipps und Hilfestellungen, um die Therapie besser in den Alltag integriere zu kdnnen

- mehr Selbstbewusstsein, weil es den anderen auch so geht

- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Urlaub

- Erklarungshilfen, um die Krankheit anderen gut erklaren zu kénnen

- Hilfestellung bei der Therapie nach Wohnortwechsel

- Informationen ber Patientennetzwerke und Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen

- Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und zur
Therapie

- die Moglichkeit Gber Neuigkeiten am Laufenden zu bleiben

- Informationen zu aktuellen medizinischen Themen wie die Schweinegrippe

K3 Nicht bei allen Patientinnen kénnen mit Hilfe des Internets die an Medien- und
Internetkontakte gerichteten Erwartungen gedeckt werden, obwohl generell alle geduRerten

Erwartungen zumindest bei anderen Patientinnen gedeckt werden konnten.

K4 Die Ubereinstimmung von erwarteten und erhaltenen Gratifikationen ist maRgeblich von
der Intensitdt der Recherche der Patientinnen abhdngig und von dem Vertrauen, das die

Patientinnen generell in die Informationsquelle haben.
7.1.5. Die Informationssuche als wechselseitiger Prozess

K1 Die Informationssuche der Patientinnen gestaltet sich als wechselseitiger
Kommunikationsprozess, in dem sich die Patientinnen gemeinsam mit Familie und Freunden
auf die Suche nach Informationen zur Krankheit begeben und zwischen Arztgespréch und

Informationen aus den Medien und dem Internet hin- und herwechseln.
Die Rolle der Arzte

K2 Weder die Erklarungen des Arztes zu Therapie und Krankheit, noch zusétzlich angebotene
Beratungsmaoglichkeiten scheinen die Informationssuche der Patientinnen wesentlich zu
beeinflussen, denn die meisten Patientinnen suchen trotz genauer Erklarungen der Krankheit
durch die Arztinnen und trotz zusatzlicher Beratungsmaglichkeiten durch Diatologinnen nach

Informationen zur Krankheit und zur Therapie im Internet und in anderen Medien.
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K3 Der Arzt steht nicht mit anderen Informationsquellen wie dem Internet und konventionelle
Medien in einem Konkurrenzverhaltnis bei der Suche nach Informationen im Krankheitsfall,
da die Informationssuche der Patientinnen weitgehend unabhéngig von den Erklarungen und

Informationen der Arztinnen verlauft.

K4 Die Akzeptanz der Diagnose ist weniger abhdangig vom Vertrauen in den Arzt oder dessen
wahrgenommener Kompetenz als von der splrbaren Verbesserung der Beschwerden durch

die Therapie.

K5 Das Vertrauen in den Arzt und die Diagnose scheint abhdngiqg zu sein

- vom guten Ruf des Arztes

- vom medizinischen Vorwissen, das die Patientin zur Krankheit hat

- von der Eindeutigkeit des Testergebnisses

- von der Verbesserung des Gesundheitszustandes seit Therapiebeginn

- davon ob die wahrgenommenen Beschwerden mit den allgemeinen Erklarungen des
Krankheitsbildes tibereinstimmen

- von der Ehrlichkeit der Arztinnen wenn diese selbst nicht ausreichend uber die Krankheit
Bescheid wissen oder bereits Fehler gemacht wurden

- von den Erfahrungen, die man bereits mit Arztinnen gemacht hat

- von der Kompetenz der Arztinnen

- von der Freundlichkeit der Arztelnnen

- von den Erklarungen der Arztinnen

- von der Hilfsbereitschaft der Arztinnen

- davon ob auch Spezialistinnen die Meinung des Arztes teilen

K6 Das Vertrauen in den Arzt geht verloren, wenn

- sehr viel unnotige und schmerzhafte Untersuchungen gemacht werden
- der Arzt die Krankheit tibersieht

- der Arzt offensichtlich keine Ahnung von der Krankheit hat

- die Diagnose vom Pflegepersonal und nicht vom Arzt mitgeteilt wird

- der Arzt die Patientin ungerechtfertigt der Falschaussage bezichtigt

Die Rolle von Verwandten und Freunden

K7 Verwandte und Freunde spielen eine wichtige Rolle beim Informationsprozess im

Krankheitsfall, weil

- die Diagnose auch bei anderen Familienmitgliedern einen Informationsbedarf auslost, der

uber Aufklarungsgesprdche mit den Patientinnen sowie Uber Medien und das Internet
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gedeckt wird

- Verwandte und Freunde teilweise umfangreiche Kenntnisse uber die Krankheit und die
Therapie besitzen, die sie an die Patientinnen weitergeben

- Verwandte und Freunde sich teilweise Uber Medien und das Internet gezielt Gber die
Krankheit und die Therapie informieren und diese Informationen an die Patientinnen
weitergeben

- Verwandte und Freunde durch die Diagnose auf das Thema sensibilisiert werden und ihnen
auch zufallig Informationen zur Krankheit und zur Therapie unterkommen, die sie an die
Patientinnen weitergeben

- Eltern und Lebensgeféhrtinnen teilweise die Aufklarung anderer Familienmitglieder Uber
die Krankheit tibernehmen

- mit Freunden und Verwandten intensiv Uber die Krankheit und die damit verbundenen
Probleme gesprochen wird

- sie teilweise bereits vor den Arztlnnen den richtigen Krankheitsverdacht auBern, der
letztendlich zur Diagnose flhrt

- Verwandte und Freunde, die direkt (selbst) oder indirekt (Uber Betroffene) Erfahrung mit der
Krankheit, mit Untersuchungsmdglichkeiten oder der Therapie gemacht haben, als
Informationsquelle fur die Patientinnen dienen

- Verwandte und Freunde durch Ricksichtnahme auf die Krankheit der Patientinnen den
Therapieerfolg unterstiitzen

- Verwandte und Freunde die Patientinnen regelmaRig tber die flr die Therapie hilfreiche
Produkte informieren, wenn sie diese zuféllig finden

- Verwandte und Freunde die Patientinnen auch tber neue Medienangebote zur Krankheit
oder der Therapie informieren

- Verwandte und Freunde die Patientinnen auch mit Medienangeboten wie Fachbichern

versorgen

K8 Die Mutter spielt im Informationsprozess die wichtigste Rolle, weil

- sie sich meist als einziges Familienmitglied selbst auf die Suche nach Informationen Uber
die Krankheit und die Therapie begibt

- sie meist vom Krankheitsbeginn an sehr stark in den Informationssucheprozess involviert ist,
vor allem wenn die die ersten Beschwerden bereits im Kindesalter auftreten

- sie bis zur Volljahrigkeit der Patientinnen fur die Informationsbeschaffung und fur die
Umsetzung der Therapie verantwortlich ist

- sie meist die engste Vertraute der Patientinnen ist, mit der sehr intensiv Uber die Krankheit

und die damit verbunden Probleme gesprochen wird
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- sie von den Patientinnen regelméfiig mit Informationen Uber die Krankheit und die Therapie
versorgt wird

- sie stark in die Umsetzung der Therapie involviert ist

- sie teilweise Kontakt zu anderen Betroffenen oder dem Zéliakieverband herstellt

- es Anzeichen dafir gibt, dass in manchen Fallen ohne Mutter der Patientin der Arzt nicht die

richtige Diagnose gestellt hatte
Die Rolle von anderen Zdéliakie-Patientlnnen

K9 Andere Patientlnnen spielen eine wichtige Rolle beim Informationsprozess im

Krankheitsfall, weil

- sie Praxistipps und Hilfestellungen bieten, um die Therapie besser in den Alltag integrieren
zu kdnnen

- sie Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Urlaub bieten

- sie medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen tiber die Krankheit und tber die
Therapie weitergeben kdnnen

- man sich in den Geschichten der anderen wiedererkennt und dadurch eine Rechtfertigung fur
korperliche und psychische Schwachen bekommt

- das Selbstbewusstsein gestarkt wird, wenn man erkennt, dass auch andere dieselben
Probleme haben

- sie helfen die Krankheit besser zu akzeptieren

- personliche Gespréche vertrauenswirdiger sind als Informationen aus dem Internet

- man in personlichen Gesprachen mit Betroffenen mehr Informationen und Praxistipps zur
Krankheit erhélt als tiber Medien

- sie Informationen haben, wie man in des Patientennetzwerk hineinkommt

K10 Die meisten Patientlnnen, die an einer chronischen Krankheit leiden, haben friiher oder

spéater das Bediirfnis mit andern Patientlnnen in Kontakt zu treten. Meist gelingt dies Uber

Soziale Netzwerke im Internet und iber Internetforen, weil

- sie auch bei Zeitmangel rasch genutzt werden kénnen

- sie keine aktive Teilnahme erfordern

- man die Leidensgeschichten anderer Betroffener erfahren kann, ohne diese Informationen
von sich selbst preisgeben zu mussen

- man dabei anonym bleiben kann und dadurch eine Hemmschwelle abgebaut wird

K11 Onlinekontakte mit anderen Betroffenen tiber Soziale Netzwerke und Internetforen sind
meist zeitlich und rdumlich auf den virtuellen Raum begrenzt und kénnen durch Kontakte im

realen Leben ausgeldst aber auch abgeldst werden.
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7.2 Interpretation der Ergebnisse

Im Sinne der qualitativen Ausrichtung dieser Arbeit werden mit den aus den Befragungen
abgeleiteten Aussagen der Interviewpartnerinnen keine vorformulierten Hypothesen oder
bestehende Theoriekonzepte Uberprift. Das Ergebnis ist ein in Anlehnung an Mayrings
qualitative Inhaltsanalyse nach mehreren Reduktionsstufen generiertes System von
Kategorien, das im Rahmen dieses Kapitels in einem abschlieRenden Analyseschritt in
Richtung der Hauptfragestellung interpretiert wird. Die im Rahmen dieser Interpretation
formulierten Hypothesen haben wenn tberhaupt nur bedingt Gultigkeit fir das Internet- und
Mediennutzungsverhalten anderer Z0liakie-Patientinnen und erheben keinesfalls den
Anspruch auf Représentativitdt. Dennoch lassen die Ergebnisse gewisse Trends bei der
Informationssuche von Patientinnen im Krankheitsfall erkennen wodurch, ausgehend von den
qualitativ gewonnenen Ergebnissen dieser Arbeit, eine quantitative Uberpriifung der
generierten Hypothesen im Zuge einer weiterfiihrenden Arbeit ermoglicht wird. Die im
vorangegangenen Abschnitt angefiihrten Kategorien konnten dabei fiir den Entwurf eines

quantitativen Fragebogens herangezogen werden.

Nachfolgende allgemeine Aussagen zur Informationssuche im Krankheitsfall wurden aus den
qualitativ ausgewerteten AuRerungen der Befragten abgeleitet und scheinen zumindest auch

fur die Medien- und Internetnutzung anderer Patientinnen plausibel zu sein.
Signifikante Zeitpunkte mit erh6htem Informationsbedarf

Zoliakie ruft bei den meisten Patientinnen einen erhohten Informationsbedarf hervor. Grund
dafur ist die mit der Krankheit verbundene komplexe Symptomatik und die von den
Patientinnen wahrgenommene Bedrohung durch das Auftreten schwerer Gesundheitsschéden

als Folge der chronischen, unheilbaren Krankheit.

Es gibt Schlisselmomente im Krankheitsverlauf mit erhéhtem Informationsbedarf, die eine
Informationssuche bei den Patientinnen auslésen, insbesondere sind das Momente, wo
psychische und oder korperliche Beschwerden auftreten, der erste Krankheitsverdacht und die
Diagnose, sowie die Therapie-Entscheidung und die erste Kontrolluntersuchung.

Die durch die Diagnose ausgeloste Angst vor bleibenden korperlichen Schaden verunsichert
und schockiert viele Patientinnen und erzeugt bei nicht allen, aber den meisten Patientinnen
den Wunsch selbst nach Informationen zur Krankheit und den Therapiemdglichkeiten zu
suchen. Bei der Informationssuche im Krankheitsfall spielt das Internet eine wichtige Rolle
zur Informationsbeschaffung, wie noch unter dem Punkt ,,Internet- und Mediennutzung im

Krankheitsverlauf* genauer ersichtlich wird.
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Aufgrund der Diagnose sorgen sich die Patientinnen um das Wohl andere Familienmitglieder
wie Eltern und Kinder, da eine Vererbbarkeit der Krankheit vermutet oder zumindest nicht
ausgeschlossen werden kann. Dies l6st vor allem bei Patientinnen mit vorhandenem
Kinderwunsch eine verstérkte Informationssuche aus, wenn eine Familie und eine damit

verbundene Schwangerschaft in absehbarer Zukunft geplant sind.

Durch die Diagnose werden die meisten Patientinnen auf Informationen zu ihrer Krankheit
sensibilisiert und nehmen auch zufallig entdeckte Informationsangebote in den Medien und

dem Internet zu diesem Thema verstarkt wahr.

Die Diagnose l6st bei den meisten Patientinnen eine Informationssuche aus, da die Krankheit
eine Erklarung und Rechtfertigung fur psychische und kdrperliche Probleme bieten kdnnte,
wodurch bei den meisten Patientinnen die Hoffnung geweckt wird, dass viele Probleme durch

die richtige Therapie-Entscheidung geldst werden.

Die Diagnose l6st bei manchen, bei weitem aber nicht bei allen Patientinnen das Bedrfnis
aus, sich mit anderen Betroffenen Uber die Krankheit und die damit verbunden Probleme
auszutauschen und sich aktiv bei der Errichtung eines sozialen Netzwerkes von

Gleichgesinnten zu beteiligen.

Ein weiterer Ausloser fir die Informationssuche im Krankheitsfall ist das Auftreten von
Beschwerden bzw. das verstarkte Auftreten korperlicher und psychischer Beschwerden. Bei
der durch Beschwerden ausgeldsten Informationssuche ist zu unterscheiden, ob bereits eine
Diagnose aufgrund der Beschwerden durch einen Arzt gestellt wurde oder nicht. Patientinnen
ohne Diagnose suchen bei Beschwerden eher nach adrztlichem Rat als selbst im Internet oder
in Medien nach Informationen zu suchen, wahrend Patientinnen mit einer bereits erhaltenen

Diagnose ihren Informationsbedarf eher tber das Internet zu decken versuchen.

Bei Patientinnen, die an einer chronischen, unheilbaren Krankheit leiden, besteht ein standiger
durch die Krankheit ausgeldster Informationsbedarf, auch wenn es signifikante Zeitpunkte mit
zusatzlich erhdhtem oder vorubergehend sehr geringem Informationsbedarf gibt. Dieser
andauernde  Informationsbedarf wird hauptsédchlich durch die derzeit einzige
Therapiemdglichkeit in Form einer lebenslangen Diat ausgeldst und zeigt sich in dem von den
meisten Patientinnen geduf3erten Wunsch in Sachen Behandlungsmethoden und Umsetzung

der Therapie immer am neuesten Stand sein zu wollen.

Die Umsetzung der Therapie 16st bei den Patientinnen den grofiten Informationsbedarf aus,
weil die Therapie die Alltagsroutine der Patientinnen erheblich irritiert und die auf den
medizinischen Bereich beschrankten Erklarungen der Arztinnen dabei meist nicht ausreichen.
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Nicht allen, aber den meisten Patientinnen, fehlen die Informationen und das Wissen, wie sie
die vom Arzt verschriebene Therapie (Diat) richtig im Alltag umsetzen kdnnen. Die vom Arzt
verschriebene Therapie I6st bei vielen Patientinnen ein Gefihl der Uberforderung und
Unsicherheit aus, weshalb sie sich selbstandig mit Hilfe der Medien und dem Internet auf die

Suche nach weiteren Informationen und Hilfestellungen begeben.

Die Therapie-Entscheidung 16st eine intensive Informationssuche aus, da die lebenslange Didt
als einzige Therapiemdglichkeit einerseits als enorme Lebenseinschrankung und als Verzicht
erlebt wird, aber andererseits die Angst vor schwerwiegenden Gesundheitsschaden durch

Diatfehler oder durch das Nichteinhalten der Diat vorhanden ist.

Die Therapien l0st bei den Patientinnen eine Informationssuche aus, weil dadurch
automatisierte Ablaufe wie Lebensmittelauswahl und Nahrungsaufnahme plétzlich ein
umfangreiches Fachwissen uber die Inhaltstoffe der Produkte und Speisen erfordern, das vor
der Diagnose weder vorhanden noch notwendig war. Alltagliche und weitgehend unbedachte
Tatigkeiten wie Nahrungsaufnahme werden durch die Therapie voriibergehend extrem
bewusst ausgetibt und stellen teilweise fur die Patientinnen eine enorme Herausforderung dar,
was nicht selten als Problem angesehen wird und bei dem Patientinnen haufig Selbstmitleid
erzeugt. Zusatzlich wirkt sich die Therapie auch auf das Leben anderer im selben Haushalt
lebender Personen aus, da auch von ihnen beim Umgang mit Nahrungsmitteln und
Kichengeréaten besondere Vorsicht zur Vermeidung moéglicher Diétfehler aus Riicksicht auf

die Patientinnen gefordert wird.

Das Involvement der Patientinnen scheint durch dhnliche Faktoren wie die Informationssuche
ausgelost bzw. verstarkt zu werden. Dennoch scheint der von den Patientinnen
wahrgenommene Informationsbedarf im Krankheitsfall zwar meist eine Informationssuche
der Patientinnen auszuldsen, aber nicht gleichermalien das Involvement der Patientinnen zu
erhéhen. Von einer hdufigen und zielgerichteten Informationssuche der Patientinnen im
Krankheitsfall kann somit noch nicht oder nur bedingt auf ein durch die Krankheit erhéhtes
Involvement der Patientinnen geschlossen werden. Nicht bei jeder Informationssuche im
Krankheitsfall ist das Involvement der Patientinnen gleichermalien erhoht. Inwieweit die
Patientinnen bei der Medien- und Internetnutzung involviert sind, kann von unterschiedlichen

Faktoren abhéngen.

Die Krankheit und die damit verbundenen Beschwerden werden von nicht allen, aber den
meisten Patientinnen als Problem wahrgenommen. Die Hoffnung auf ein beschwerdefreies
Leben und die Aussicht auf die Erhaltung der gewohnten Lebensqualitat trotz der

umfangreichen Einschrankungen durch die Therapie erhéhen das Involvement der
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Patientinnen bei der Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall.

Das Involvement der Patientinnen ist bei der Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall
erhoht, weil die Krankheit und die dabei auftretenden Beschwerden von einigen Patientinnen
als Bedrohung der eigenen Gesundheit wahrgenommen werden und dadurch ein Problem

darstellen, das geldst werden muss.

Das Involvement der Patientinnen ist bei der Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall
erhoht, weil die Therapie die Alltagsroutine erheblich irritiert und dadurch Probleme schafft,

die geldst werden missen.

Das Involvement der Patientinnen ist bei der Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall
erhoht, weil dabei fur die Umsetzung der Therapie wichtige Informationen gewonnen werden,
die die eigene Gesundheit verbessern kdnnen und somit fur die Patientinnen generell wichtig

sind.

Das Involvement der Patientinnen ist bei der Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall
hoch, weil das Gesundheitsrisiko erhoht wird, wenn Patientinnen falschen Informationen
vertrauen und dadurch Diatfehler passieren.

Internet- und Mediennutzung im Krankheitsfall

Konventionelle Medien spielen verglichen mit dem Internet eine unbedeutende Rolle bei der
Informationssuche im Krankheitsfall. Eine groRe Ausnahme dabei sind die Unterlagen, die
eine Patientin als Mitglied des Osterreichischen Zéliakieverbandes regelméRig zugeschickt
bekommt, die von den meisten Patientinnen sogar als wichtigste, vertrauenswirdigste und

hilfreichste Informationsquelle im Krankheitsverlauf angefiihrt werden.

Auler dem Internet werden kaum Medien fir die aktive Informationssuche verwendet.
Bucher, Zeitungsartikel und Fernsehberichte werden hauptsachlich zuféllig gefunden oder

durch andere Quellen (Zoliakieverband, Familie, Freunde) an die Patientinnen weitergegeben.

Das Internet ist eine der wichtigsten Informationsquellen der Patientinnen im Krankheitsfall
und wird von ihnen teilweise sehr intensiv bei der Suche nach Informationen zur eigenen
Krankheit genutzt. Mogliche Ursache fiir die hdufige Nutzung des Internets ist die Tatsache,
dass durch die Vernetzung der Informationen tber das Internet eine rasche und einfache
Vertiefung in das Thema ermdglicht wird und Uber das Internet auch Laien Zugang zu

medizinischen Fachinformationen haben.

Das Internet ist haufig die einzige Informationsquelle bei der gezielten Informationssuche der

Patientinnen im Krankheitsfall und wird von den Meisten bereits unmittelbar nach der

89



Diagnose, in seltenen Fallen sogar vor dem ersten Arztbesuche fir die Informationssuche im

Krankheitsfall genutzt.

Nach der meist intensivsten Internetnutzung der Patientinnen in der Zeit nach der Diagnose
nutzen Patientinnen, die an einer chronischen und unheilbaren Krankheit leiden, das Internet
auch zu spéateren Zeitpunkten im Krankheitsverlauf immer wieder fir die Suche nach

Informationen zur Krankheit und der Therapie.

Das Internet wird bei der Informationssuche im Krankheitsfall von den Patientinnen einerseits
fir sehr spezifische und medizinische Fragen genutzt, aber andererseits auch um einen
generellen Uberblick tiber die am Informationsmarkt vorhandenen Angebote zur Krankheit zu
bekommen. Die Patientinnen starten ihre Internetrecherche hauptsdchlich Uber die
Internetsuchmaschine Google. Google wird von den meisten Patientinnen fir Suchanfragen
aller Art verwendet, unabhéngig davon wie speziell oder allgemein die Suchanfragen gestaltet

sind.

Bei der Informationssuche der Patientinnen im Krankheitsfall ist die von Google angezeigte
Reihenfolge der Suchergebnisse meist das einzige Kriterium bei der Auswahl der
Informationsangebote im Internet. Keineswegs alle Patientinnen, aber immerhin einige
schlielRen von der von Google angezeigten Reihenfolge der Suchergebnisse auf die Relevanz
der Informationen fir ihre Suchanfrage oder sehen darin sogar eine Art Qualitatskriterium bei
der Auswahl der Informationen. Dabei scheint die Regel zu gelten je weiter vorne ein
Informationsangebot in der von Google angezeigten Reihenfolge der Suchergebnisse steht
desto besser, relevanter und hilfreicher sind die Informationen. In einigen Féllen wird die
Informationssuche der Patientinnen im Krankheitsfall sogar dann tber Google begonnen,
wenn eine gezielte Internetseite genutzt werden soll, deren Adresse sogar bekannt waére.
Zweifel an der Qualitat der von Google erstellten Reihenfolge der Suchergebnisse fuhrt nicht

dazu neben Google eine weitere Suchmaschine zu verwenden.

Das Internet wird neben der Informationssuche im Krankheitsfall von den meisten
Patientinnen auch fiir die computervermittelte Kommunikation mit anderen Betroffenen

verwendet und zum Teil sehr intensiv dafiir genutzt.

Trotz der sehr starken Internetnutzung der Patientinnen im Krankheitsfall werden
Internetinformationen zu medizinischen Themen von den meisten Patientinnen teilweise sehr
heftig kritisiert und als nicht vertrauenswiirdig oder glaubwiirdig eingestuft. Die Patientinnen
kritisieren bei der Informationssuche tber Internet im Krankheitsfall auRerdem, dass sich die
Informationen im Internet h&ufig wiederholen, medizinisch fragwiirdig oder teilweise sogar

falsch sind. Zusatzlich I6sen ungenaue Erklarungen im Internet Verwirrung und Unsicherheit
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bei den Patientinnen aus.

Kritik und Zweifel sowie unzureichende Ergebnisse bei friiheren Internetrecherchen im
Krankheitsfall halten die meisten Patientinnen nicht davon ab, weiterhin mehr oder weniger

regelmaRig im Krankheitsfall Uber das Internet nach Informationen zu suchen.

Die meisten Patientinnen suchen Uberhaupt nicht oder nur sehr selten nach generellen
Gesundheitsinformationen im Internet, wéhrend das Internet die h&ufigste Quelle bei der
Informationssuche zu einer spezifischen Krankheit ist.

Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen

Patientinnen, die an einer chronischen, unheilbaren Krankheit leiden, sind immer wieder
vorubergehend stark in Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen involviert, weil Uber die
computerunterstiitzte Kommunikation mit anderen Betroffenen Informationen und
Erfahrungen ausgetauscht werden koénnen, die in anderen Informationsquellen fehlen oder

nicht ausgetauscht werden kénnen.

Patientinnen mit anhaltenden Beschwerden und bleibenden Gesundheitsschaden sind starker
in Online-Selbsthilfegruppen und Internetforen involviert als Patientinnen ohne anhaltende
Beschwerden, die zwar generell an Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen interessiert,

aber nicht so stark in diese Gruppen involviert sind.

Online-Selbsthilfegruppen und Internetforen  ermdglichen den Patientinnen die
Kommunikation untereinander und werden im Krankheitsfall zum Teil sehr intensiv zur
Kommunikation mit anderen Betroffenen und zur Kontaktpflege genutzt. Online-
Selbsthilfegruppen und Internetforen gewahren den Patientinnen Einblicke in die
Leidensgeschichten anderer Betroffener und helfen den Patientinnen dabei die Krankheit
besser zu akzeptieren und von der Krankheit ausgeltste Probleme selbstéandig zu l6sen. Auch
bei Patientinnen, die nie Beschwerden gespirt haben, ist das Involvement bei der Nutzung
von Online-Selbsthilfegruppen und Internetforen voriibergehend erhéht, weil aufgrund
fehlender Beschwerden die Diagnose angezweifelt wird und die Erfahrungen und
Beschwerden anderer Betroffener Riickschlisse auf das eigene Krankheitsbild ermdéglichen.

Erwartungen an und Nutzen aus Medien- und Internetkontakten im Krankheitsfall

Es gibt Diskrepanzen zwischen den durch Medien- und Internetkontakten gesuchten und den
von den Medien- und Internetkontakten tatséchlich erhaltenen Gratifikationen der
Patientinnen zur Befriedigung des von der Krankheit erhohten Informationsbedarfs. Nicht bei
allen Patientinnen konnen mit Hilfe des Internets die an Medien- und Internetkontakte
gerichteten Erwartungen gedeckt werden, obwohl die Gegentberstellung aller geduBerten
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Erwartungen aller Patientinnen an die Medien- und Internetkontakte im Krankheitsfall mit
den von den Medien- und Internetkontakten tatsachlich erhaltenen Nutzen aller Patientinnen
zeigt, dass prinzipiell alle von den Befragten geduRerten Erwartungen hatten erfillt werden
konnen oder zumindest bei anderen Patientinnen gedeckt worden sind. Die Ubereinstimmung
von erwarteten und erhaltenen Gratifikationen ist somit mafgeblich von der Intensitat der
Recherche der Patientinnen abhangig und vom Vertrauen, das die Patientinnen generell zur
jeweiligen Informationsquelle haben. Die Diskrepanz zwischen den von Medien- und
Internetkontakten gesuchten und erhaltenen Gratifikationen resultierte weniger daraus, dass
die erwarteten Informationsangebote nicht vorhanden waren, als vielmehr aus der Tatsache,
dass die Internetquellen der gefundenen Informationen den Patientinnen als nicht
vertrauenswurdig bzw. als nicht glaubwirdig genug erschienen, um davon wichtige
Entscheidungen abhangig machen zu konnen, die die eigene Gesundheit und somit das eigene

Wohlergehen betreffen.

Die an die Medien- und Internetkontakte gerichteten Erwartungen der Patientinnen reichen
von medizinischen Fachinformationen und Hintergrundwissen zur Krankheit, zur Therapie
oder den Beschwerden tber Praxistipps und Hilfestellungen beim Umsetzen der Therapie bis
hin zu Kontakt- und Austauschmdglichkeiten mit anderen Betroffenen. Da die Diskrepanzen
zwischen gesuchten und erhaltenen Gratifikationen nur in der Betrachtung der Einzelfélle
ersichtlich sind, gilt eben genannte Aufzéhlung gleichermaRen auch fur den aus den Medien-
und Internetkontakten gezogenen Nutzen. Eine genaue Auflistung der zusammengefassten
AuRerungen aller Befragten bieten die im Kapitel 7.1.4 dieser Arbeit angefiihrten Kategorien
sowie die genaue Darstellung der zusammenfassenden qualitativen inhalthaltsanalytischen
Auswertung im Anhang der Arbeit.

Die Informationssuche als wechselseitiger Prozess

Die Patientinnen werden durch die intensive Informationssuche im Verlauf der Krankheit
selbst zu Expertinnen ihrer Krankheit. Sie teilen und erweitern ihr zum Teil Gber Internet- und
Medienkontakte erworbenes Wissen im Gesprach mit Arztinnen, Familienmitgliedern und

Freunden sowie mit anderen Betroffenen.

Die Informationssuche im  Krankheitsfall —gestaltet sich als  wechselseitiger
Kommunikationsprozess, in dem sich die Patientinnen gemeinsam mit Familie und Freunden
auf die Suche nach Informationen zur Krankheit begeben und zwischen Arztgesprach und den

Informationen aus den Medien und dem Internet hin- und herwechseln.
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Die Rolle der Arzte

Von der bereits erwéhnten Annahme, dass Patientinnen ohne drztliche Diagnose bei
Beschwerden eher den Arzt als erste Informationsquelle kontaktieren, wahrend Patientinnen
mit &rztlicher Diagnose ihren Informationsbedarf eher (iber das Internet zu decken versuchen,
kann abgeleitet werden, dass das Arztgesprach nicht durch den Internet- und Medienkonsum
ersetzbar ist, d.h. konkret: Die Informationssuche im Internet kann das Gespréch mit bzw. die
Information durch den Arzt nicht ersetzen, da meist erst nach dem Kontakt mit dem Arzt und
der erhaltenen Diagnose im Internet nach weiterfiihrenden Informationen zur diagnostizierten
Krankheit gesucht wird. Der Arzt steht somit auch nicht mit anderen Informationsquellen wie
dem Internet und mit konventionellen Medien in einem Konkurrenzverhéltnis bei der Suche

nach Informationen im Krankheitsfall.

Die Intensitat der Informationssuche der Patientinnen ist weitgehend unabhéngig von den
Erkldrungen und Informationen der Arztinnen. Weder die Erklarungen des Arztes zu Therapie
und Krankheit, noch zusétzlich angebotene Beratungsmoéglichkeiten scheinen die
Informationssuche der Patientinnen wesentlich zu beeinflussen, denn die meisten Patientinnen
suchen trotz genauer Erklarungen der Krankheit durch die Arztlnnen und trotz zusatzlicher
Beratungsmdoglichkeiten durch Diétologlnnen nach Informationen zur Krankheit und zur

Therapie im Internet und in anderen Medien.

Die Akzeptanz der Diagnose bei den Patientinnen ist weniger abhéngig vom Vertrauen in den
Arzt oder dessen wahrgenommene Kompetenz, als von der spiurbaren Verbesserung der
Beschwerden durch die Therapie und davon, ob die wahrgenommenen Beschwerden mit den

allgemeinen Erklarungen des Krankheitshildes tbereinstimmen.

Generell scheint das Vertrauen in die Informationsquelle eine wichtige Rolle bei der
praktischen Umsetzung der erhaltenen Informationen in den Therapiealltag zu sein, nicht
jedoch bei der generellen Auswahl einer Informationsquelle. So werden Informationen von
Arztinnen, Diatologinnen und Patientenverbanden als vertrauenswirdiger eingestuft, aber
nicht primér fur die gezielte Suche nach Informationen genutzt. Umgekehrt wird das Internet
sehr haufig als erste Informationsquelle bei der Suche nach Informationen genutzt,
gleichzeitig gelten Informationen aus dem Internet bei den Patientinnen aber als nicht

vertrauenswirdig und als unzuverlassig.

Der Arzt genief3t aufgrund seines Berufes einen gewissen Vertrauensvorschuss, der meist
auch durch auftretende Behandlungsfehler nicht sofort abgebaut wird. Das Vertrauen in den
Arzt kann durch ein freundliches, kompetentes und ehrliches Auftreten des Arztes zusétzlich

verstarkt werden. Im Gegensatz dazu kann das Vertrauen in den Arzt aber auch verloren
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gehen, insbesondere dann wenn sich schmerzhafte Untersuchungen im Nachhinein als unnétig
erweisen, der Arzt die Krankheit Ubersient oder den Patientinnen gegentber unfreundlich
auftritt.

Die Rolle von Verwandten und Freunden

Verwandte und Freunde der Patientinnen spielen eine wichtige Rolle beim
Informationsprozess im Krankheitsfall, weil sie die Patientinnen mit teilweise vorhandenem
und teilweise uber Medien- und Internetkontakte erworbenem Wissen tiber die Krankheit und
die Therapie informieren. Auch Freunde und Verwandte der Patientinnen werden durch die
Diagnose der Patientinnen auf das Thema und auf Informationen zur Krankheit sensibilisiert.
So wie die Patientinnen selbst nehmen Verwandte und Freunde nach der Diagnose zuféllig
entdeckte Informationen (ber die Krankheit bewusster wahr und geben ihr dadurch
erworbenes Wissen an die Patientinnen weiter. Verwandte und Freunde sind meist die
wichtigsten Ansprechpartner und Vertrauten der Patientinnen, mit denen zum Teil sehr
intensiv Uber die Krankheit und damit verbundenen Beschwerden und Probleme gesprochen
wird. Verwandte und Freunde, die direkt (personlich) oder indirekt (Uber betroffene
Bekannte) Erfahrungen mit der Krankheit, mit Untersuchungsmoglichkeiten oder der

Therapie gemacht haben, dienen als Informationsquelle fur die Patientinnen.

Die Mitter der Patientinnen sind meist die engsten Vertrauten und am stérksten in den
Informations- und Krankheitsprozess der Patientinnen involviert. Sie machen sich meist als
einziges Familienmitglied mit hohem Involvement selbst auf die Suche nach Informationen
zur Krankheit und zur Therapie und werden umgekehrt am starksten von den Patientinnen mit
Informationen daruber versorgt. Abhdngig vom Alter der Patientinnen bei der Diagnose sind
sie meist von Krankheitsbeginn an sehr stark in den Informationssucheprozess involviert. Bei
minderjahrigen  Patientinnen sind sie meist bis zur Volljahrigkeit fur die
Informationsbeschaffung und fur die Umsetzung der Therapie verantwortlich. Es gibt sogar
Hinweise dafiir, dass in manchen Féllen die Mdtter der Patientinnen fur die Erstellung der
richtigen Diagnose verantwortlich sind, wenn selbst die Arzte die Krankheit Gbersehen.

Die Therapie-Entscheidung 16st eine intensive Informationssuche bei den Patientinnen aus,
weil sich die Therapie auch auf das gemeinsame Leben mit dem Partner oder der Familie
auswirkt. Alltagliche gemeinsame Tatigkeiten wie Kochen und Essen werden durch die
Therapie erheblich erschwert und verdndert. Um den Therapieerfolg und damit die
Gesundheit der Patientinnen nicht zu gefahrden, missen auch andere im Haushalt lebende
Personen beim Kochen gewisse Regeln einhalten und akzeptieren, was eine Rechtfertigung

erfordert oder zumindest einen Erklarungsbedarf auslost und héaufig mit einer
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Informationssuche verbunden ist. Bei dieser Informationssuche begeben sich nicht nur die
Patientinnen selbst sondern auch Freunde und Familie auf die Suche nach Informationen zur

Krankheit und der Therapie, welche anschlielend untereinander ausgetauscht werden.
Die Rolle anderer Zoliakie-Patientinnen

Die meisten Patientlnnen, die an einer chronischen Krankheit leiden, haben friiher oder spéater
das Bedirfnis mit andern Patientlnnen in Kontakt zu treten. Meist gelingt dies tber Soziale

Netzwerke im Internet und Uber Internetforen.

Onlinekontakte mit andern Betroffenen Uber Soziale Netzwerke im Internet und Uber
Internetforen sind meist zeitlich und raumlich auf den virtuellen Raum begrenzt und kénnen

durch Kontakte im realen Leben ausgeldst, aber auch abgeltst werden.

Als Voreile virtueller Kontakte zu anderen Betroffenen werden u.a. Anonymitat und der
Zeitfaktor genannt. Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen sind rund um die Uhr
verfiigbar und kdnnen auch bei Zeitmangel genutzt werden, da jeder selbst entscheidet, wie
haufig und intensiv er das Angebot nutzen will. Zusatzlich ist die Moglichkeit einer passiven
Teilnahme geboten. Erfahrungen, Leidensgeschichten und sonstige Informationen der anderen
Nutzer koénnen unbemerkt gelesen werden ohne sich dazu verpflichtet zu flhlen als
Gegenleistung selbst Informationen von sich preisgeben zu missen. Aufgrund der
Anonymitét in Internetforen und vielen Online-Selbsthilfegruppen fallt die im realen Leben
vorhande Hemmschwelle weg und man kann sich mit anderen leichter und offen (ber seine

Probleme austauschen.

Andere Patientinnen spielen eine wichtige Rolle beim Informationsprozess im Krankheitsfall,
denn nur sie scheinen im Besitz der flr die Patientinnen wichtigsten Informationen zu sein,
die das Integrieren der Therapie in den Alltag erleichtern und so auf Dauer die gewohnte
Lebensqualitat wieder herstellen kénnen. Von dieser Uberlegung ausgehend ist auch die
zentrale Rolle offizieller Patientennetzwerke verstandlich, die neben dem Internet und den
Arztinnen unumstritten die wichtigste Informationsquelle fiir die Patientinnen im gesamten

Krankheitsverlauf ist.
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8 Resiimee und Ausblick

Immer mehr Menschen nutzen das Internet fiir die Informationssuche in Sachen Gesundheit
und speziell im Krankheitsfall. Diese Tatsache ist nicht weiter verwunderlich, hat das Internet
bereits seit einigen Jahren, beinahe alle Lebensbereiche der Menschen fir sich erobern
konnen. Obwohl das Internet im Sinne der Publizistik und Kommunikationswissenschaft
nicht als Medium angesehen werden kann, scheint es fiir viele Menschen gerade das
Massenmedium schlechthin zu sein. Das Internet hat sich aufgrund seiner zahlreichen
Kommunikationsmoglichkeiten und Informationsangebote einen Fixplatz im tdglichen
Medienensemble vieler Menschen erkdmpft und wird vor allem bei der gezielten Suche nach

Informationen sehr intensiv genutzt.

Die Frage, wie die Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall erfolgt und welche
Besonderheiten diesbeziglich bei einer bestimmten Patientengruppe erkennbar sind, galt als
priméres Erkenntnisinteresse der vorliegenden Arbeit. Im ersten Teil der Arbeit wurde
hinsichtlich der Fragestellung ein theoretischer Bezugsrahmen zum anschlieRenden
empirischen Forschungsbereich der Arbeit geschaffen. Dabei wurden Begriffe und Konzepte
der Publizistik und Kommunikationswissenschaft aufgegriffen und weitgehend auf die
Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall Gbertragen. Im zweiten Teil der Arbeit wurde
naher auf empirische Problembereiche im Feld der Medien- und Internetnutzung im
Krankheitsfall eingegangen und eine eigene empirische Studie dazu verfasst. Einige der

wichtigsten Hauptaussagen sollen hier noch einmal zusammengefasst wiedergegeben werden.

Nicht nur die Zahl der Internetnutzer ist in den letzten Jahren rasant angestiegen sondern auch
die Weiterentwicklung der Internetangebote legt ein Tempo vor, mit dem die Wissenschaft
kaum Schritt halten kann. Ist die Kommunikationswissenschaft gerade erst dabei das noch
eher unergriindete Forschungsfeld des Web 2.0 genauer zu erkunden, wird bereits die Ara des
Web 3.0 eingeldutet.

Die empirischen Daten der vorliegenden Studie zeigen wie auch die in dieser Arbeit
angefuhrten Ergebnisse anderer Studien, dass das Internet und insbesondere Web 2.0
Anwendungen bei der Informationssuche der Patientinnen im Krankheitsfall zunehmend an
Bedeutung gewinnen. Erste Forschungsberichte zur Medien- und Internetnutzung im
medizinischen Bereich gibt es bereits aus den 1990er Jahren, als das Internet zu einer
massenhaften Verbreitung und Nutzung aufgestiegen ist. Die Internetnutzung generell, aber
auch die spezielle Nutzung des Internets fiir alle Fragen, die die eigene Gesundheit betreffen,

ist seit damals explosionsartig angewachsen. Dennoch gibt es unubersehbare Klifte bei der
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Internetnutzung innerhalb der Gesellschaft. VVon einer Vollversorgung der Bevolkerung, wie
dies etwa beim Massenmedium Fernsehen der Fall ist, ist das Internet trotz stetem Anstieg
noch weit entfernt. Obwohl im Studienvergleich der letzten 10 Jahre deutlich wird, dass in
zunehmend mehr Landern bereits Uber 50 Prozent der Bevolkerung Internetnutzer sind, ist ein
offensichtlicher ,,Social Divide* innerhalb der Internetnutzung erkennbar. Aktuelle
Studienergebnisse machen deutlich, dass das Internet weiterhin den besser gebildeten
Bevolkerungsgruppen vorbehalten zu sein scheint. Im L&ndervergleich sind die Unterschiede
in der Internetnutzung am deutlichsten. Nutzen in manchen européischen Landern wie
Dénemark und Norwegen bereits Uber 87% der Bevolkerung regelmaRig das Internet, wissen
uber 50% der Befragten in Sri Lanka nicht einmal, dass es so etwas wie das Internet
uberhaupt gibt. Hinzu kommt, dass in vergleichbaren L&ndern wie Sri Lanka kaum
Forschungsstudien zur Internetnutzung durchgefiihrt werden, die das Ungleichgewicht der
Internetnutzung im L&ndervergleich deutlicher vor Augen fuhren kdnnten. Bereits die
wenigen vorhandenen Studien aus diesen Landern machen jedoch deutlich, dass ein
internationaler Ausgleich des ,,Social Divide™ innerhalb der Internetnutzung noch weit
entfernt ist. Im Gegensatz dazu scheint sich das aus friheren Studien ersichtliche
Ungleichgewicht zwischen Maénnern und Frauen bei der Internetnutzung weitgehend
ausgeglichen zu haben. Nutzten friiher eindeutig Manner haufiger das Internet als Frauen, so
sind es gerade jetzt die Frauen, die das Internet in Sachen Gesundheit fir sich entdeckt haben.

Im Rahmen der eigenen empirischen Untersuchung wurden 12 Zoliakie-Patientinnen
hinsichtlich ihrer Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall befragt. Die Interviews
wurden leitfadengestitzt und in Einzelgesprachen durchgefiihrt. Bei der Auswertung der im
Zuge der Befragungen erhobenen Daten wurde die qualitative Inhaltanalyse nach Mayring
gewahlt. Unter Beriicksichtigung der von Mayring fir die zusammenfassende qualitative
Inhaltsanalyse vorgeschlagenen Analyseschritte wurde das Material in mehreren Schritten
abstrahiert und anschlieend falltibergreifend generalisiert. Als Ergebnis konnte ein
Kategoriensystem erstellt werden, wovon anschlieend Hypothesen abgeleitet wurden. Die im
Rahmen der empirischen Studie generierten Hypothesen kdnnen aufgrund der zu geringen
Anzahl und nicht fur alle Zoliakie-Patientinnen reprasentativen Probandinnen nicht den
Anspruch auf Représentativitat erheben. Dennoch lassen die Ergebnisse gewisse Trends bei
der Informationssuche von Patientinnen im Krankheitsfall erkennen, wodurch ausgehend von
den qualitativ gewonnen Ergebnissen dieser Arbeit, eine quantitative Uberpriifung der
generierten Hypothesen im Zuge einer weiterfihrenden Arbeit ermdglicht wird. Die
angefiihrten Kategorien konnten dabei, fur den Entwurf eines qualitativen Fragebogens

herangezogen werden und somit zur Erforschung der Medien- und Internetnutzung im

97



Krankheitsfall beitragen.

Die im Rahmen der Untersuchung gewonnen Hauptaussagen sollen hier auszugsweise
wiedergegeben werden: Zoliakie ruft bei den meisten Patientinnen aufgrund der von einer
chronischen, unheilbaren  Krankheit ausgehenden  Bedrohung einen  erhdhten
Informationsbedarf hervor. Es gibt Schlisselmomente im Krankheitsverlauf mit erhohtem
Informationsbedarf, die eine Informationssuche bei den Patientinnen auslésen, insbesondere
sind das Momente wo psychische und oder korperliche Beschwerden auftreten, die Diagnose,
sowie die Therapie-Entscheidung. Die vom Arzt verschriebene Therapie 16st bei vielen
Patientinnen ein Gefiihl der Uberforderung und Unsicherheit aus, weshalb sie sich selbstandig
mit Hilfe der Medien und dem Internet auf die Suche nach weiteren Informationen machen.
Die Krankheit und die damit verbundenen Beschwerden werden von nicht allen, aber den
meisten Patientinnen als Problem wahrgenommen. Die Hoffnung auf ein beschwerdefreies
Leben erhoht u.a. das Involvement der Patientinnen bei der Medien- und Internetnutzung im
Krankheitsfall. AuBer dem Internet werden kaum Medien fur die aktive Informationssuche
verwendet. Blcher, Zeitungsartikel und Fernsehberichte werden hauptséchlich zuféllig
gefunden oder durch andere Quellen (Zéliakieverband, Familie, Freunde) an die Patientinnen
weitergegeben. Das Internet ist eine der wichtigsten Informationsquellen der Patientinnen im
Krankheitsfall und wird von den Patientinnen teilweise sehr intensiv bei der
Informationssuche genutzt. Das Internet wird neben der Informationssuche im Krankheitsfall
von den meisten Patientinnen auch fiir die computervermittelte Kommunikation mit anderen
Betroffenen verwendet und zum Teil sehr intensiv dafiir genutzt. Patientinnen, die an einer
chronischen, unheilbaren Krankheit leiden, sind immer wieder voriibergehend stark in
Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen involviert, weil Gber die computerunterstiitzte
Kommunikation mit anderen Betroffenen Informationen und Erfahrungen ausgetauscht
werden konnen, die in anderen Informationsquellen fehlen. Die Patientinnen werden durch die
intensive Informationssuche im Verlauf der Krankheit selbst zu Expertinnen ihrer Krankheit.
Sie teilen und erweitern ihr zum Teil Uber Internet- und Medienkontakte erworbenes Wissen
im Gesprach mit Arztinnen, Familienmitgliedern und Freunden sowie mit anderen

Betroffenen.

Abschlielend kann festgehalten werden, dass das Internet und insbesondere Web 2.0
Anwendungen von Patientinnen zum Teil sehr intensiv bei der Informationssuche im
Krankheitsfall und zur computervermittelten Kommunikation mit anderen Betroffenen
genutzt werden. Generell befinden sich die Patientinnen im Krankheitsfall regelrecht in einem

Netz aus medialen und interpersonalen Informationsquellen und Kommunikationspartnern,
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die bei der Suche nach Informationen zur Krankheit abwechselnd herangezogen werden.

Die im Rahmen der empirischen Studie generierten Hypothesen kdnnen aufgrund der zu
geringen Anzahl und nicht fur alle Zéliakie-Patientinnen reprasentativen Probandinnen nicht
den Anspruch auf Représentativitat erheben. Dennoch lassen die Ergebnisse gewisse Trends
bei der Informationssuche von Patientinnen im Krankheitsfall erkennen, wodurch ausgehend
von den qualitativ gewonnen Ergebnissen dieser Arbeit eine quantitative Uberpriifung der
generierten Hypothesen im Zuge einer weiterfuhrenden Arbeit ermoglicht wird. Die
angefiihrten Kategorien koénnen dabei fir den Entwurf eines quantitativen Fragebogens
herangezogen werden und somit zur Erforschung der Medien- und Internetnutzung im

Krankheitsfall beitragen.
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Anhang

Kurzfragebogen: Teil 17 schriftliche Datenerhebung

Einleitung

Ich mochte mich herzlich fir lhre Teilnahme an dieser Studie bedanken. Ich studiere
Publizistik und Kommunikationswissenschaften an der Universitat Wien. Im Rahmen meiner
Magisterarbeit beschiftige ich mich mit dem Thema ,,Gesundheitskommunikation und
Medizin im Internet am Fallbeispiel Zoliakie*. Ziel ist es herauszuarbeiten wie
Medienangebote bei Krankheitsangelegenheiten zur Suche nach Informationen genutzt
werden. Alle von lhnen getétigten Angaben werden von mir anonymisiert und mit hdchster
Vertraulichkeit behandelt.

1. Wie haufig nutzen Sie folgende Medien: (bitte kreuzen Sie an)

Téglich mehrmals mehrmals seltener

pro Woche pro Monat oder nie
Tageszeitung m O O O
Zeitschrift o O O o
Horfunk (Radio) o i mi o
Fernsehen m O O O
Internet i i m| m|

2. Welches Medium wiirden Sie am ehesten zur Informationssuche nutzen?

Tageszeitung __ (bitte vergeben sie Schulnoten 1-5)
Zeitschrift (bitte vergeben sie Schulnoten 1-5)
Horfunk (Radio) _ (bitte vergeben sie Schulnoten 1-5)
Fernsehen (bitte vergeben sie Schulnoten 1-5)

Internet (bitte vergeben sie Schulnoten 1-5)

3. Wann haben Sie das Internet zum ersten Mal genutzt? (bitte kreuzen Sie an)
O bis jetzt noch gar nicht genutzt (Fragebogen Ende)

O vor weniger als 2 Jahren

O vor 2 bis 5 Jahren

o vor mehr als 5 Jahren

?2 Dieser Fragebogen wird den Interviewten vor dem personlichen Gespréch (siehe Teil 2) ausgehéndigt und zur
Erfassung der Demographischen Daten von ihnen selbststandig ausgefullt.
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4. Wo nutzen Sie Uberwiegend das Internet?

(bitte kreuzen Sie an, Mehrfachantworten mdglich)

0 Zu Hause

0 am Arbeitsplatz / Uni / Schule

0 an 6ffentlichen Internetzugéngen (z.B. Internetcafé)

O unterwegs

5. Wie haufig nutzen Sie das Internet? (bitte kreuzen Sie an)
O téglich

0 an 3 bis 6 Tagen pro Woche

O an 1 bis 2 Tagen pro Woche

O seltener als 1x pro Woche

6. Wie lange nutzen Sie durchschnittlich das Internet?
a. an Werktagen: ca. Minuten pro Tag

b. am Wochenende: ca. Minuten pro Tag.

7. Woflr nutzen Sie das Internet? (Bitte kreuzen Sie an)
a. Kommunikation (E-Mail, Chat, Foren, etc.)

O haufig O manchmal O selten O gar nicht
b. Information (Nachrichten, weiter Informationen, etc.)
O haufig O manchmal O selten O gar nicht
c. Unterhaltung (Spiele, Musik, zielloses Surfen, etc.)

O héufig O manchmal O selten O gar nicht
d. Beruflich/ Uni/ Schule

O haufig O manchmal O selten O gar nicht
e. Sonstiges (Onlineshopping, Homebanking, etc.)

O héufig O manchmal O selten O gar nicht

Alter:
Geschlecht:

Familienstand:
Beruf:

Wohnsituation (in der Familie, als Paar, als Single, in einer WG,...):

Vielen Dank fur Ihre Mithilfe!
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Leitfaden®: Teil 2 personliches Interview

Einleitung

Ich mdchte mich herzlich fir Ihre Teilnahme an dieser Studie bedanken. Ich studiere Publizistik und
Kommunikationswissenschaften an der Universitdt Wien. Im Rahmen meiner Magisterarbeit
beschiftige ich mich mit dem Thema ,,Gesundheitskommunikation und Medizin im Internet am
Fallbeispiel Zoliakie“. Ziel ist es herauszuarbeiten wie Medienangebote bei
Krankheitsangelegenheiten zur Suche nach Informationen genutzt werden. Alle von lhnen getétigten
Angaben werden von mir anonymisiert und mit hochster Vertraulichkeit behandelt.

1. Uberblick Uiber den Krankheitsverlauf

1.a. Wie geht es Ihnen momentan mit Ihrer Zéliakie- Erkrankung?

1.b. Erzéhlen Sie bitte den Verlauf lhrer Zéliakie - Erkrankung.

- Wie haben Sie von den Diagnosemdglichkeiten erfahren?

- Wer hatte den ersten Verdacht, dass es sich um Zéliakie handeln kénnte?
- Wie wurde die Diagnose gestellt?

-> Haben Sie vor der Diagnose gewusst, was Z0liakie ist?

2. Kommunikation mit Arzten

2.a. Konnen Sie sich daran erinnern, wie man lhnen die Diagnose Z6liakie mitgeteilt hat?
- Wie wurde Ihnen die Krankheit erklart? Wer hat sie Ihnen erklart?

- Welche moglichen Behandlungsmethoden wurden lhnen vorgeschlagen? Wer hat diese
vorgeschlagen?

- Welches Informationsmaterial wurde Ihnen zur Verfligung gestellt oder empfohlen? Von wem
haben Sie dieses bekommen?

- Wie zufrieden waren Sie mit den Informationen die Sie bekommen haben?

-> Haétten Sie sich mehr Informationen oder Informationsmaterial gewiunscht oder benétigt?

2.b. Wie hat sich Ihr Verhaltnis zu den Arzten im Verlauf Ihrer Krankheit verandert?

—> Hatten Sie nach der Diagnose Zoliakie das Bedurfnis eine zweite Meinung durch einen weiteren
Arzt einzuholen oder haben Sie dem behandelnden Arzt vollig vertraut?

- Wie zufrieden waren Sie mit den Informationen, die Sie zum Thema Z6liakie von den Arzten
bekommen haben? (Warum waren Sie mit den Informationen unzufrieden?) Wozu hatten Sie sich

weitere Informationen gewunscht?

% Dieser Leitfaden wurde erarbeitet in Anlehnung an den von der in Neverlas Studie ,,Wer krank ist, geht ins
Netz*“ (2007) verwendeten Gespréchsleitfaden. Vgl. dazu Neverla et a. 2007:1571f.
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3. Signifikante Zeitpunkte

3.a. Welche bestimmten Augenblicke im Verlauf der Krankheit hat es gegeben, an die Sie sich
noch besonders gut erinnern kdnnen oder die den Krankheitsverlauf bzw. den
Behandlungsverlauf stark beeinflusst haben?

- ,,Aha-Erlebnisse®, ,,Schliisselmomente

-> Wie haben sich diese Ereignisse auf den Umgang mit Z6liakie ausgewirkt?

-> Wie und wann haben Sie von den Behandlungsmdglichkeiten Ihrer Erkrankung erfahren? Wie und
wann haben Sie nach Informationen dazu gesucht?

-> Woher haben Sie die notwendigen Informationen erhalten, was Sie nun essen diirfen und was

nicht? Haben Sie gezielt danach gesucht? Wie? Wo? Wann?

4. Informations- und Mediennutzungsverhalten

4.a. Was haben Sie vor Ihrer Diagnose tiber Zéliakie gewusst?

-> Woher hatten Sie diese Informationen? Wie und wann kamen Sie an diese Informationen? (Zufall?
Gezielte Suche? Warum haben Sie danach gesucht?)

4.b. Wo haben Sie unabhangig von den Informationen, die Sie von den Arzten bekommen
haben, nach Informationen zu Ihren Beschwerden gesucht?

- Wann? Vielleicht bereits vor der Diagnose durch den Arzt? Wo?

-> Und nach der Diagnose? Wo? Wann?

- Und spezielle Informationen zu Zéliakie? Wo? Wann?

—-> Wie sind Sie bei dieser Suche vorgegangen?

-> In welchen Medien haben Sie schon einmal unabhéngig von lhrer gezielten Informations-suche
etwas Uber Zo6liakie gelesen / gesehen /gehort? Wann? Wie? Warum?

4.c. Was haben Sie von den Informationen erwartet, die Sie zum Thema Z6liakie gesucht haben?
-> Nach welchen Informationen haben Sie gesucht? (Allgemein zu Zéliakie? Behandlungs-methoden?
Rezepte? Vereine? Selbsthilfegruppen? etc) Warum haben Sie danach gesucht?

4.d. Welchen Nutzen haben Sie letztendlich aus diesen Informationen gezogen?

-> Haben Sie auf diesem Weg Informationen iber Z6liakie erhalten, die Ihnen vorher noch nicht
bekannt waren?

- Wie zufrieden waren Sie mit diesen Informationen? (Warum zufrieden bzw. unzufrieden?)

- Welche Fragen zum Thema Z6liakie blieben bis jetzt immer noch unbeantwortet? Warum?

-> Wie und wann haben Sie versucht diese Fragen zu klaren?

4.e. Sie sind Mitglied in der StudiVZ-Gruppe ,,Zéliakie Osterreich®, wie nutzen Sie dieses
Angebot?

-> Wie sind Sie zu dieser Gruppe gekommen?

-> Was haben Sie sich von der Mitgliedschaft erhofft, warum sind sie Mitglied geworden?

- Was hat lhnen diese Mitgliedschaft gebracht?

-> Haben Sie auch nach anderen Online-Gruppen zum Thema Z6liakie gesucht?
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-> Haben Sie im Gruppenforum auch schon einmal etwas geschrieben? (Was? Warum? Wann?)

4.f. Welche medizinischen Informationsangebote im Internet haben Sie schon einmal genutzt?
- Welche Angebote haben Sie allgemein zu medizinischen Themen schon genutzt?

(Foren, Newsgroups, Social Networks, Newsletter, Blogs, WWW-Seiten z.B. Netdoktor, Lexika,
Wikipedia, etc.)

-> Welche Angebote haben Sie speziell zu Z6liakie schon genutzt? Wann (vor oder nach der
Diagnose)? (www.netdoktor.at, www.surfmed.at, www.wecarelife.at, www.forum-ernaehrung.at,
www.zoeliakie.or.at, www.zoeliakie-treff.de., Wikipedia)

- Wie sind Sie zu diesen Informationsangeboten gekommen? (Suchmaschine, Zufall, Empfehlungen
von Arzt, Bekannten, etc.)

- Welche von den genannten Internetseiten nutzen Sie immer noch bzw. nutzen Sie regelméiig?

Warum? Warum nicht?

5. Rolle von Verwandten Bekannten

5.a. Mit welchen Personen haben Sie, abgesehen von den Arzten, tiber die Krankheit bzw. Ihre
Beschwerden gesprochen?

- Wie bekannt war die Krankheit Z6liakie anderen Personen in Ihrem Umfeld?

5.b. Wie haben Verwandte oder Bekannte Sie mit Informationen tber Zéliakie versorgt?

- Woher hatten diese Personen die Informationen? (speziell auch nach Internet fragen)

- Wie haben diese Informationen lhnen weitergeholfen?

5.c. Wie sind Sie mit anderen Zoliakie - Patientinnen in Kontakt getreten?

- Wie und wann sind Sie mit Ihnen in Kontakt getreten? Warum?

- Wenn nein: Hatten Sie unter Umstanden Interesse, dies zu tun? Warum?

6. Resiimee

6.a. Was war fir den Verlauf Ihrer Krankheit besonders hilfreich?

- Berichterstattungen in den Medien, Informationen von Arzten oder anderen Personen, etc.

6.b. Welche Informationsquellen kdnnen Sie anderen Zoliakie-Patientinnen weiter-empfehlen?
- Allgemein, Zeitschriften, Bicher, Internetadressen, Patienteninitiativen, Vereine,
Selbsthilfegruppen?

- Wenn hier noch nicht genannte Aussagen kommen, nachfragen wie Sie davon erfahren haben?

Dank und Verabschiedung!
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Bestimmung des angestrebten Abstraktionsniveaus
I. Signifikante Zeitpunkte mit erhohtem Informationsbedarf

1. Gibt es Hinweise auf signifikante Zeitpunkte im Krankheitsverlauf von Patienten, die deren

Informationsbedarf und Informationssuche beeinflussen?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
iber signifikante Zeitpunkte im Krankheitsverlauf sein, d.h. alle AuRerungen der einzelnen
Patientinnen Uber erlebte Veranderungen oder Phasen im Krankheitsverlauf die auch mit einer
Veranderung des Informationsbedirfnisses bzw. der Informationssuche oder einem zufalligen

Informationsgewinn einhergehen.
2. Welchen Einfluss hat die Diagnose auf die Informationssuche der Patientinnen?

Abstraktionsniveau: Erfasst werden sollen alle AuRerungen iber Verdnderungen im Leben der
Patientinnen, die durch die Diagnose ausgeldste wurden und die den Informationsbedarf beeinflusst
oder hervorgerufen haben bzw. die eine Informationssuche ausgeldst haben. Wichtig dabei sind auch
durch die Diagnose ausgeloste Emotionen oder Angste, die einen Informationsbedarf auslésen oder
erhéhen konnten. Darunter fallen auch alle AuRerungen Gber Emotionen, Angste, Informationsbedarf
und Informationssuche, die vermutlich durch die Diagnose ausgelost wurden, d.h. die ohne die
Diagnose vermutlich nicht aufgetreten waren. Ebenfalls beriicksichtigt werden alle AuRerungen die

darauf hinweisen, dass die eben genannten Dinge vor der Diagnose nicht aufgetreten sind.
3. Welchen Einfluss hat die ,,Therapie-Entscheidung auf die Informationssuche der Patientinnen?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
Uber Verdnderungen bei der Informationssuche der Patientinnen sein, die durch die Therapie-
Entscheidung (Diat) ausgelost wurden. Darunter fallen auch alle AuBerungen uber eine
Informationssuche, die durch die Therapie-Entscheidung (Diét) ausgeldst wurde, d.h. die ohne die
Therapie-Entscheidung (Didat) vermutlich nicht stattgefunden hétte.

4. Welchen Einfluss hat die ,,Diagnose® auf das ,,Involvement™ der Patientinnen?

Abstraktionsniveau: Es sollen mdéglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) direkte und
indirekte AuRerungen der Patientinnen sein, die darauf hindeuten, dass das Involvement der

Patientinnen durch die Diagnose beeinflusst worden ist.
5. Welchen Einfluss hat die ,,Therapie-Entscheidung* auf das ,,Involvement* der Patientinnen?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) direkte und
indirekte Au[&erungen der Patientinnen sein, die darauf hindeuten, dass das Involvement der

Patientinnen durch die Therapie (Didt) beeinflusst worden ist.
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Il. Internet- und Mediennutzung im Krankheitsverlauf

6. Gibt es Hinweise darauf, dass das Internet die wichtigste Informationsquelle bei der
Informationssuche im Krankheitsfall ist?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
tiber die Online-Informationssuche und Internetnutzung der Patientinnen im Krankheitsverlauf sein,

die ihre Erfahrungen mit dem Internet im Krankheitsverlauf zusammenfassen.

7. Welche Rolle spielen konventionelle Medien (z.B.: Bicher, Fachmedien, Enzyklopéadien,
Fachzeitschriften) bei der Informationsbeschaffung im Krankheitsfall?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
tiber die Informationssuche und Mediennutzung der Patientinnen im Krankheitsverlauf sein, die ihre

Erfahrungen mit konventionellen Medien im Krankheitsverlauf zusammenfassen.

8. Welche Rolle spielt Goggle bei der Selektion der Informationen bzw. bei der Auswahl der

Internetangebote?

Abstraktionsniveau: Es sollen AuBerungen (iber die Informationssuche der Patientinnen via
Suchmaschinen im Internet im Krankheitsverlauf sein, die deren Erfahrungen bei der

Internetrecherche via Internetsuchmaschinen im Krankheitsverlauf zusammenfassen.

9. Laut Dorup/Eidner/Nielson (2005) suchen Patienten haufiger nach Informationen (ber spezifische

Krankheiten als nach generellen Gesundheitsinformationen. Gibt es daflir Anzeichen?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
uber die Informationssuche nach generellen medizinischen Informationsangeboten via Internet sein.
Die Aussagen Uber die spezielle Informationssuche zu einer bestimmten Krankheit kdnnen von den

Ergebnissen der Frage 6 abgeleitet werden.
11 Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen

10. Gibt es Anzeichen dafiir, dass das Involvement hinsichtlich der Nutzung von Online-
Selbsthilfegruppen oder Internetforen bei nicht ,geheilten” Patientinnen mit anhaltenden
Beschwerden hoher ist als das Involvement von ,.geheilte” Patientinnen ohne anhaltenden

Beschwerden?

Abstraktionsniveau: Es sollen méglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuBerungen
tber die Nutzung von Online-Selbsthilfegruppen und Internetforen der Patientinnen im
Krankheitsverlauf sein. Zusitzlichen sollen alle AuRerungen Ulber aufgetretene Beschwerden oder
Folgeerkrankungen, sowie AuRerungen iiber das eigene Wohlergehen der Patientinnen in einem

groben Uberblick zusammengefasst werden.
IV Qualitatsprobleme medizinischer Internetangebote / Vertrauen als Wahlkriterium

11. Gibt es Qualitatsmerkmale, die bei der Auswahl der Informationsangebote im Internet
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beruicksichtigt werden oder orientieren sich die Patientinnen bei der Auswahl der
Informationsquellen im Internet ausschlieBlich an der Reihenfolge der angezeigten Trefferlisten

von Suchmaschinen?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
der Patientinnen Uber die Qualitat von Internetangeboten allgemein sowie tber die Auswahl und das

Auffinden der Internetinformationen sein.
V UGA Erwartungen und Nutzen
12. Was erwarten sich die Patientinnen von den Medien- und Internetkontakten im Krankheitsfall?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
darliber sein, wonach die Patientinnen bei ihrer Suche konkret gesucht haben, d.h. welche

Erwartungen die Patientinnen an die Medien- und Internetnutzung gestellt haben.

13. Was erhalten die Patientinnen tatsachlich von den Medien- und Internetkontakten im
Krankheitsfall?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
tber die genutzten Medien- und Internetangebote der Patientinnen sein, die den durch die Medien- und
Internetnutzung erlebte Nutzen der Patientinnen zusammenfassen. Dabei sollen auch alle AuRerungen
der Patientinnen beriicksichtigt werden, die die Medien- und Internetangebote in irgendeiner Weise

positiv bewerten.
V11 Die Informationssuche als wechselseitiger Prozess

14. Inwieweit sind die von den Arztinnen weitergegebenen Informationen und die zusétzlich
angebotenen Beratungsmdglichkeiten intervenierende Variablen bei der Informationssuche seitens

der Patientinnen?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen
tber die von Arztinnen angebotenen Informationen und Informationsmaoglichkeiten sein, sowie alle

Aussagen Uber einen Informationsbedarf oder tber die Suche nach Informationen.

15. Inwieweit sind die Personen im Umfeld der Patientinnen Faktoren, die den Prozess der

Informationssuche (interpersonal und massenmedial) beeinflussen?

Abstraktionsniveau: Es sollen méglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen

die im Zusammenhang mit Verwandte und Freunde stehen sein.

16. Inwieweit sind andere Zo6liakie-Patientlnnen Faktoren, die den Prozess der Informationssuche

(interpersonal und assenmedial) beeinflussen?

Abstraktionsniveau: Es sollen moglichst allgemeine, aber fallspezifische (pro Patientin) AuRerungen

die im Zusammenhang mit anderen Zdéliakie-Patienten stehen sein.
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Auswertung des Datenmaterials: Zusammenfassende qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring

1. Gibt es Hinweise auf signifikante Zeitpunkte im Krankheitsverlauf von Patienten, die deren Informationsbedarf und Informationssuche beeinflussen?
Fall | S. | Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktionl Reduktion?2
B1 2 1 kein Erklarungsbedarf bei der keine Erklarung notwendi

Diagnosestellung notwendig 9 Y K1 signifikante Zeitpunkte mit erhéhtem K1 signifikante Zeitpunkte mit erhdhtem

bereits vor der Diagnose viel Uber Zéliakie . Informationsbedarf sind: Informationsbedarf, die eine Informationssuche
B1 , | gewusst wegen medizinischem X:Jr:;irk?j;e'ti;gﬁ:]gﬁgué‘?gtvg %:je: - Diagnose auslosen sind

Grundwissen durch Ausbildung, Freund ist dizini % Grundwi g€, - Urlaub o - Erster Krankheitsverdacht

Distologe medizinischem Grundwissen - Beitrittswunsch zum Zoliakieverband - Diagnose

- . - - - Medikamenteneinnahme - Therapieentscheidung (Diét,

BL | 2 3 | nach der Diagnose viel in vorhandenen Diagnose verursacht Informationsbedarf - auch wenn vor der Diagnose bereits viel Wissen Medikamenteneinnahme)

Lehrbiichern tber Z6liakie nachgelesen und l6st Informationssuche aus tiber Z6liakie vorhanden war - Beschwerden (Auftreten, Verstarkung, Fehlen)

der erste Urlaub nach der Diagnose hat ) - Verlassen der Alltagsroutine (Urlaub, Reisen,
BL 1 2 | 4 | besser geklappt als gedacht Urlaub verursacht Informationsbedarf K2 signifikante Zeitpunkte die eine Wohnungswechsel)

das mit der Pille war spannend das wir das | Medikamenteneinnhame Informationssuche ausldsen sind: - Sorge um Angehdrige / Kinderwunsch
BL| 3 | 5 |sndem Informati o - Diagnose - Erste Kontrolluntersuchung

seit der Diagnose fallen mir schon immer - - Beitrittswunsch zum Zélaikieverband - weitgehend unabhéngig vom vorhandenen
BL | 3 | 6 |wieder zufé?lig Informationen tiber Zoliakie | Mach der Diagnose auf das Thema - Medikamenteneinnahme Fachwissen iiber die Krankheit

auf sensibilisiert - auch wenn vor der Diagnose bereits viel Wissen

am Tag der Diagnose habe ich im Internet | gezielte Informationssuche am T, tiber Z6liakie vorhanden war und bei der Suche kaum | K2 Informationsbedarf nimmt ab wegen
B1 3 7 | ein bisschen gegoogelt um zu schauen was | Diagnose - Dia neue Informationen gefunden werden konnten - Verbesserung der Beschwerden

gibt es alles I iohssuche aus - Hilfe von Betroffenen / personlicher

die Internetseite vom Zgliakieverband habe | Beitritt zum Z6liakieverband verursacht F;\(;Iq:(:_scgaf;er;t?n_ anggrlgnklf’atler;tlngen
B1 3 8 | ich mir angeschaut weil ich mich anmelden | Informationsbedarf und 16st ) R ! gt_le Schatt beim Zoliakieverban

wollte Informationssuche aus -routine -

Wenn mein Freund zufallig in seinem - Gespréch mit Experten (DidtologInnen,
B1 4 9 Lehrbuch etwas findet zeigt er mir das aber weil} schon alles, findet nichts Neues iA\ggn?;gge mit Betroffenen

da steht auch nichts was ich nicht schon : p )

weiR - Akzeptanz der Krankheit

in letzter Zeit suche ich immer wieder nach | Medikamenteneinnhame verursacht
B1 7 10 | Inhaltsstoffen von Medikamenten wo ich Informationsbedarf und Idst

den Informationssuche aus

ein deutsches Zoliakieforum habe ich mir in | Informationssuche in den ersten
B1 8 11 | den ersten beiden Tagen nach der Diagnose | Tagen nach der - Diagnose l6st

angeschaut | fonssuche aus

das Forum nutze ich jetzt nicht mehr weil . . , .
B1 8 12 ich keine Zeit dafiir habe keine Zeit mehr fir Informationssuche

fur mich war das nie ein Problem als ich die | . I
B1 9 14 | Diagnose bekommen habe, habe ich die D;sgr?;:e und Didt nicht als Problem

Ern&hrung umgestellt und fertig 9

Ich habe sehr starke Beschwerden gehabt i .

- p Beschwerden lésen Informationsbedarf und

B2 | 11 | 15 uqd habe das vielen Arzten lange vor der Informationssuche durch Arztbesuche aus

Diagnose gesagt




8TT

Ich habe mit einer Schulfreundin tber die
Beschwerden gesprochen weil ich habe es

Beschwerden l6sen Infg fonsbedarf und

B2 | 12 116 los werden mussen, ich habe es nicht mehr | Information aus
ausgehalten
B2 | 12 | 17 Seit der Diagnose und seit ich die Diat Diagnose und Diét sind Schliisselmomente
einhalte ist es mir laufend besser gegangen | weil Beschwerden danach besser werden
B2 | 13 | 18 nach der Diagnose habe ich es (Zbliakie) nach der Diagnose auf das Thema
plétzlich von allen Seiten gehort sensibilisiert
B2 | 13 | 19 ‘E)r:z;ﬁvt'; t;él?;:(risztder Untersuchung Arztin hat Krankheit erklrt
Bei der Diétologin habe ich dann ganz . ..
B2 | 14 | 20 genau erfahren wie das mit der Dt ist Diétologin hat Diat genau erklart
B2 | 14 | 21 iﬁff;?]'; der Diat war schon sehr schwer am Diat war am Anfang schwierig
die genauen Informationen zur Diat habe wichtigste Informationen zur Diat vom
B2 | 14 | 22 |ichdann als Mitglied vom Z&liakieverband Zollakleverband_erhalten - Zc_)llak_leverband
bekommen nach der Anmeldung konnte Informationsbedarf teilweise
decken
B2 | 15 | 23 | Abder Diagnose hat sich viel geandert Diagnose hat viel verandert
B2 | 15 | 24 1 Jahr spater hat sich wieder viel verandert | Verbesserung der Beschwerden hat viel
weil viele Beschwerden weg waren veréndert
B2 | 15 | 25 L%Zgﬁgg:;ssgtr:r I;tﬁr{\Set f;m Suchen mit 18, 19 selbst um Informationssuche
q ine Mutt - for di gekimmert davor war Mutter daftir
B2 | 15 | 26 |davor war meine Mutter fur die zustandig
Informationsbeschaffung zustandig
B2 | 15 | 27 ich war noch untergewichtig und habe Beschwerden lésen Informati und
geschaut was die anderen essen Infi i arf aus
B2 | 15 | 28 ich habe 1 Jahr lang mit einem Betroffenen | Beschwerden und der Wunsch normal zu
gechattet sein haben Informationsbedarf und
B2 | 15 | 29 ich habe eine Rechtfertigung dafiir gesucht | Informationsaustausch mit anderen
dass das normal ist wenn man Z6liakie hat | Patienten ausgelost
B2 | 18 | 30 jetzt nutze ich nicht mehr regelmaRig das Informationsbedarf hat abgenommen
Internet dafiir wegen
ich war jetzt auch bei der Diatologin von
B2 | 19 | 31 | der AG Zdliakie und jetzt bin ich mit deren .
Tochter befreundet die das auch hat erhaltener Informationen durch den
Jetzt habe ich auch so einige Betroffenen Zobliakieverein und reale Freundschaften
B2 | 19 | 32 | kennen gelernt mit denen ich jetzt mit anderen Patientinnen
befreundet bin und das passt eigentlich
B2 | 23 | 33 :ghdsgeél;tﬁfgl‘:é?ﬁﬁ 'fg T; QSCIZ'SSr:e habe mit 18, 19 selbst Informationssuche davor

begonnen vorher nicht

war Mutter dafiir zustdndig

K3 signifikante Zeitpunkte mit erhéhtem
Informationsbedarf sind:

- Auftreten von Beschwerden

- Diagnose

- Diét (Therapie)

- Selbsténdigkeit im jungen Erwachsenen Alter

K4 signifikante Zeitpunkte die eine
Informationssuche auslésen sind:
- Auftreten von Beschwerden

K5 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
- Verbesserung der Beschwerden

- persénlicher Freundschaften mit anderen
Patientlnnen

- Mitgliedschaft beim Zéliakieverband
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meine Mutter hat sich eh gewundert dass
ich mich nicht informiere und so aber da hat

mit 18, 19 selbst Infor Suche davor

B2 | 23 | 34 es mich dann wirklich zum interessieren war Mutter tstandig
angefangen
ich habe immer Hunger und da habe ich die
anderen auch gefragt aber die haben gesagt
B2 | 23 | 35 bei ihnen ist es nicht so aber im Beschwerden 16sen Infi ionsbedarf und
Reformhaus deren Tochter hat auch Informationssu us
Zoliakie die hat gesagt das ist so weil keine
Ballaststoffe im Essen sind
B3 | 24 | 36 seit ich die Diagnose habe und ich mich an | Diagnose und Diét sind Schliisselmomente o . . )
die Diat halte geht es mir gut weil Beschwerden danach besser werden | K6 signifikante Zeitpunkte mit erhdhtem
- - - - Informationsbedarf sind:
ich habe das seit 2 Jahren da legt man sich | Informationsbedarf hat abgenommen -
B3 | 24 | 37 . . - Diagnose
schon vieles zurecht wegen Routine - Diit (Therapie)
wenn man dann eine Diagnose hat dann ist ) Beschwerdee]
B3 | 25 | 38 ?ﬁ kgl_r]thln uhnd_her mehr dann haltet man Die Diagnose beeinflusst Diét - Sorge um Angehérige / Kinderwunsch
d!e D!? aluc_ eLn T sehr viel ele I - Diatoloai - Erste Kontrolluntersuchung
B3 | 26 | 39 I? iatologin hat rrt;lr sehr viele gute \k;Ieke nformationen von Diatologin - zufallig erhaltene Informationen
In ormationen gegeben exommen - Erster Krankheitsverdacht
B3 | 27 | 40 pbwoh! man sich selbst noch besser _ i _ - Diatfehler
|nf0rm|eren_muss _ __| Diagnose I6st Informationsbedarf und - Urlaub / Reisen ins Ausland
man muss sich selbst noch zusatzlich damit | Informationssuche aus
B3 | 27 | 41 P
beschéftigen
ich hatte noc_h zusatzllche_ Imformatlonen Dit 16st Informationsbedarf und K7 signifikante Zeitpun.kte dig eine
B3 | 27 | 42 | gebraucht wie man das mit einer Informationssuche aus Informationssuche auslésen sind:
vollwertigen Erndhrung kombinieren kann - Diagnose
B3 | 27 | a3 bei der Provokationsdiat zu dieser Zeit ist es - Diét (Therapie)
mir so schlecht gegangen wie noch nie starke Beschwerden vor der Diagnose - Wunsch am Laufenden zu bleiben
da ist mir auch bewusst geworden eskann | ¢ jeichiern die Akzeptanz der Diagnose - Sorge um Angehdrige / Kinderwunsch
B3 | 28 | 44 | nur dass sein weil es mir so extrem schlecht - Erste Kontrolluntersuchung
gegangen ist - zuféllig erhaltene Informationen
! . o i Diagnose l6st Schock aus - Diagnose lost | - Erster Krankheitsverdacht
B3 | 28 | 45 | beider Diagnose war ich einmal schockiert Informationsbedarf aus - Diatfehler o
B3 | 28 | 4 |2uch nach der Didtologin war ich noch Diatologin kann Informationsbedarf nicht | - Urlaub / Reisen ins Ausland
schockiert decken
ich habe eine Woche nach der Diagnose auf K8 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
AN .. : - Routine
B3 | 28 | 47 | den Termin bei der Ernéhrungsberaterin . N . - S
warten miissen das finde ich sehr schlecht Dlagnosg 16st Informat edarf und - M_ltglledschaft beim Z6laikieverband
Informationssu us - Hilfe von Betroffenen
B3 | 28 | 48 jemand musste da sofort kommen und dir - Didtologin

das erkléren
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kann mich noch gut erinnern als ich nach
der Diagnose nach Hause gekommen bin

B3 | 28 1 49 und mich nicht ausgekannt habe was ich
noch essen darf
B3 | 28 | 50 ich habe d_ann versucht das selbst
herauszufinden
dann hat mir die betroffene Mutter einer Betroffene und Handbuch haben
B3 | 28 | 51 | Freundin das Handbuch geborgt das hat mir | Informationsbedarf teilweise decken
sehr geholfen kénnen
Muittlerweile schaue ich schon regelméRig .
B3 | 29 | 53 im Internet ob es was Neues gibt Wunsch am Laufenden zu bleiben
durch die Erndhrungsberaterin und den . R .
o | 29 | s | ZokEvand e ch o s le | DA 1 2ok bant e
Informationen bekommen, daher habe ich S 9
- teilweise decken
dann gewusst was ich essen darf
in der Aktuell habe ich eine Béckerei
B3 | 29 | 55 | gefunden bei der ich jetzt immer online
meine Brotmischungen bestelle Wounsch nach billigen guten Produkten 16st
davor habe ich immer nach Alternativen zu | Informationssuche aus
B3 | 29 | 56 | den teuren Produkten gesucht und das ist
wirklich eine guter Tipp
da habe ich mich bei der Béckerei
B3 | 29 | 57 | informiert wie und was ich da bestellen
kann
den grofRten Informationsbedarf habe ich Diagnose lost starksten In i arf
B3 | 31 | 58 : .
zur Zeit der Diagnose gehabt au
B3 | 31 | 59 | vor der Diagnose auch einmal (I?esch_werden 16sen Informationsbedarf vor
er Diagnose aus
nach der Diagnose war ich einmal tiberrannt | Nach der Diagnose von Informationen
B3 | 31 | 60 - -
von Informationen Uberrannt
B3 | 31 | 61 nach der Diatberaterin habe ich mir gedacht | Informationsbedarf kann
ich darf nichts mehr essen ich bin so arm Diétol 0anz gedeckt werden
mein Freund hat Diabetes und ich koche fiir
ihn darum habe ich mich auch tber seine Krankheit des Freundes loste
B3 | 31 | 62 . . - AU .
Krankheit informieren missen wie sich die | Informationsbedarf aus
Didten vereinbaren lassen
ein halbes Jahr nach der Diagnose habe ich ::"rage f.‘a‘;]h I(?)er ger%etlschher; Vergrbbarkelt
mich damit auseinandergesetzt wie die oste ein nalbes Jahr nach der Dle}gnose
B3 | 31 | 63 Informationsbedarf und Informationssuche

beiden Krankheiten vererbbar sind und ob
unsere Kinder beides bekommen kénnten

aus weil Angst vorhanden das Kinder das
bekommen kénnten
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auch ob sich andere in der Familie testen

Angst das auch andere Familienmitglieder

B3 | 31 )64 lassen sollten betroffen sein kdnnten
B3 | 31 | 65 das war zur der Zeit als ich die erste erste Kontrolluntersuchung ist ein
Kontrolluntersuchung gehabt habe Schliisselmoment weil
B3 | 31 | 66 d‘?‘ Wa_r"Gott sei dank alles in Ordnung d.. gibt Auskunft Gber Erfolg der Diat
die Diét hat angeschlagen
ich habe vor der Diagnose gewusst dass es
B3 | 31 | 67 | das gibt weil ein ehemaliger Arbeitkollege | vor der Diagnose gewusst dass es das gibt
das gehabt hat aber nichts genaues
Vggudcer:tg;fz %nr?jf ii;?bzeu'scahmar?]i:]ﬂ;dﬁ?t‘:h bereits die Vermutung an einer Krankheit
B3 | 31 |68 |9 . o g | zu leiden 16st Informationsbedarf und
anderen Krankheiten die Arzte bei mir Informationssuche aus
vermutet haben
in letzter Zeit finde ich zuféallig immer mehr .
B3 | 31 | 69 | Informationen dazu in Bioladen oder im gsrfgigi‘iirsli?;:-ignose auf das Thema
DM gibt es Folder
'Ch habe zufallig im Forum_gelesen dass es zuféllig erhaltene Informationen lésen
beim McDonalds glutenfreien Kuchen . .
B3 | 34 | 70 - - weiteren Informationsbedarf und
geben sollte und da habe ich mich dort Informationssuche aus
genauer darlber informiert
ich habe mich sehr tiber diese
Falschmeldung geérgert und habe mich bei i .
B3 | 34 | 71 | McDonalds dariber beschwert und Dlatfehle_r 16sen Informationsbedarf und
] - - Informationssuche aus
Informationen dariber verlangt wie das
passieren konnte
B3 | 36 | 72 | wemn ich auf Urlaub fahre suche ich im
Internet nach Informationen Urlaub l6st Informationsbedarf und
ich nutze diese Internetseite regelmaRig fiir | Informationssuche aus
B3 | 36 | 73|
die Urlaubsplanung
am Anfang von der Diagnose habe ich auch | Diagnose l8st Informationsbed
B3 | 37 | 74 | Wikipedia angeschaut aber jetzt aktuell Informationssuc =fimmt aber mit
nutze ich das nicht mehr dafir d i
das Handbuch hat mir schon sehr geholfen | Handbuch kann Informati
B3 | 40 | 75 . - - h S
weil man sich da einmal einlesen kann teil n
S Rt S K8 signifikante Zeitpunkte mit erhdhtem
die Arztin hat mir bei der Untersuchung o - 5 . Y
B4 | 41 | 76 erklrt was Z6liakie ist Arztin hat Krankheit erklart Iné?;rtnatlonsbedarf sind:
die Diétologin hat mir dann alles vor allem : 5 - Verlust der Mitgliedschaft beim Zéliakieverband
B4 | 41 | 77 mit der Dit ganz genau erklrt Didtologin hat Diét erklart - Kontakt mit Betroffenen
beim Z6liakieverband habe ich das Z6liakieverband und das Handbuch kénnen | - Wohnortswechsel
B4 | 41 | 78 | Handbuch mit allen wichtigen den Informationsbedarf nach der Diagnose

Informationen bekommen

teilweise decken
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bei der Diagnose habe ich noch nichts

Diagnose l6st Informationshedarf aus der

B4 | 42 | 79 | gewusst iiber Zoliakie da hat jedes bisschen | durch Informationen von der Arztin und
schon gereicht der Diétologin reduziert werden konnte
Ba | 42 | 81 sicher eine Zeit lang hat es schon gedauert | Didt 16st Informationsbedarf und
bis man sich wirklich auskennt Informationssuche aus
ich habe mir in der Jugend schwer getan . S —
B4 | 43 | 82 | weil ich da nicht zur Krankheit stehen Ju_gep?]lllcher I__Ielchtsmn beglnstigt
Konnte Diéatfehler wei
Ba | 43 | 83 als Jugendliche dann habe ich doch immer
wieder Diétfehler gemacht K9 signifikante Zeitpunkte die eine
ich wollte damals nicht immer erkléren Informationssuche ausldsen sind:
B4 | 43 | 84 | missen was ich habe und warum ich das war Erklarungsbedarf leid - Diat
nicht essen soll - Verlust der Mitgliedschaft beim Zdliakieverband
ich bekomme keine Informationen mehr . . . ; - Wohnortswechsel
vom Zéliakieverein und dadurch habe ich Informatlons?egiarf wird wn_ader erhoht
B4 | 43 | 85 schon ofter das Bediirfnis selbst nach ‘é"e”;,f,fgek',maﬁ'ge I(;1f0mgf1t_|8nen durch K10 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
Informationen zu suchen en Zoliakieverband ausbieiben - Ro_uti_ne ) o
eine ehemalige Schulkollegin hat das jetzt ) . - Mitgliedschaft beim Zolaikieverband
B4 | 43 | 86 | auch und mich um Rat gefragt und da habe ﬁcf)gl:ﬂ;ﬂrggsﬁgégfffenen erhoht den - Plat9|09|n
ich auch nicht sofort gewusst wie wo was - Arztin
seit ich umgezogen bin nach Graz habe ich . ;
B4 | 43 | 88 | auch wieder einen erhohten fr:?om;?ggivggg?fs el erhoht den
Informationsbedarf und mehr geschaut
. S Der Z6liakieverband kann den
friher habe ich immer alles vom -
B4 | 44 | 90 | Zoliakieverband bekommen aber jetzt nicht Informatlonsbgda_rf decken - _durch den
- - Verlust der Mitgliedschaft wird der
mehr und da suche ich selber wieder mehr - : "
Informationsbedarf wieder erhoht
friher als ich noch nicht so drinnen war in Mangelnde Routine erhéht den
B4 | 46 | 91 | dem Ganzen war ich viel aktiver aber jetzt | Informationsbedarf - Routine senkt den
bestelle ich halt dort wo ich immer bestelle | Informationsbedarf
mit 16, 17, 18 war ich mit Freunden . .
B4 | 46 | 92 | unterwegs und da ist mir das mit der Diat :gctﬁaﬁ? (;?étgir;unden im Jugendalter
schon sehr schwer gefallen
davor mit 12 als ich die Diagnose :
B4 | 47 | 93 | bekommen habe da war es einfach so und g/iirtl)aei;erung der Beschwerden erleichtert
mir ist es dann gleich viel besser gegangen
und erst danach (nach 18) spater habe ich . .
B4 | 46 | 94 | andie Langzeitfolgen gedacht und war m_|F isha:n Langz'el(;folgen gedacht und
wieder braver Diéatfehler vermieden
B5 | 50 | 95 ich bin damit aufgewachsen das war fur damit aufgewachsen

mich selbstverstandlich
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mit 20 habe versucht eine Jugendgruppe zu

B5 | 50 | 96 .
grinden mit 20 Wunsch gehabt sich selbst zu K11 signifikante Zeitpunkte mit erhéhtem
B5 | 50 | 97 da habe ich dann das Bediirfnis gehabt mich informieren und aktiv zu werden Insl‘olrgnqltlc;r_\sbkec_ia_rf s!nd: £ h Al
selbst dartiber zu informieren - Selbstandigkeit im jungen Erwachsenen Alter
- Urlaub / Reisen
B5 | 50 | 98 da habe ich auch viel nach Rezepten selber Kochen I6st Informationsbedarf und | - fehlende Beschwerden
gesucht Informationssuche aus - Medikamenteneinnahme
B5 | 50 | 99 ich habe auch viel iber Reisen und Urlaub ﬁ?‘?ﬁnq;?gngt:ézggflgzznlnformationssuche K12 signifikante Zeitpunkte die ei
gesucht wo man da was bekommt stgnifikante Zettpunkte die ene
aus Informationssuche ausldsen sind:
weil ich nie Beschwerden gespirt habe bin | fehlende Beschwerden lésen - Selbsténdigkeit im jungen Erwachsenen Alter
B5 | 51 | 100 | ich mir nicht sicher ob ich das wirklich Informationsbedarf und Informationssuche | - Urlaub / Reisen
habe aus - fehlende Beschwerden
ich habe es sehr leicht gehabt weil meine . , - Medikamenteneinnahme
B5 | 52 1101 Mutter sich sehr um alles gekiimmert hat davor hat sich Mutter um alles gekimmert | _ Wunsch am Laufenden zu bleiben
B5 | 52 |102 im Handbuch steht fast alles drinnen wenn | Handbuch kann Informationsbedarf
du das nicht hast dann vergiss es teilweise decken K13 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
das Handbuch ist bei meiner Mutter und i . - Handbuch
B5 | 52 | 103 | wenn ich jetzt in den Urlaub fahren will Urlaub IQSt Information - Routine
. - - . Informati €aus
muss ich mich im Internet informieren
wenn ich die Packungsbeilage von Medikamenteneinnahme 16st
B5 | 53 | 104 | Medikamenten verloren habe und etwas Informationsbedarf und Informationssuche
nachschauen will suche ich das im Internet | aus
B5 | 54 | 105 auf die Zol|ak"|e_se|te (Verband) schaue ich Wunsch am Laufenden zu bleiben
schon regelmaBig drauf
man lernt mit der Zeit damit umzugehen . . .
B5 | 55 | 106 und ja war halt normal weniger Informationsbedarf durch Routine
ich habe sehr viel vor der Diagnose iber vorher bereits viel qewusst weden
B6 | 57 | 107 | Zoliakie gewusst durch meine Ausbildung - 9 - 9 K14 signifikante Zeitpunkte mit erhéhtem
. Ausbildung zur Diatologin - R
zur Didtologin Informationsbedarf sind:
B6 | 57 | 108 aber da erfahrt man nicht so viel wie man Diagnose l6st Informationsbedarf und Ejggrcggfglzgsg?he;naéig&g?e bereits viel Wissen
dann privat als Patient erfahrt Informationssuche aus - Diagnose
bei der Diagnose ist eigentlich mein Leben . - Diét (Therapie)
B6 | 58 |109 zusammengebrochen Diagnose als Schock erlebt - Urlaub / Reisen
B6 | 58 |110 obwohl |c_h \_/leles _daruber gewusst habe und vorher bereits vi - Beruf
auch wohin ich mich wenden kann
B6 | 58 |111 ich habe dem Arzt gesagt dass ich keine vorher bereits vi

Hilfe brauche weil ich selber Diétologin bin
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die Informationen die ich bei der Diagnose

Diagnose l6st Informationsbedarf und

B6 | 59 | 112 | bekommen habe waren ausreichend aber fir Inf i h
einen Zoliakie-Patienten nicht sehr hilfreich | ;1 jormatlonssuche aus - .
Informationsbedarf kann vom Arzt nicht
B6 | 59 |113|nur mit den Informationen alleine ist man gedeckt werden
ziemlich im Stich gelassen
wenn man zu einer Didtologin geht und die | Di&tologin kann Informationsbedarf nicht
B6 59 | 114 R . i
erklart einem das ist das zu wenig decken
86 | 59 | 115/ fehlt etwas, man muss sich irgendwo
weiterinformieren sonst geht es nicht Diat lost Informationsbedarf und
B6 | 59 | 116 ich habe gesagt auf keinen Fall die Diat Informationssuche aus
ohne das Handbuch
wie ich das Handbuch gehabt habe ist mir
B6 | 59 | 117 | ein groRer Stein vom Herzen gefallen weil
ong ; g das Handbuch kann den
jetzt kann ich etwas tun . N
- - - " — Informationsbedarf teilweise decken und
da hat sich meine Einstellung gedndert weil ist ein Schltisselmoment
B6 | 59 | 118 | bis dahin habe ich gesagt ich habe keine
Ahnung ich brauche Hilfe
dann habe ich gesagt ab diesem Tag ziehe
B6 | 59 | 119 ich die Diét zu Hundertprozent durch . . L
- - - - Diétbeginn und Entsch g dazu ist ein
davor war ich mit meiner Ausbildung noch Schliisselmo
B6 | 59 | 120 | nicht fertig und habe dabei immer wieder
Diétfehler machen missen
ich habe mein Lehrbuch und alle anderen Diagnose verursacht Informationsbedarf
B6 | 60 | 121 | Unterlagen zu Zoliakie noch einmal genau undgl'c')st Informationssuche aus
durchgearbeitet
nachdem ich das Handbuch hatte habe ich
B6 | 60 |122 im Internet nach Rezepten gesucht und nach | Diét verursacht Informationsbedarf und
Bildern als Erklarungshilfe fur meine 18st Informationssuche aus
Verwandten
ich habe bald wieder aufgehort im Internet . -
B6 | 60 |123 nachzuschauen weil Informationssuche beendet weil
B6 | 60 | 124 | Rezepte hat man irgendwann genug
B6 | 61 |127 irgendwann mal sagt man jetzt muss ich
nicht mehr im Internet nachschauen Routine verringert Informationsbedarf
ich habe mir irgendwann gedacht ich
B6 | 61 | 128 brauche es eh nicht
nach kirzerer Zeit gab es nichts mehr flr
B6 | 61 | 129 | mich wo ich gesagt hatte dass ist jetzt nicht Neues gefunden, weil3 alles
wichtig dass ich im Internet bin
. . I beruflich regelméaRig Informationsbedarf
B6 | 61 | 130 beruflich suche ich regelmaRig im Internet 2u Z6liakie vorhanden und

nach medizinischen Informationen

Informationssuche

K15 signifikante Zeitpunkte die eine
Informationssuche auslésen sind:

- Diagnose

- Diét (Therapie)

- Urlaub / Reisen

- Beruf

- Wunsch am Laufenden zu bleiben

K16 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
- Mitgliedschaft beim Zéliakieverband
- Routine
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wegen Urlaubstipps und wo bekomme ich

Urlaub 16st Informationsbedarf und
Informationssuche aus, Diéat 16st

B6 | 62 1133 das Produkt Informationsbedarf und Informationssuche
aus
B6 | 62 | 134 die Seite desl_Zgllakleverband nutze ich Wunsch am Laufenden zu bleiben
noch regelméaRig
wenn es dann einmal fiir einen passt nach
B6 | 64 | 135 | einer gewissen Zeit dann braucht man fast | Routine verringe mationsbedarf
keine Informationen mehr
eigentlich lebe ich jetzt schon ganz normal o ) o
B7 | 65 | 136 | damitund habe iiberhaupt keine Routine verringert Informationsbedarf K17 signifikante Zeitpunkte mit erhohtem
Schwierigkeiten mehr Informationsbedarf sind:
ein Bekannter meiner Mutter der an Diagnose l6st Informationsbedarf und i glagaosed
B7 | 65 | 137 | Zoliakie leidet hat mich eine Woche nach P gnose h - Descnwerden .
der Diagnose Uber alles aufgeklart Informationssuche aus ) zu_fglhg gefundene Informationen
der Arzt hat mir Uberhaupt nichts erklart Diagnose l6st Informationsbedarf und g:gtfehler
87 | 66 |139 sondern mir gesagt ich soll mich im Internet | Informationssuche aus - Arzt war nicht
dartiber informieren und dann zu ihm hilfreich - Arzt hat zu weiterer K18 signifikante Zeitounkte die eine
kommen Informationssuche geraten gn| pul L
Informationssuche ausldsen sind:
ich habe sofort im Internet Zéliakie Diagnose I6st Informati 7 und - Rla?nose
B7 | 67 | 140 | gegoogelt und da hat mich der Schla X Az
ge?rohgen 9 Informations; aus - Beschwerden
- zuféllig gefundene Informationen
da habe ich geglaubt jetzt ist es komplett . - Didt
B7 | 67 |141 vorbei Diagnose als Schock erlebt - Wunsch am Laufenden zu bleiben
da war ich komplett fertig die ersten paar | Betroffener Bekannter hat - Diatfehler
B7 | 67 | 142 | Tage bis mich ein Bekannter der das auch Informationsbedarf groftenteils decken ]
hat tber alles informiert hat kénnen K19 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
wenn da gleich am Anfang wer da gewesen -Routine
B7 | 67 | 143 | wire der mir das gesagt hatte dann wére das | Diagnose lost In shedarf aus - Gespréch mit Betroffenen
viel einfacher gewesen - Mitgliedschaft beim Z6liakieverband
nachdem ich die Diat zwei Wochen Diat ist ein Schlisselmoment weil
B7 | 68 | 144 | eingehalten hatte waren meine Beschwerden danach besser werden
Beschwerden weg
das Gesprach mit dem Bekannten hat am Die Realisierung der Krankheit ist ein
B7 68 | 145 . A .
meisten veréndert Schliisselmoment
da habe ich erst verstanden was ich alles
B7 | 68 | 146 nicht mehr essen darf und dass das nie

wieder weggeht und ich das ein Leben lang
habe
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da habe ich erst verstanden was das fiir

B7 | 68 | 147 Einschrénkungen sind
das war der Punkt wo ich realisiert habe
B7 | 68 |148 was das jetzt ist und was das jetzt heilt
das war viel wichtiger als bei der Diagnose I . x .
B7 | 68 | 149 | selber weil damals habe ich noch nicht Die Diagnose allz_el_ne verandert nicht S0
. viel wie die Realisierung der Krankheit
verstanden was das heif3t
dann habe ich mich beim Z6liakieverband
87 | 68 | 150 angemeldet und 3 Wochen spéter das Zéliakieverband und Handbuch kénnen
Handbuch mit allen wichtigen den Informationsbedarf teilweise decken
Informationen bekommen
StudiVZ ist klass zwischendurch wenn du
B7 | 69 |151 |r_gendetqu nicht wel'Bt §chre|bst du da auch spéater Informationsbedarf vorhanden
einfach deine Frage hinein und es antworten
dir gleich viele Leute
im Handbuch habe ich auch von einer Beschwerden und zuféllig gefundene
Hautkrankheit gelesen nach der ich dann im - R 9 gen
B7 | 70 | 152 Internet aesucht habe weil ich auch Informationen lésen Informationsbedarf
g und Informationssuche aus
Hautprobleme habe
ich habe viel zum Thema Diétfehler gesucht | .. i .
B7 | 71 | 153 | ab wann und was fir Folgen das haben leatfehle_r I8sen r:nformatlonsbedarf und
kann Informationssuche aus
ich nutze immer noch regelméRig
B7 | 73 | 154 | Internetseiten von Lebensmittelherstellen Wunsch am Laufenden zu bleiben
um zu sehen ob es etwas Neues gibt
da waren schon ein paar Sachen wo ich
87 | 72 | 155 wissen wollte ob ich das essen darf oder Diét 18st Informationsbedarf und
nicht und da haben wir (der Bekannte und Informationssuche aus
ich) gemeinsam nachgeschaut
ich habe bei einem Kochkurs mitgemacht Dit 16st Informationsb
B7 | 74 | 156 | wo mir die Leute dort viele Tipps und Informati AU
Tricks verraten haben
ein Arzt hat den Verdacht gedufert dass ich o . .
B8 | 76 |157 | Zoliakie haben kénnte und dann habe ich | bereits die Vermutung an einer Krankheit | K20 signifikante Zeitpunkte mit erhdhtem
mich natirlich informiert dariiber zu leiden 16st Informationsbedarf und Informationsbedarf sind:
B8 | 76 | 158 | ich habe viele Arzte deswegen aufgesucht Informationssuche aus - El;ten};znkheltsvermutung
der Vater einer Freundin hat Zéliakie daher ."g
B8 | 77 | 159 | habe ich ungefahr vorher schon gewusst vorher ungefahr gewusst was Zoéliakie ist - Diat
was das ist
B8 | 77 | 160 Bei der Diagnose haben mich die Arztin Arztin und Diétologin haben gut informiert

und eine Didtologin sehr gut aufgeklart
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ich habe eine Liste bekommen wo

B8 78 | 161 N -
draufgestanden ist was ich essen darf - . L
T . K21 signifikante Zeitpunkte die eine
- " - Diat 16st Informationsbedarf und - - L
eine Woche spéter habe ich dann . Informationssuche ausldsen sind:
_ Informationssuche aus ]
Bs | 78 |162 herausgefunden wie ich selber erkennen - Erste Krankheitsvermutung
kann was ich essen darf, dadurch war ich - Diagnose
nicht mehr von der Liste abhéngig - Diat
eine Woche nach der Diagnose habe ich das ; - Wunsch am Laufenden zu bleiben
- Das Handbuch und Internetforen kénnen
B8 | 78 | 163 | Handbuch bekommen und ein den Inf tionsbedarf teilweise deck )
Internetforum gefunden en Informationsbedart teliwelse Gecken | kK29 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
; ; - Mitgliedschaft beim Zdliakieverband
da habe ich dann sehr viel gelernt a1 . M
B8 | 78 | 164 | wasSelberkochen und Backen angeht das :?]'faotr:ﬂzttilgnfsosr&%g%rf‘sbedarf und -Arztin -
hat mir sehr geholfen - Diatologin
ein dreiviertel Jahr nach der Diagnose habe Dit 16st Informationsbe
B8 | 79 | 165 | ich selber zum Backen angefangen da habe Informatio AU
ich dann besseres Essen gehabt
schreiben (Forum) tue ich jetzt weniger, am | Diagnose lst Informationssuche und
Anfang habe ich schon mehr geschrieben Informationsbedarf aus - wird mit der Zeit
B8 | 79 |166 T N -
aber lesen tue ich immer noch was es fiir weniger - Wunsch am Laufenden zu
neue Produkte gibt bleiben
vor der Diagnose habe ich noch nie etwas vor der Diagnose nicht gewusst dass es das
B9 | 82 |167 - :
davon gehort gibt
mein Arzt hat mich mit Verdacht auf bereits die Vermutuna an einer Krankheit K20 signifikante Zeitpunkte mit erhéhtem
B9 | 82 | 168 Z6liakie zum Spezialisten geschickt und da 20 leiden 1ost Informe?tionsbedarf und Informationsbedarf sind:
habe ich in der Zwischenzeit im Internet - - Erste Krankheitsvermutung
Informationssuche aus ;
gegoogelt - Diagnose
- - Diagnose lst Schock aus - Diagnose l6st | - Diat
B9 | 82 | 169 | da war ich recht schockiert am Anfang Informationsbedarf aus - Urlaub / Reisen
B9 | 82 |170 |bei der Diagnose hat mir der Arzt die - Beitrittswunsch zum Zoliakieverband
Krankheit sehr schockierend erklart Diagnose I6st Schock aus - Diagnose l6st L . L
ol & andere hétten da vermutlich zu weinen Informationsbedarf aus K21 signifikante Zeitpunkte die eine
B 1 begonnen’ das habe ich aber auch Informationssuche auslésen sind:
B9 | 83 | 172 | ich wollte zur Diatologin gehen aber das - Erste Krankheitsvermutung
war dann 2y aufwendig Diétologin war zu aufwendi o i
ich hatte da auf einer Liste mitschreiben 9 9 - Urlaub / Reisen .
BY9 | 83 | 173 iccen was ich esse - Beitrittswunsch zum Zéliakieverband
. . « Diagnose und Diét I6sen
aber ich habe mir Vortrage vom . .
B9 | 83 |174 Zoliakieverband angehort ngormatlonsbedarf und Informationssuche
ich habe dem Arzt gleich gesagt dass ich T .
B9 | 83 | 175 | mir nicht sicher bin und ob er wen kennt der Didt ost Informationsbe

das hat

Informati gaus
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der Arzt hat mir dann eine Patientin von

Betroffene hat Informationsbedarf groiten

B9 | 83 1176 ihm vermittelt die mir vieles erklért hat Teils decken konnen K22 Infprmat_ionsbedarf hat abgenommen wegen:
i i - Gesprach mit Betroffenen
B9 | 84 |177 glljesrlgif;rgztlonen vom Arzt waren Informationen vom Arzt waren ausreichend | - Mitgliedschaft beim Zoliakieverband
B9 | 84 | 178 n_ach der Diagnose habe ich die Diat sofort Diagnose und Diét sind Schliisselmomente
eingehalten
. Beitritt zur AG Zéliakie 16st
B9 | 84 |179 |ch habe vom Arzt von de[AG_erfahre':n und Informationsbedarf und Informationssuche
mich dann im Internet dariiber informiert aus
nachdem ich beigetreten bin habe ich dann | Handbuch kann Informationsbedarf
B9 | 84 | 180 | das Handbuch und alle Informationen teilweise decken und ist ein
bekommen Schliisselmoment
ganz am Anfang bin ich in die
B9 | 84 |181 Buchhandlung gegangen und habe geschaut | Diagnose I6st Informati arf und
wie und was mache ich jetzt und habe mir | Information aus
dann ein Buch uiber Zéliakie gekauft
in der Zeitung sind jetzt auch immer wieder | nach der Diagnose auf das Thema
B9 | 85 |182 - . - A,
Artikel dariiber drinnen sensibilisiert
. . L Diat 16st auch spéter noch
in letzter Zeit habe ich immer nur nach . .
B9 | 85 | 183 Rezepten gesucht Lrlfsormatlonsbedarf und Informationssuche
friher war das immer was darf ich jetzt 1 .
B9 | 85 | 184 | essen, bei so Dingen wo man sich am Didt Iost_lnformatlonsbe
- . . Informati €aus
Anfang nicht sicher ist
ich war bei einem Jugendzéliakiecamp und . )
da ist die Frage aufgetaucht ob man Hafer Dit Iost _auch spater noch .
B9 | 85 |185 H - Informationsbedarf und Informationssuche
essen darf, da habe ich auch viel dazu aus
gesucht
B9 | 90 |186 '9h war g_Ielch nach meiner Diagnose ayf_ Urlaub und Reisen erschweren die Diat
einer Reise und das war ziemlich schwierig
das Gesprach mit der Patientin vom Arzt -
B9 | 91 | 187 | war sehr hilfreich das war einmal erster Bg_troffeng hat Inform:oltl
. grolitente n konnen
Panikabbau
es ist einfach wichtig dass man weifl3 wo Didt 16st Informationsbed
B9 | 91 |188 . .
man die Sachen herbekommt In che aus
ich habe vorher Gberhaupt nicht gewusst . .
B10 | 92 | 189 was das ist vorher nicht gewusst dass es das gibt
B10| 92 |190 (r;:e\;\zai,%\rzt hat mir alles dariiber gesagt was Arzt hat es erklart
B10 | 92 | 191 |mein Arzt hat mir auch gesagt dass ich Arzt hat zu weiterer Informationssuche

mich an einen Spezialisten wenden soll

geraten
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im ersten Moment war es schon alles viel

B10 | 93 | 192 | auf einmal weil ich vorher Uberhaupt nichts | am Anfang nach Diagnose uberfordert
gewusst habe
da habe ich mich schon noch einmal selbst | Diagnose lst Informationsbedarf und
B10 | 93 | 193 - - - :
auch informieren miissen Informationssuche aus
dann habe ich mich beim Z6liakieverband T .
B10 | 93 | 195 | angemeldet und alle Informationen Zc_JIlak_leverband kann Informationsbedarf
teilweise decken
bekommen
B10 | 93 |196 ich habe dann hauptséchlich ber das Diagnose I8st Informatio
Internet gesucht Infi € aus
mir war es wichtig dass ich noch in die N .
B10 | 93 | 197 | Lokale gehen kann wo ich immer %fz;trlntzztti?:;)gmitéc;rljssbedarf und
hingegangen bin
ich habe es irgendwie trotzdem nicht
B10 | 94 | 198 | glauben kdnnen weil ich nie Beschwerden ]
fehlende Beschwerden I6sen
gehabt habe . PR
ich habe im Internet geschaut wie es :gig:m:::gﬂzsuegﬁgg&ss und
B10 | 95 | 200 | anderen damit geht weil ich mir nicht sicher
war ob ich es wirklich habe
bei der Kontrolluntersuchung habe ich dann | Erste Kontrolluntersuchung ist ein
B10 | 95 | 201 | gesehen wie viel besser meine Blutwerte Schliisselmoment weil Beweis das Diat
sind und dann habe ich es geglaubt erfolgreich und Diagnose richtig war
B10 | 95 | 202 | bei der Diagnose hat sich viel geéndert Diagnose verandert viel
B10 | 95 | 203 | und Urlaub istimmer so eine Sache Urlaub verursacht Informationsbedarf und
B10 | 96 | 204 | daschaue ich im Internet nach I6st Informationssuche aus
ich wollte auch wissen wie schlimm Diatfehler 18sen Informationsbedarf und
B10 | 96 |[205| ~.. : -
Digtfehler sind Informationssuche aus
ich habe einen Kochkurs besucht und dort | Diét verursacht Informati
B10 | 97 | 206 | . .
Tipps bekommen 10s ssuche aus
direkt nach der Diagnose bin ich zu Diagnose verursacht Inf shedarf
B10 | 97 | 207 | Veranstaltungen vom Z6liakieverband undgl'c')st | ionssuche aus
gegangen
ich habe mir Fragen zusammengestellt und | Erste Kontrolluntersuchung ist ei
B10 | 97 | 208 | die habe ich dann alle den Spezialisten bei | Schlisselmomen
der Kontrolluntersuchung gestellt | fonssuche aus
ich habe im Moment nicht das Bedurfnis
B10 | 98 | 209 dass ich mich Uber irgendetwas mit Zoliakie Routine verringert Informationsbedarf

im Internet informieren misste, ich lebe so
gut

K23 signifikante Zeitpunkte mit erhéhtem
Informationsbedarf sind:

- Diagnose

- Diét (Therapie)

- Urlaub / Reisen

- fehlende Beschwerden

- Diatfehler

K24 signifikante Zeitpunkte die eine
Informationssuche auslésen sind:

- Arzt

- Diagnose

- Diét (Therapie)

- Urlaub / Reisen

- fehlende Beschwerden

- Diatfehler
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vor der Diagnose habe ich Gberhaupt nichts

B11| 99 |210 vorher nicht gewusst das es das gibt
gewusst
bei der Untersuchung und dann bei der
Diagnose haben mir Arzte und . -
Bll} 99 |21l Pflegepersonal die Krankheit und die Di&t Dlagnose_ und Dist [Bsen
erklart Informatlonsbed{?\rf aus der von Arzt und
- - Pflegepersonal nicht gedeckt werden kann
damals waren die Informationen eher
B11| 99 |212| | ..
diirftig
B11 | 99 |213 wir haben uns uber die AG Zéliakie und Z6liakieverein und Handbuch kdnnen
dann durch das Handbuch weiter informiert | Informationsbedarf teilweise decken
B11 | 100 | 214 dam"als haben S|ch_me|ne E“eT” darum Eltern haben sich darum gekiimmert
gekimmert und mir das da beigebracht
B11 | 100 | 215 | V'€ die Tage dann Yorbelgegangen sind war Routine verringert Informationsbedarf
es eh klar dass es handelbar ist
B11 | 100 | 216 | M@N Muss sich das schon selber alles Diagnose und Diat verursachen
zusammensuchen . .
icher hat es eine Zeit dauertund Informationsbedarf und l6sen
B11 | 101 | 217 | SICher hates éine Z&it lang geaauert un Informationssuche aus
eben auch die Informationsbeschaffung
wie wir in Frankreich waren hat eine . L
- . Urlaub und Reisen erschweren die Diat
B11 | 101 | 218 !Tehrerln versucht alles fqr r_nlch zu und Iésen Informationsbedarf aus
Uibersetzen das war schwierig
bei der Englandreise hatte ich sogar eine . \ —
B11 | 102 | 219 Gastmutter die selber Zéliakie hatte Urlaub und R hwveren die Diét
die Zoliakie Aktuell finde ich super dasteht | _. .. . .
B11 | 103 | 220 | sehr viel drinnen und das Handbuch wird IZ(}Ilaklet\_/erb%n((ij U;I(?j Hakndbucg rl]<0|rt1nen
auch immer erneuert Saofrgglgégns edart decken und haften am
B11 | 103 | 221 | das reicht im Moment 5
B11 | 103 | 222 beim Fortgehen ist man leichtsinniger was | Fortgehen mit Freunden im Jugendalter
Diatfehler betrifft erschwert die Diat
nur die Umstellung die war vorlaufig
B11 | 104 | 223 umsténdlich aber wie sich das dann alles der Zeitpunkt ab dem die Diat zur Routine
eingespielt hat und jeder hat sich daran wird ist ein Schliisselmoment
gewdhnt
B11 | 104 | 224 selber im Internet nach !.nformatlonen erst spater selbst nach Informationen
gesucht habe ich erst spéter gesucht
B11 | 104 | 225 bei der Diagnose war ich erst 12 da war das | bei der Diagnose zu jung fiir
Internet noch nicht so interessant fir mich Informationsbedarf
aber wenn ich heut irgendetwas schnell Didt verursacht auch spater
B11 | 104 | 226 | nachschauen muss mache ich das im Informationsbedarf und 16st
Internet Informationssuche aus
B11 | 104 | 227 das Handbuch habe ich bei meinen Eltern Verlust des Handbuches 16st

und ich bin jetzt in Wien

Informationssuche aus

K26 signifikante Zeitpunkte mit erhéhtem
Informationsbedarf sind:

- Diagnose

- Urlaub / Reisen

- Verlust des Handbuches

- Selbsténdigkeit im jungen Erwachsenen Alter
- Ausbildung / Beruf

K27 signifikante Zeitpunkte die eine
Informationssuche auslésen sind:

- Diat

- Verlust des Handbuches

- Selbstandigkeit im jungen Erwachsenen Alter
- Aushildung / Beruf

K28 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
- Mitgliedschaft beim Zéliakieverband
- Routine
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mit 14, 15 ist das Internet fiir mich

BI1| 105 | 228 interessant geworden erst mit 14, 15 selbst nach Informationen

B11 | 105 | 229 da habe ich dann nachgleschqut einfach was | im Internet gesucht
man so im Internet dariiber findet
fur meine Abschlussarbeit bei meiner

B11 | 105 | 230 Ausbildung habe ich auch nach mehr Ausbildung/Beruf l6st Informationsbedarf
Informationen zu Zéliakie im Internet und Informationssuche aus
gesucht
mit den Aktuell Zeitschriften bist du immer | Zodliakieverband haltet am Laufenden,

B11 | 108 | 232 | am neuesten Stand da habe ich nicht das dadurch ist keine Informationssuche
Gefiihl dass ich irgendetwas verpasse notwendig

B12 | 109 | 233 \éggsdg 5;:‘%?&56 habe ich gar nicht gewusst vorher nicht gewusst dass es das gibt
vor der Diagnose bin ich von einem Arzt zu Beschwerden lésen Informationsbedarf und K29 sign_ifikante Zeit_punkte mit erhdhtem

B12 | 109 | 234 | anderen gerannt weil es mir so schlecht Informationssuche durch Arztbesuche aus Informationsbedarf sind:
gegangen ist - Beschwerden
die Diagnose hat mir eine Diagnose von Krankenschwester erfahren - - Diagnose

B12 | 110 | 235 | Krankenschwester mitgeteilt und erklart hat Ditologin hat es erklart - Urlaub/ Reisen
mir alles eine Diétologin - Beitritt zum Zoliakieverband
aber so richtig erklart hat mir dann alles . .

B12 | 110 | 236 | meine Mutter die darauf spezialisiert ist mit ggztktgrr] kllzgnwggrmatlonsbedarf weitgehend | k39 signifikante Zeitpunkte die eine
ihrem Reformhaus Informationssuche ausldsen sind:
die haben selber keine Ahnung gehabt im ; . - Beschwerden

B12 | 112 1 237 | ankenhaus auBer der Diétol%gin die haben selber keine Ahnung - Diagnose
ich kann mich nicht mehr erinnern was die - Urlaub / Reisen )

B12 | 112 | 238 | Diitologin gesagt hat weil ich zu dem war am Anfang tiberfordert - Wunsch am Laufenden zu beleiben
Zeitpunkt komplett iiberfordert war - Beitritt zum Z6liakieverband
ich habe gewusst dass sich meine Mutter .

B12 | 112 | 240 | auskennt und deswegen habe ich auch nicht K31 Informationsbedarf hat abgenommen wegen:
S0 extrem aufgepasst habe mich auf Mutter verlassen . l';’gﬁ?r:e(':acmrau bei der Diat)

B12 | 112 | 241 :lzfllf;g?:nmlch da auf meine Mutter - Akzeptanz der Krankheit
nach der Diét ist es mir gleich wieder gut - Mitgliedschaft beim Zoliakieverband

Lo Verbesserung der Beschwerden nach der

B12 | 113 | 242 | gegangen und dann war das fiir mich klar Diit bestatigen die Diagnose
das ich das habe

B12 | 113 | 243 bei den Vereinstagungen habe ich mir die Diagnose verursacht Informationsbedarf
Vortrdge angehort und I6st Informationssuche aus
eine Zeitlang lebe ich damit und dann denke

B12 | 113 | 244 | ich mir es sollte mich wieder irgendetwas Routine verringert Informationsbedarf
interessieren
dadurch dass es mir am Anfang so extrem . .

B12 | 113 | 245 | schlecht gegangen ist habe ich mich auf wegen starker Beschwerden habe ich mich

meine Mutter verlassen

auf meine Mutter verlassen
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und wie ich wieder in Wien gewesen bin

B12 | 113 | 246 habe ich im Internet nachgeschaut danach Informationsbedarf
immer wenn es mir wieder schlechter Beschwerden verursachen einen
B12 | 113 | 247 | gegangen ist habe ich dann im Internet Informationsbedarf und lésen
nachgeschaut Informationssuche aus
wenn es mir wieder schlecht gegangen ist
B12 | 113 | 248 | habe ich mich damit auseinandergesetzt
damit es mir wieder besser geht
und immer wenn ich neu wohin fahre suche | Reisen verursachen einen erhorten
B12 | 113 | 249 | ich nach Informationen quasi wie komme Informationsbedarf und l6sen einen
ich zur Futterquelle Informationssuche aus
wenn du einmal den Grundstein hast und
B12 | 114 | 250 | verstehst was es ist was bringen dann noch | Routine verringe ationsbedarf
15 weitere Biicher es &ndert eh nichts daran
ich habe mich damit abgefunden und weil}
B12 | 114 | 251 d_ass ich jetzt ein Leben lang die Diat Akzeptanz der Krankheit verringert
einhalten werde :
: - — Informationsbedarf
ob ein neues Medikament dafiir erfunden
B12 | 114 | 252 | . " . . .
wird interessiert mich nicht
ich habe im Fernsehen zuféllig eine nach der Diagnose auf das Thema
B12 | 115 | 253 . T L
Reportage tiber Zoliakie gesehen sensibilisiert
Seiten von Lebensmittelherstellern, Foren
und die vom Zoliakieverband nutze ich Wunsch am Laufenden zu bleiben I16st
B12 | 116 | 256 i .
regelmaBig um zu schauen was es Neues Informationssuche aus
gibt
am Anfang direkt nach der Diagnose habe
ich in den Foren und in der Zeitschrift Diagnose verursacht Inf jonsbedarf
B12 | 116 | 257 . M .
Aktuell vor allem auch die und I6st Inf nssuche aus
Leidensgeschichten der anderen gelesen
wenn ich eine Allergie oder ein .
B12 | 117 | 258 Hautproblem oder etwas habe dann schaue ﬁizcrr;]v;firgsgb\ég;l:rsachegsegn
ich im Internet nach ob das mit der Zoliakie .
) Infor suche aus
zusammen hangen kann
B12 | 117 | 259 al.s..'Ch. in Paris war hatte ich Probleme die Urlaub und Reisen erschweren die Diat
Diat einzuhalten
am Anfang war mir bei der Suche im Beitritt zum Zdliakieverband verursacht
B12 | 117 | 261 | Internet wichtig das ich weifl wie komme Informationsbedarf und 16st
ich in das Netzwerk (AG Zéliakie) hinein Informationssuche aus
. . . Z6liakieverband kann Informationsbedarf
B12 | 117 | 262 | als Mitglied wei8t du dann was los ist teilweise decken
in Paris als es mir so schlecht gegangen ist | Beschwerden und Reisen lsen
B12 | 118 | 267 | habe ich exzessivst das Internet und Foren | Informationsbed nformationssuche

genutzt

a
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wenn ich jetzt ein Problem habe schaue ich Beschwerden verursachen eine
B12 | 119 | 270 NJ : Informationsbed 6sen
was es im Internet dazu gibt .
| nssuche aus
auch wenn im Fernsehen etwas lauft wie zuféllig erhaltene Informationen lésen
B12 | 119 | 271 | Schweinegrippe schaue ich das im Internet | weiteren Informationsbedarf und
nach Informationssuche aus
B12 | 120 | 272 fur mlch ist daSJetz_t ganz no_rmal also ich Routine verrin ionsbedarf
habe kein Problem in dem Sinn
B12 | 121 | 274 das Internet ist gut wenn man auf Urlaub Urlaub Ic_)st Informationsb
fahren will Inf € aus
2. Welchen Einfluss hat die Diagnose auf die Informationssuche der Patientinnen?
Fall| S. |Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktionl Reduktion2
B1 1 1 | ich muss beim Essen aufpassen Beeinflusst Alltagsroutine
kein Erklarungsbedarf bei der . 5 . K1 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
Bl 2 2 Diagnosestellung notwendig keine Erklarung notwendig vorhandenen Informationsbedarf weil K1 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
bereits vor der Diagnose viel Uber Zéliakie | vorher bereits viel gewusst wegen - sie die Alltagsroutine beeinflusst vorhandenen Informationsbedarf weil
B1 2 2 | gewusst wegen medizinischem Grundwissen | Aushildung Freund ist Diatologe, - sie den Wunsch einem Patientennetzwerk beizutreten | - sie die Alltagsroutine erheblich beeinflusst
durch Ausbildung, Freund ist Diatologe medizinischem Grundwissen erzeugt - man eine Therapie-Entscheidung treffen muss
nach der Diagnose viel in vorhandenen bi ht Inf tionsbedarf - sie den Wunsch erzeugt am Neuesten Stand zu sein | - sie Angst, Panik, Uberforderung und
Bl | 2 | 3 | Lehrbiichern iiber Zoliakie nachgelesen und 'gglr.‘.of‘j \;eI'UI'SilF n or:ma lonsbedar Verunsicherung auslost
iiber Z6liakieverband una lost Informationssucne aus - sie als schockierend erlebt wird oder einen
am Tag der Diagnose habe ich im Internet Schock ausldst
B1| 3 | 4 |einbisschen gegoogelt um zu schauen was | was gibt es Neues - sie Sorge um das Wohlergehen anderer
gibt es alles Familienmitglieder auslést
die Internetseite vom Zgliakieverband habe - sie Hoffnung auf Verbesserung der Beschwerden
BL| 3 5 | ich mir angeschaut weil ich mich anmelden | Beitritt zum Zéliakieverband und Probleme erzeugt
wollte - sie den Wunsch erzeugt am neuesten Stand zu
ich wollte schauen ob ich eine Info finde die sem .
BL| 7 6 | ich noch nicht kenne oder das Highlight was gibt es Neu - man die Ablaufe der Krankheit verstehen und
(neue Forschungsergebnisse) sich dabei auskennen will .
ein deutsches Zoliakieforum habe ich mir in - sie Es_ychlls_cf;]e Protk))lleme reckt:tfertlgt
B1 8 7 | den ersten beiden Tagen nach der Diagnose | was schreiben andere Patientinnen - sie Korperliche Probleme erklart
angeschaut - sie den Wunsch einem Patientennetzwerk
— — — beizutreten erzeugt
fur mich war das nie ein Problem als ich die . o
B1 9 8 | Diagnose bekommen habe, habe ich die Diagnose und Didt nicht als Problem
5 - gesehen
Erndhrung umgestellt und fertig
nach der Diagnose habe ich es (Zoliakie) nach der Diagnose auf das Thema
B2 | 13 | 9 P ; g, .
plétzlich von allen Seiten gehort sensibilisiert
B2 | 13 | 10 Die .Amm haf mlr_be_l der Untersuchung Arztin hat Krankheit erklart
erklart was Zoéliakie ist
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die genauen Informationen zur Diét habe ich

wichtigste Informationen zur Diét vom

B2 | 14 | 11 | dann als Mitglied vom Zoliakieverband Z6liakieverband erhalten
bekommen nach der Anmeldung K2 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
Das war schwer am Anfang wiirde ich sagen - . vorhandenen Informationsbedarf weil
B2 1412 ja Beeinflusst Alltagsroutine - sie die Alltagsroutine erheblich beeinflusst
das war dann die Bestatigung weil ich doch : . ) - sie psychische Probleme rechtfertigt
B2 | 15 | 13 recht sonderbar damals war Rechtfertigung fir psychische Probleme - sie korperliche Probleme erklart
B2 | 15 | 14 | Abder Diagnose hat sich viel gedndert Diagnose hat viel verandert
B2 | 15 | 15 Lceggﬁgl;:r:;;gr Ir?qtietzrfgt i;m Suchen mit 18, 19 selbst um Informationssuche
davor war meine Mutte’r fur die gekiimmert davor war Mutter dafir
B2 | 15 | 16 Informationsbeschaffung zusténdig 2ustandig
Ich bin selbstsicherer geworden weil ich . " .
B2 | 17 | 17 | jetzt auch selber gemerkt habe dass das halt Eﬂechtfle_rtr:gung lf)'i'r psychische und
normal war orperliche Probleme
in der Aktuell schaue ich oft nach, die habe
B2 | 23 | 18 | ich aber auch erst mit 18, 19 zu lesen
begonnen vorher nicht mit 18, 19 selbst um Informrationssuche
meine Mutter hat sich eh gewundert dass ich | gekiimmert davor utter dafur
B2 | 23 | 19 mich nicht informiere und so aber da hat es | zustdndig
mich dann wirklich zum interessieren
angefangen
ich habe das seit zwei Jahren da legt man .
sich schon vieles zurecht woher man die man muss sich erst etwas zurec_htlegen - K3 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
B3| 24 | 20 . hat Einfluss auf die Alltagsroutine - man - .
Lebensmittel gut bekommen kann, was man muss Diat einhalten vorhandenen Informationsbedarf weil
sich selbst gut machen kann - die Alltagsroutine erheblich beeinflusst
wenn man dann eine Diagnose hat dann ist man muss eine Therapie-Entscheidun - man eine Therapie-Entscheidung treffen muss
B3 | 25 | 21 | eskein hin und her mehr dann haltet man die (Dit) treffen P 9 - sie als schockierend erlebt wird
Didt auch ein - sie Angst erzeugt
B3 | 26 | 2o | die Diatologin hat mir sehr viele gute viele Informationen von Diatologin - sie Verunsicherung auslost
Informationen gegeben bekommen - sie Sorgen um das Wohlergehen anderer
83 | 27 | 23 | obwohl man sich selbst noch besser Familienmitglieder auslost
informieren muss Diagnose 16st Informationsbedarf und
B3 | 27 | 24 | Manmuss sich selbst noch zusétzlich damit | Informationssuche aus
beschéftigen
B3 | 28 | 25 | bei der Diagnose war ich einmal schockiert | Diagnose 16st Schock und Angst aus
B3| 28 | 26 {jeaTz?Elgg;Ste da sofort kommen und dir Diagnose verunsichert - 16st Angst aus
kann mich noch gut erinnern als ich nach der
B3 | 28 | 27 Diagnose nach Hause gekommen bin und Diagnose verunsichert - beeinflusst die

mich nicht ausgekannt habe was ich noch
essen darf

Alltagsroutine
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den groften Informationsbedarf habe ich zur

Diagnose lost starksten Informationsbedarf

B3| 3l |28 Zeit der Diagnose gehabt aus
B3 | 31 | 29 Li:hhraé)sesé?]lr gedacht oh Gott ich kann nichts beeinflusst Al
B3| 31 | 30 man_denk_t sich zuerst das Leben ist zu Ende erzeugt Angst
und ich bin so arm
ein halbes Jahr nach der Diagnose habe ich
mich damit auseinandergesetzt wie die
B3 | 31 | 31 | beiden Krankheiten vererbbar sind und ob Angst dass es auf Kinder vererbt wird
unsere Kinder beides bekommen kénnten
das ware arg
B3 | 31 | 32 auch ob sich andere in der Familie testen Ang§t_dass_aU(_:h andere )
lassen sollten Familienmitglieder betroffen sein kdnnten
vor der Diagnose habe ich aber nie danach
B3 | 31 | 33 gesucht alles nur_im qua_r_nmenhapg 'mit Diagnosg 16st Informationsbedarf aus, der
anderen Krankheiten die Arzte bei mir vorher nicht vorhanden war
vermutet haben
die Arztin hat mir bei der Untersuchun Koo . 5
Ba| 4l |34 erklart was Zéliakie ist ’ Arztin hat Krankheit erklart K4 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
die Diatologin hat mir dann alles vor allem . 5 vorhandenen Informationsbedarf weil
Bal 41 |3 mit der DieigtJ ganz genau erklért Didtologin hat Diat erklart - die Alltagsroutine beeinflusst
B4 | 42 | 36 |natirlich eine Zeit hat s gedauert wo Beeinflusst Alltagsroutine - man muss - man eine Therapie-Entscheidung treffen muss
bekomme ich jetzt wirklich alles her Diét einhalten - sie Angst erzeugt
friher als ich noch nicht so drinnen war in Beeinflusst Alltagsrouti TS
B4 | 46 | 37 | dem Ganzen war ich viel aktiver aber jetzt Dit einh
bestelle ich halt dort wo ich immer bestelle
und erst danach (nach 18) spater habe ich an
B4 | 46 | 38 | die Langzeitfolgen gedacht und war wieder | Erzeugt Angst
braver
B5 | 50 | 39 icl_1 bin damit aufgevyachsen das war fur _damit_aufgewachsen - in Alltagsroutine
mich selbstverstandlich integriert o ) ) o
B 40 | Mit 20 habe versucht eine Jugendgruppe zu K5 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
5| 50 |40 griinden mit 20 Wunsch gehabt sich selbst zu vorhandenen Informationsbedarf weil )
55 | 50 | a1 da habe ich dann das Bedrfnis gehabt mich | informieren und aktiv zu werden - sie den Wunsch erzeugt am Neuesten Stand zu sein
selbst dartiber zu informieren
B5 | 52 | 42 :\3::13:?;3 sszr;}rr Is;gr:l I%ihggiiﬁ:#gf ;:; davor hat sich Mutter um alles gekimmert
B5 | 54 | 43 auf die Z('jliak"ie'seite (Verband) schaue ich Wunsch am Laufenden zu bleiben
schon regelméaRig drauf
ich habe sehr viel vor der Diagnose tber vorher bereits viel gewusst wegen
B6 | 57 | 44 | Zoliakie gewusst durch meine Ausbildung

zur Diétologin

Ausbildung zur Diatologin
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aber da erfahrt man nicht so viel wie man

Diagnose l6st Informationsbedarf und

B6 | 57 | 45 dann privat als Patient erfahrt Informationssuche aus K6 Die Diagnose veru_rsacht einen b@s dahin nicht
i _ vorhandenen Informationsbedarf weil
B6 | 58 | 46 hatte und Z6liakie mit einer Diét in den Griff quchv;ercgel:n - Hoffnung auf Losung - sie einen Schock ausldst
zu bekommen ist seinerFrobleme - sie Angst erzeugt
05 | 58 | 41 | s | Disgnose s chock e g angst |5 LRETIUTO 808
B6 | 58 | 48 obwohl ich vieles dariiber gewusst habe und vorher bereits vi - sie den Wunsch erzeugt am neuesten Stand zu sein
auch wohin ich mich wenden kann
da habe ich dann ungefahr angefangen zu . R , -
B6 | 58 | 49 | weinen also ich habe ca. zwei Wochen aDulsgnose I6st Gefuhl der Uberforderung
geheult
ich habe dem Arzt gesagt dass ich keine A
B6 | 58 | 50 Hilfe brauche weil ich selber Diétologin bin vorher bereits
die Informationen die ich bei der Diagnose a%%m:g;g:;g;zg@u(_)nSbedarf und
B6 | 59 | 51 | bekommen habe waren ausreichend aber fir Informationsbedarf kann vom Arzt nicht
einen Zoliakie-Patienten nicht sehr hilfreich
gedeckt werden
B6 | 59 | 52 |NUr mit den Informationen alleine ist man 16st Gefiihl der Uberford =
ziemlich im Stich gelassen er
ich habe mein Lehrbuch und alle anderen .
B6 | 60 | 53 | Unterlagen zu Zéliakie noch einmal genau Dlagqose verursacht Inf Sbedarf
durchgearbeitet und I6st ionssuche aus
nachdem ich das Handbuch hatte habe ich
im Internet nach Rezepten gesucht und nach . . .
B6 | 60 | 54 Bildern als Erklarungshilfe far meine Beeinflusst die Alltagsroutine
Verwandten
B6 | 62 | 55 ggecﬁiggeec:ﬁ?aé?ghakleverbandes nutze ich Wunsch am Laufenden zu bleiben
ein Bekannter meiner Mutter der an Zdliakie Diagnose Iést Informationsbedarf und
B7 | 65 | 56 | leidet hat mich eine Woche nach der Info%mationssuche aus
Diagnose Uber alles aufgeklart
weil ich habe mich in erster Linie einmal erzeuat Hoffuna auf VVerbesseruna der
B7 | 66 | 57 gefreut ich habe gesagt he super dass quasi Bescr?werden u?1d auf die Losun 9!seiner
einmal was gefunden worden ist, dass g
. : ] Probleme
einmal wissen was es ist
der Arzt hat mir Gberhaupt nichts erklart Diagnose l6st Informationsbedarf und
87 | 66 | 58 sondern mir gesagt ich soll mich im Internet | Informationssuche aus - Arzt war nicht

dartiber informieren und dann zu ihm
kommen

hilfreich - Arzt hat zu weiterer
Informationssuche geraten
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ich habe sofort im Internet Zoliakie

B7 | 67 | 59 | gegoogelt und da hat mich der Schlag Diagnose als Schock erlebt K7 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
getroffen vorhandenen Informationsbedarf weil
da habe ich geglaubt jetzt ist es komplett . - sie Schock auslést
B7 | 67 | 60 vorbei Diagnose als Schock erlebt- erzeugt Angst | sie Angst erzeugt
wenn da gleich am Anfang wer da gewesen - sie die Alltagsroutine beeinflusst
B7 | 67 | 61 | ware der mir das gesagt hatte dann wére das | Diagnose 16st In fonsbedarf aus - man eine Therapie-Entscheidung treffen muss
viel einfacher gewesen - damit auch Beschwerden anderer Krankheiten
57 | 68 | 62 |das Gesprach mit dem Bekannten hat am erklarbar sind ) )
meisten verandert - sie Hoffnung auf die Lésung seiner Probleme macht
da habe ich erst verstanden was ich alles Beeinflusst die Alltagsroutine - man muss | - man die Ablaufe der Krankheit verstehen und sich
nicht mehr essen darf und dass das nie Therapieentscheidung treffen dabei auskennen will
B7 | 68 | 63| . - :
wieder weggeht und ich das ein Leben lang
habe
B7 | 68 | 64 d;_a habeulch erst ver_standen was das fiir
Einschrankungen sind
im Handbuch habe ich auch von einer I
- . . damit kdnnen auch Beschwerden anderer
Hautkrankheit gelesen nach der ich dann im - s
B7 | 70 | 65 - Krankheiten zusammenhéngen - Hoffnung
Internet gesucht habe weil ich auch auf Losung seiner Probleme
Hautprobleme habe Y
wie das eben ausschaut, was das genau ist . ) .
B7 | 70 | 66 wie das ablauft und so weiter will Abléufe verstehen und sich auskennen
ich habe viel zum Thema Diétfehler gesucht | Beeinflusst die Alltagsroutine - erzeugt
B7 71 | 67 .
ab wann und was fiir Folgen das haben kann | Angst
der Vater einer Freundin hat Zéliakie daher
B8 | 77 | 68 | habe ich ungefahr vorher schon gewusst was | vorher ungefahr gewusst was Zoliakie ist | K8 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
das ist vorhandenen Informationsbedarf weil
Bs | 77 | 69 Bei der Diagnose haben mich die Arztin und | Arztin und Diétologin haben gut - sie Uberforderung auslést
eine Diétologin sehr gut aufgeklart informiert - sie Angst erzeugt
vollig unvorbereitet und dann sind mir die . . - sie die Alltagsroutine beeinflusst
B8 | 78 | 70 Trénen herunter gelaufen Gefuihl der Uberforderung - erzeugt Angst | _ gje gje gen Wunsch erzeugt am Neuesten Stand zu
Bs | 78 | 71 ich habe eine Liste bekommen wo sein
draufgestanden ist was ich essen darf - man die Ablaufe der Krankheit verstehen und sich
i 5 i dabei auskennen will
eine Woche spater habe ich dann Beeinflusst die Alltagsroutine
B8 | 78 | 72 herausgefunden wie ich selber erkennen
kann was ich essen darf, dadurch war ich
nicht mehr von der Liste abhéngig
schreiben (Forum) tue ich jetzt weniger, am
B8 | 79 | 73 Anfang habe ich schon mehr geschrieben Wunsch am Laufenden zu bleiben

aber lesen tue ich immer noch was es fir
neue Produkte gibt
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also ich wollte einfach wissen was
medizinisch genau passiert, ich wollte

B8 | 80 |74 - - : . will Abléufe verstehen und sich auskennen
wissen was in meinem Kérper genau eben
passiert
B9 | 82 | 75 | VO der Diagnose habe ich noch nie etwas vor der Diagnose nicht gewusst dass es das
davon gehort gibt K9 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
B9 | 82 | 76 |dawar ich recht schockiert am Anfang vorhandenen Informationsbedarf weil
- - - - - sie Uberforderung auslost
B9 | 8 |77 bé;g%gli%ﬂ?;ﬂig;gﬁé gﬁ;ﬂ'e Diagnose l6st Schock aus - Gefiihl der - - sie den Wunsch einem Patientennetzwerk
n - Uberforderung beizutreten erzeugt
Bo | 82 | 7g |@ndere hatten da vermutlich zu - sie die Alltagsroutine beeinflusst
weinen begonnen, das habe ich aber auch - sie Panik ausldst
ich habe dem Arzt gleich gesagt dass ich mir
B9 | 83 | 79 | nicht sicher bin (Diat) und ob er wem kennt | Gefiihl der Ubel ]
der das hat
ich habe vom Arzt von der AG erfahren und | Wunsch Mitglied bei der AG Zdliakie zu
B9 | 84 | 80 - - L :
mich dann im Internet dartiber informiert werden
ganz am Anfang bin ich in die
B9 | 84 | 81 Bychhandlung gegangen und habe gesch@ut Beeinflusst die Alltagsroutine
wie und was mache ich jetzt und habe mir
dann ein Buch (ber Zéliakie gekauft
friiher war das immer was darf ich jetzt
B9 | 85 | 82 | essen, bei so Dingen wo man sich am Beeinflusst Alltagsroutine
Anfang nicht sicher ist
das Gesprach mit der Patientin vom Arzt war
B9 | 91 | 83 | sehr hilfreich das war einmal erster Diagnose lost Panik aus
Panikabbau
B9 | 91 |84 |® ist einfach wichtig dass man weil wo man beeinflusst di i
die Sachen herbekommt
ich habe vorher tiberhaupt nicht gewusst was . .
BIO| 92 |8 das ist vorher nicht gewusst dass es das gibt K10 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
mein Arzt hat mir alles dariiber gesagt was x vorhandenen Informationsbedarf weil
BIO| 92 | 86 er weild 9% Arzt hat es erklart - sie Uberforderung auslost
im ersten Moment war es schon alles viel - sie die Alltagsroutine beeinflusst
B10| 93 | 87 | auf einmal weil ich vorher Uberhaupt nichts | Gefuhl der Uberforderung - man die Ablaufe der Krankheit verstehen und sich
gewusst habe dabei auskennen will
B10| 93 | 88 da habe ich mich schon noch einmal selbst | Diagnose l6st Informationsbedarf und - sie verunsichert
auch informieren miissen Informationssuche aus - sie Angst erzeugt
ich habe dann hauptsachlich tber das Diagnose I6st Informatio - man eine Therapie-Entscheidung treffen muss
B10| 93 | 89 ;
Internet gesucht Inf; € aus
mir war es wichtig dass ich noch in die
B10 | 93 | 90 | Lokale gehen kann wo ich immer Beeinflusst die Alltagsroutine

hingegangen bin
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ich habe es irgendwie trotzdem nicht

B10| 94 | 91 | glauben kdnnen weil ich nie Beschwerden
gehabt hz?be - Verunsichert - will Ablaufe verstehen und
ich habe im Internet geschaut wie es anderen | _:
. ; sich auskennen
damit geht, was das genau ist, was da
B10| 95 | 92 . . o ; .
passiert weil ich mir nicht sicher war ob ich
es wirklich habe
B10| 95 | 93 | bei der Diagnose hat sich viel gedndert Diagnose veréndert viel
ich wollte auch wissen wie schlimm erzeugt Angst - beeinflusst die
B10| 96 | 94 Diitfehler sind Alltagsroutine - man muss Therapie-
Entscheidung treffen
B11| 99 | 95 \ég\rlv(:i;tDlagnose habe ich tiberhaupt nichts vorher nicht gewusst das es das gibt
bei der Untersuchung und dann bei der Diagnose und Dit Iésen K11 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
Diagnose haben mir Arzte und . vorhandenen Informationshedarf weil
BI1| 99 | 9 Pflegepersonal die Krankheit und die Dié&t L'}Igr2135:2222??]?;L?use§ee£k\gce':§; Llj(';?m - sie Angst erzeugt
erklart 9ep g - sie die Alltagsroutine beeinflusst
B11| 99 | 97 | damals waren die Informationen eher diirftig - sie sie den Wunsch erzeugt am Neuesten Stand zu
- - sein
B11 | 100 | 98 dam"als haben S|ch_me|ne Eltern darum Eltern haben sich darum gekiimmert
gekiimmert und mir das da beigebracht
. Diagnose und Diét verursachen
B11| 100 | 99 | Manmuss sich das schon selber alles Informationsbedarf und I6sen
zusammensuchen -
Informationssuche aus
. . . Diagnose und Diét verursachen
B11 | 101 | 100 sicher hat es ene _Zeltlang gedauert und eben Informationsbedarf und l6sen
auch die Informationsbeschaffung -
Informationssuche aus
es war schon einmal ein Schlag aber eher so
B11 | 100 | 101 | ob das jetzt gefahrlich ist und wie gehe ich 18st Angst aus
damit um
nur die Umstellung die war vorlaufig
umstandlich aber wie sich des dann alles . . .
B11| 104 | 102 eingespielt hat und jeder hat sich daran beeinflusst die Alltagsroutine
gewdhnt
da habe ich dann nachgeschaut einfach was .
BI1| 105 1103 man so im Internet dariiber findet was gibt es Neues
vor der Diagnose habe ich gar nicht gewusst . .
B12 | 109 | 104 dass es das gibt vorher nicht gewusst dass es das gibt
die Diagnose hat mir eine Krankenschwester Diaanose von Krankenschwester erfahren
B12 | 110 | 105 | mitgeteilt und erklart hat mir alles eine g

Didtologin

- Diatologin hat es erklart
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aber so richtig erklart hat mir dann alles

Mutter hat Informationsbedarf weitgehend

B12 | 110 | 106 | meine Mutter die darauf spezialisiert ist mit d -
- ecken koénnen
ihrem Reformhaus
ich kann mich nicht mehr erinnern was die
B12 | 112 | 107 | Diatologin gesagt hat weil ich zu dem Gefiihl der Uberforderung
Zeitpunkt komplett iiberfordert war
B12 | 113 | 108 End wie I.Ch wieder in Wien gewesen bin danach Informationsbedarf
abe ich im Internet nachgeschaut
wenn es mir wieder schlecht gegangen ist
B12 | 113 | 109 | habe ich mich damit auseinandergesetzt gzeuk?\}vl-:gff:ung auf Verbesserung der
damit es mir wieder besser geht eschwerde
am Anfang direkt nach der Diagnose habe
ich in den Foren und in der Zeitschrift
B12 | 116 | 110 | Aktuell vor allem auch die Die Diagnose verbindet Patientlnnen
Leidensgeschichten der anderen gelesen - du
kennst dich zwar nicht aber das verbindet
wenn ich eine Allergie oder ein
B12 | 117 | 111 Hautproblem oder etwas habe dann schaue | Zusammenhang Beschwerden anderer
ich im Internet nach ob das mit der Zdliakie | Erkrankungen
zusammen héngen kann
am Anfang war mir bei der Suche im . g
B12 | 117 | 112 | Internet wichtig das ich weifl wie komme ich \é}/:;zczrl”l(r;r(:ﬁ;\:]etzwerk AG Zoliakie
in das Netzwerk (AG Z6liakie) hinein
B12 | 117 | 113 als Mitglied weiRt du dann was los ist Zoliakieverband kann Informationsbedarf

teilweise decken

K12 Die Diagnose verursacht einen bis dahin nicht
vorhandenen Informationsbedarf weil

- sie Uberforderung auslost

- sie Hoffnung auf Verbesserung der Beschwerden
erzeugt

- sie den Wunsch erzeugt, in das Netzwerk der AG
Zdliakie hineinzukommen, das Hilfe bietet

- sie PatientInnen verbindet

- damit auch Beschwerden anderer Erkrankungen
zusammenhangen konnen

3. Welchen Einfluss hat die Therapie-Entscheidung auf die Informationssuche der Patientinnen?

Fall | S. | Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktionl Reduktion2
B1 1 1 | ich muss beim Essen aufpassen Beeinflusst die Alltagsroutine . . . )
_ _ — — _ K1 Die Therapie-Entscheidung erhéht den
bereits vor der Diagnose viel Uber Zéliakie | vorher bereits viel gewusst wegen Informationsbedarf und 16st eine Informationssuche
B1 2 2 | gewusst wegen medizinischem Grundwissen | Ausbildung Freund ist Diatologe, aus weil:
durch Ausbildung, Freund ist Didtologe medizinischem Grundwissen - sie die Alltagsroutine beeinflusst
B1 3 3 das mit dgr Pille war ganz spannend das wir Medikamenteneinnahme - sie andere Therapien beeinflusst
das eben andern (Medikamenteneinnahme)
fur mich war das nie ein Problem als ich die Diagnose und Dit nicht als Problem
B1 9 4 | Diagnose bekommen habe, habe ich die d
x - gesehen
Erndhrung umgestellt und fertig
das war fuir mich nie ein Thema also ich Dit nicht als Problem aesehen. im
B1 | 10 5 | finde es eher nachdem ich Uberhaupt kein g '

Problem habe damit ja spannend einfach

Gegenteil Diat spannend erlebt
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Bei der Didtologin habe ich dann ganz genau

B2 | 14 6 erfahren wie das mit der Didt ist Didtologin hat Diat genau erklart K2 Die Therapie-Entscheidung erhdht den
B2 | 14 7 das mit der Diat war schon sehr schwer am besinflusst sehr stark die Alttagsroutine Informfatlonsbedarf und 16st eine Informationssuche
Anfang aus weil
die genauen Informationen zur Diat habe ich ichtiaste Inf . Didt - sie die Alltagsroutine beeinflusst
B2 | 14 8 | dann als Mitglied vom Zéliakieverband wichuigste Informationen zur Diat vom - man sich dafur vor anderen Personen rechtfertigen
Zéliakieverband erhalten
bekommen nach der Anmeldung muss
i i - man Hilfe benétigt
B2 | 15 9 ich habe erstulm Int_ernet zum Suchen mit 18, 19 selbst um Informationssuche g
begonnen spater mit 18, 19 o -
- —— geklimmert davor war Mutter dafiir
B2 15 10 davor war meine Mutter fur die ) zustindig
Informationsbeschaffung zustandig
. . ) o andere Personen nehmen die Krankheit
B2 | 19 | 11 die haben m_cht_umg_ehen kon_nen damit die und die Diét nicht ernst - man muss sich
haben gemeint ich bin hysterisch " -
dafiir rechtfertig
andere Personen nehmen die Krankheit
B2 | 20 | 12 | sie haben gemeint ich Ubertreibe und die Diét nicht ernst - man muss sich
dafiir rechtfertigen
ich habe schon geschaut was die anderen Didt beeinflusst sehr stark die
B2 | 23 | 13 | essen oder wie es den anderen gegangen ist | Alltagsroutine - Suche wie andere die Diat
und wie viel sie essen meistern
ich war froh wie sie draufgekommen sind
B2 | 23 | 14 | und da habe ich die Diét dann auch echt gern | Hat Diat gerne eingehalten
eingehalten
in der Aktuell schaue ich oft nach, die habe | mit 18, 19 selbst um Informationssuche
B2 | 23 | 15 |ich aber auch erst mit 18, 19 zu lesen gekimmert davor war Mutter daftir
begonnen vorher nicht zusténdig
meine Mutter hat sich eh gewundert dass ich
mich nicht informiere und so aber da hat es
B2 | 23 | 16 . A - .
mich dann wirklich zum interessieren
angefangen
. . . Diagnose und Diét sind
B3 | 24 | 17 seit 'C.h. die Diagnose ha_be und ich mich an Schliisselmomente weil Beschwerden
die Diat halte geht es mir gut
danach besser werden
ich habe das seit 2 Jahren da legt man sich man muss sich erst etwas zurecht legen -
B3 24 18 - R . .
schon vieles zurecht irritiert die Alltagsroutine
wenn man dann eine Diagnose hat dann ist
B3 | 25 | 19 | eskein hin und her mehr dann haltet man die | Die Diagnose beeinflusst Diat
Diét auch ein
ich habe schon die Diat vor der Diagnose
eingehalten und dann wieder Gluten Therapieentscheidung nach der Diagnose
B3 | 25 | 20 | gegessen und da ist es mir so schlecht wie war leicht weil bereits gute Erfahrungen

noch nie gegangen dann habe ich die Di&t
nach der Diagnose gerne eingehalten

mit der Therapie gemacht wurden

K1 Die Therapie-Entscheidung erhoht den
Informationsbedarf und 16st eine Informationssuche
aus weil

- die Erklarungen von Arztinnen nicht ausreichen

- sie die Alltagsroutine irritiert

- sie Uberforderung auslost

- sie das Leben erschwert

- sie Selbstmitleid erzeugt

- man erst lernen muss damit umzugehen

- das Wissen fehlt, wie man das im Alltag umsetzen
kann

- sie Verunsicherung auslost

- sie als Einschrankung / Verzicht erlebt wird

- sie Angst vor den Folgen bei Diatfehlern erzeugt
- sie andere Therapien beeinflusst
(Medikamenteneinnahme)

- sie sich auch auf das Leben anderer
Familienmitglieder auswirkt

- man auch andere dariiber informieren muss

- man sich dafiir vor anderen Personen rechtfertigen
muss

- man hinsichtlich der Erforschung neuer
Therapiemdglichkeiten am Laufenden bleiben will
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die Didtologin hat mir sehr viele gute

viele Informationen von Diétologin

B3 | 26 | 21 ;
Informationen gegeben bekommen
B3 | 27 | 22 9bWOh! man sich selbst noch besser Diat 16st Informationsbedarf und
informieren muss . - .
man muss sich selbst noch zusétzlich damit Informationssuche aus - Wissen wie man
B3 | 27 23 P das im Alltag umsetzen kann fehlt
beschéftigen
ich hétte noch zusatzliche Informationen beeinflusst die Alltagsroutine -
B3 | 27 | 24 | gebraucht wie man das mit einer wie man das im setzen kann
vollwertigen Erndhrung kombinieren kann f
B3 | 27 25 bei der Provokationsdiat zu dieser Zeit ist es
mir so schlecht gegangen wie noch nie starke Beschwerden vor der Diagnose
da ist mir auch bewusst geworden es kann erleichtern die Akzeptanz der Diagnose
B3 | 28 | 26 | nurdas sein weil es mir so extrem schlecht | und erleichtern die Therapieentscheidung
gegangen ist
B3 | 28 | 27 auch na_lch der Diatologin war ich noch 18st Verunsicherungen aus
schockiert
ich habe eine Woche nach der Diagnose auf
B3 | 28 | 28 | den Termin bei der Erndhrungsberaterin
warten mussen das finde ich sehr schlecht Diét lést Verunsicl g aus
jemand miisste da sofort kommen und dir
B3| 28| 2 das erkléren
Ig}ggnngézhnggﬁhH%lﬁszrgm%r;;Izr:ct?ir?icnzder beeinflusst die Alltagsroutine - \sSen
B3 | 28 | 30 mich nicht ausgekannt habe was ich noch wie man das im msetzen kann
fehlt
essen darf
hab mir gedacht ich kann nie wieder Brot Didat wird als Einschréankung, Verzicht
B3 | 28 | 31
essen. erlebt
ich informiere mich schon weiter, schon will hinsichtlich der Erforschung neuer
B3 | 28 | 32 | wdre es wenn es auch so eine Tablette gdbe | Therapiemdglichkeiten am Laufenden
wie bei Laktoseintoleranz bleiben
dann hat mir die betroffene Mutter einer Betroffene und Handbuch haben
B3 | 28 | 33 | Freundin das Handbuch geborgt das hat mir | Informationsbedarf teilweise decken
sehr geholfen kdénnen
B3 | 29 | 34 Muittlerweile schaue ich sch_on regelmagig im Wunsch am La siben
Internet ob es was Neues gibt
dqr(_:h (.j'e Ernahrungsb_eraterm upd den Didtologin und Zolaikeiverband kdnnen
Z6liakieverband habe ich sehr viele . :
B3 | 29 | 35 - . Informationsbedarf nach der Diagnose
Informationen bekommen, daher habe ich teilweise decken
dann gewusst was ich essen darf
in der Aktuell habe ich eine Backerei Wunsch nach billigen guten Produkten
B3 | 29 | 36 | gefunden bei der ich jetzt immer online l6st Informationssuche aus - finanzielle

meine Brotmischungen bestelle

Aspekte

K3 Die Therapie-Entscheidung erhdht den
Informationsbedarf und 16st eine Informationssuche
aus weil

- sie die Alltagsroutine irritiert

- man erst lernen muss damit umzugehen

- das Wissen wie man das im Alltag umsetzen kann
fehlt

- sie Verunsicherung auslost

- sie als Einschrénkung / Verzicht erlebt wird

- man hinsichtlich der Erforschung neuer
Therapiemdglichkeiten am Laufenden bleiben

- sie das Leben erschwert

- sie Selbstmitleid erzeugt

- sie sich auch auf das Leben anderer
Familienmitglieder auswirkt
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davor habe ich immer nach Alternativen zu

B3 | 29 | 37 | denteuren Produkten gesucht und das ist
wirklich eine guter Tipp
da habe ich mich bei der Béckerei informiert
B3 | 29 | 38 ] -
wie und was ich da bestellen kann
ich habe mir gedacht oh Gott ich kann nichts | erzeugt Verunsicherung - beeinflusst die
B3 31 39 -
mehr essen Alltagsroutine
man denkt sich zuerst das Leben ist zu Ende | 16st Selbstmitleid aus - beeinflusst die
B3 31 40 R . :
und ich bin so arm Alltagsroutine
mein Freund hat Diabetes und ich koche fiir
B3 | 31 | 41 ihn darum habe ich mich auch Uber seine Didt beeinflusst auch das Leben anderer
Krankheit informieren miissen wie sich die Familienmitglieder
Didten vereinbaren lassen
ich habe vor der Diagnose gewusst dass es
B3 | 31 | 42 | das gibt weil ein ehemaliger Arbeitskollege | vor der Diagnose gewusst dass es das gibt
das gehabt hat aber nichts genaues
ich habe zuféllig im Forum gelesen dass es - . i
. - zuféllig erhaltene Informationen lésen
beim McDonalds glutenfreien Kuchen geben . .
B3 | 34 | 43 . - weiteren Informationsbedarf und
sollte und da habe ich mich dort genauer Informationssuche aus
daruiber informiert
ich habe mich sehr tber diese
Falschmeldung gedrgert und habe mich bei . .
B3 | 34 | 44 | McDonalds dartiber beschwerden und Dlatfehle_r I6sen Informationsbedarf und
- . h Informationssuche aus
Informationen dariiber verlangt wie das
passieren konnte
Uber Austausch mit anderen erfahrt man weit | Praxistipps fehlen am Anfang - wie setzt
B3 | 39 | 45 . A
mehr Praxistipps man Diat im Alltag um
die Arztin hat mir bei der Untersuchung oo . .
B4 | 41 | 46 erklart was Zdliakie ist Arztin hat Krankheit erklart K4 Die Therapie-Entscheidung erhéht den
die Diatologin hat mir dann alles vor allem . ) Informationsbedarf und I6st eine Informationssuche
Ba | 4l | 47 mit der Diat ganz genau erklart Didtologin hat Diat erklart aus weil
dann bin ich beim Zéliakieverband Der Zoélaikeiverband und das Handbuch | - sie die Alltagsroutine beeinflusst
B4 | 41 | 48 |beigetreten und habe das Handbuch mit allen | kénnen den Informationsbedarf nach der | - das Wissen fehlt wie man das im Alltag umsetzen
wichtigen Informationen bekommen Diagnose teilweise decken ka[md Leb o
von der Diatologin habe ich gewusst was ich ) . i - sie das Leben erschwert
B4 | 42 | 49 essen darf und was nicht beeinflusst die Alltagsroutine
sicher eine Zeit lang hat es schon gedauert Diat Iost Informationsbedarf und
B4 | 42 | 50 bis man sich wirklich auskennt Informationssuche aus - Wissen wie man
das im Alltag umsetzen kann fehlt
B4 | 42 | 51 |eswareigentlich kein Problem nicht als Problem erlebt
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Informationen von Arztin , Ditologin und

am Anfang keinen Informationsbedarf

B4 | 43 | 52 Zbliakieverband haben ausgereicht gehabt
seit ich keine Infos mehr vom Wenn Informationen vom
B4 | 43 | 53 | Zoliakieverband erhalte habe ich 6fter das Zéliakieverband ausbleiben steigt der
Bedirfnis mir Infos zu suchen Informationsbedarf
. . . auch andere Veranderungen auf die
B4 | 44 | 54 \S;i';(;g? ;:T\]gjgr?gvsg |bcIrT \r/]vq:ssze“rzgei%?\me Alltagsroutine wie Umzug beeinflussen
den Umgang mit der Diat
friher als ich noch nicht so drinnen war in . . . .
B4 | 46 | 55 | dem Ganzen war ich viel aktiver aber jetzt ?:ﬁﬂfél;f,sf:;grﬁgzﬁfﬁéggégﬁ - Routine
bestelle ich halt dort wo ich immer bestelle
davor mit 12 als ich die Diagnose .
B4 | 47 | 56 | bekommen habe da war es einfach so und ;/itzrgeiﬁerung der Beschwerden erleichtert
mir ist es dann gleich viel besser gegangen
ich bin damit aufgewachsen das war fiir .
BS | S0 | 57 | ich selbstverstindlich damit aufgewachsen K? Die Ther::)pig-Efnts%h;eidung erh(’fjht den )
r - Informationsbedarf und 16st eine Informationssuche
B5 | 50 | 58 | dahabe ich auch viel nach Rezepten gesucht selber K°°hef‘ l6st Informationsbedarf aus weil
und Informationssuche aus ~sie das Leben erschwert
B5 | 52 | 59 ﬁ%gg?iii‘; ssik;]rr Iggr;tl%ih;ggvme :Lenr]te Lr:i davor hat sich Mutter um alles gekiimmert | - man auch andere dariiber informieren muss
meine Mutter hat immer angerufen in erschwert das alltagliche Leben - man
BS | 52 1 60 UH:C:e':Zt ?r?;tlalgr:Zguaqlgeinaobgirs;\)/\;gclﬁznwar muss auch andere dartiber informieren
B5 | 55 | 61 ?az;n?c'hvl #itéﬁ;svgllmireggém zustandig Mutter hat sich um Alles gekimmert
B5 | 55 | 62 | Ich habe auch Back- und Kochkurse besucht selber Kochep l6st Informationsbedarf
und Informationssuche aus
B5 | 55 | 63 | Man lernt mit der Zeit damit umzugehen und | beeinflusst die Alltagsroutine - durch
ja war halt normal Routine sinkt der Informationsbedarf
ich habe sehr viel vor der Diagnose uber vorher bereits viel qewusst wegen
B6 | 57 | 64 | Zoliakie gewusst durch meine Ausbildung ; 9 - 9 K6 Die Therapie-Entscheidung erhéht den
- Ausbildung zur Diatologin - ) -
zur Diétologin Informationsbedarf und 16st eine Informationssuche
aus weil
die Inf i die ich bei der Di - das Wissen wie man das im Alltag umsetzen kann
ie Informationen die ich bei der Diagnose fehlt
B6 | 59 | 65 bekommen haben waren ausreichend aber Diagnose l6st Informationsbedarf und - sie als Einschrankung erlebt wird
er eipen Zdliakie-Patienten nicht sehr Informationssuche aus - ) - sie die Alltagsroutine beeinflusst
hilfreich Informationsbedarf kann vom Arzt nicht | _ sje das Leben erschwert
gedeckt werden
B6 | 59 66 | NUr mit den Informationen alleine ist man

ziemlich im Stich gelassen
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wenn man zu einer Didtologin geht und die

Diétologin kann Informationsbedarf nicht

B6 | 59 | 67 erklart einem das ist das zu wenig decken
B6 | 59 | 68 | fehl_t etwas, man muss sich irge_zndwo
weiterinformieren sonst geht es nicht
B6 | 59 | 69 idCh habe gesagt auf keinen Fall die Diat ohne Wissen wie man das im Alltag umsetzen
as Handbuch kann fehlt
bis dahin habe ich gesagt ich mache keine
B6 | 59 | 70 | Diétich pfeif drauf weil ich habe keine
Ahnung und ich brauche einmal Hilfe.
wie ich das Handbuch gehabt habe ist mir das Handbuch kann den
B6 | 59 | 71 |eingroRer Stein vom Herzen gefallen weil Informationsbedarf teilweise decken und
jetzt kann ich etwas tun ist ein Schliisselmoment
B6 | 59 | 72 Qann_habg ich gesagt ab diesem Tag ziehe
ich die Di&t zu Hundertprozent durch . . x
davor war ich mit meiner Ausbildung noch bDeI:itnvalngs?IdsieEﬁlsli:r?r]cl)(tl:t?r?ee”ebt i
B6 | 59 | 73 | nicht fertig und habe dabei immer wieder 9
Diatfehler machen miissen
nachdem ich das Handbuch hatte habe ich Selber Kochen 16st Informationsbedarf
B6 | 60 | 74 ir'r_] Internet nach Rezepten gesucht_ und nach upd Informatiopssuchq aus - b_eeinflusst
Bildern als Erklarungshilfe fur meine die Alltagsroutine - Wissen wie man das
Verwandten im Alltag umsetzt fehlt
B6 | 60 | 75 | Rezepte hat man irgendwann genug
Bs | 61 | 76 ir_gendwann_ mal sagt man jetzt muss ich ) ) _
nicht mehr im Internet nachschauen Routine verringert Informationsbedarf
ich habe mir irgendwann gedacht ich
B6 | 61 77 brauche es eh nicht
nach kiirzerer Zeit gab es nichts mehr fiir
B6 | 61 | 78 | mich wo ich gesagt hatte dass ist jetzt nichts Neues gefunden, weil3 alles
wichtig dass ich im Internet bin
B6 | 62 | 79 mal schauen vielleicht lernt man ein Neues beeinflusst das alltagliche Leben
Lokal kennen
B6 | 64 | 80 das Handbt_Jch ohne dem wdre ich ) o o
aufgeschmissen beeinflusst das alltdgliche Leben - irritiert
es gibt dir teilweise Hilfe beim Kochen und | die Alltagsroutine - Wissen wie man das
B6 | 64 | 81 |eben was du tiberhaupt einkaufen kannst und | im Alltag umsetzt fehlt
wo du einkaufen kannst
wenn es dann einmal fir eine passt nach
B6 | 64 | 82 | einer gewissen Zeit dann braucht man fast Routine verringert Informationsbedarf
keine Informationen mehr
eigentlich lebe ich jetzt schon ganz normal
B7 | 65 | 83 | damitund habe tberhaupt keine beeinflusst das alltagliche Leben

Schwierigkeiten mehr
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der Arzt hat mir Gberhaupt nichts erklart
sondern mir gesagt ich soll mich im Internet

Mangelndes Wissen - Unzureichende

B7 | 66 | 84 dariiber informieren und dann zu ihm Erklarung vom Arzt
kommen
. . S 16st Verunsicherung aus - Wissen fehlt

B7 | 66 | 85 'C.h habe zuerst nicht verstanden was ich jetzt was das genau ist und was man jetzt Essen
nicht essen darf .

darf und was nicht

B7 | 67 | 86 Szrgzti)e ich geglaubt jetzt ist es komplett wird als Einschrénkung erlebt

ich habe geglaubt ich darf gar nichts mehr ; s
i L 16st Selbstmitleid aus - erzeugt

B7 | 67 | 87 |essendawar ich komplett fertig die ersten Verunsicherung
paar Tage
wenn da gleich am Anfang wer da gewesen

B7 | 67 | 88 | wdre der mir das gesagt hatte dann ware das | erschwert das alltagliche Leben
viel einfacher gewesen
nachdem ich die Diat zwei Wochen o ], .

B7 | 68 | 89 |eingehalten hatte waren meine Beschwerden Diat ist ein Schiusselmoment weil
weg Beschwerden danach besser werden
da habe ich erst verstanden was ich alles
nicht mehr essen darf und dass das nie

B7 | 68 | 90 . . ;
wieder weggeht und ich das ein Leben lang . . «

wird als Einschrénkung erlebt - erschwert
habe - ) -
- m das alltagliche Leben - beeinflusst die
da habe ich erst verstanden was das fir -

B7 | 68 | 91 - h . Alltagsroutine
Einschréankungen das sind

B7 | 68 | 92 das war der Punkt wo ich realisiert habe was
das jetzt ist und was das jetzt heiflt
. . Diatfehler 16sen Informationsbedarf und

B7 | 71 | 93 ich habe viel zum ‘[hema Diatfehler gesucht Informationssuche aus -erzeugt
ab wann und was fiir Folgen das haben kann -

Verunsicherung
ich habe auch danach gesucht was passiert

B7 71 94 | wenn ich die Diét nicht einhalte oder nicht Angst flr Folgen bei Diatfehlern
immer
ich nutze immer noch regelméRig

B7 | 73 | 95 | Internetseiten von Lebensmittelherstellen um | Wunsch am Laufenden zu bleiben
zu sehen ob es etwas Neues gibt
da waren schon ein paar Sachen wo ich

B7 | 74 | 96 wissen wollte ob ich das essen darf oder erzeugt Verunsicherung - beeinflusst die
nicht und da haben wir (der Bekannte und Alltagsroutine
ich) gemeinsam nachgeschaut
ich habe bei einem Kochkurs mitgemacht

B7 | 74 | 97 | wo mirdie Leute dort viele Tipps und Tricks | beeinflusst das alltégliche Leben

verraten haben

K7 Die Therapie-Entscheidung erhoht den
Informationsbedarf und 16st eine Informationssuche
aus weil

- man nicht weil} wie man damit umgehen soll

- die Erklarungen vom Arzt nicht ausreichen

- sie Verunsicherung ausl6st

- sie als Einschrankung erlebt wird

- sie Selbstmitleid auslost

- das alltagliche Leben erschwert

- sie die Alltagsroutine irritiert

- sie Angst vor den Folgen bei Diétfehlern erzeugt
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wo man die Sachen herbekommt, wie man
am einfachsten tut wenn man irgendwo

beeinflusst die Alltagsroutine - erschwert

B7 | 75 | 98 hinfahrt oder solche Sachen das war fiir das alltagliche Leben
mich so das hilfreichste
der Vater einer Freundin hat Zdliakie daher
B8 | 77 | 99 | habe ich ungefahr vorher schon gewusst was | vorher ungeféhr gewusst was Z6liakie ist | K8 Die Therapie-Entscheidung erhdht den
das ist Informationsbedarf und I6st eine Informationssuche
Bs | 77 | 100 Bei der Diagnose haben mich die Arztin und | Arztin und Diétologin haben gut aus weil
eine Diétologin sehr gut aufgeklart informiert - sie die Alltagsroutine beeinflusst
ich habe eine Liste bekommen wo - sie das tégliche Leben erschwert
B8 78 | 101 ; - . - -
draufgestanden ist was ich essen darf - sie Verunsicherung auslést
eine Woche spater habe ich dann beeinflusst die Alltagsroutine - erschwert | - man nicht weif wie man das umsetzen soll
herausgefunden wie ich selber erkennen das tagliche Leben
B8 78 | 102 . ;
kann was ich essen darf, dadurch war ich
nicht mehr von der Liste abhéngig
da habe ich dann sehr viel gelernt
B8 | 78 | 103 | wasSelberkochen und backen angeht das hat | Selber kochen 16st Informationsbedarf aus
mir sehr geholfen
da ist mir dann schon vieles klarer geworden 6t Unsicherheit aus - man weiB nicht wie
B8 | 79 | 104 | und auch viel sicherer was kann ich man das umsetzen soll
Uberhaupt alles essen und was nicht
ein dreiviertel Jahr nach der Diagnose habe beeinflusst die Alltagsr —srschwert
B8 | 79 | 105 | ich selber zum Backen angefangen da habe das alltagli eg
ich dann besseres Essen gehabt
schreiben (Forum) tue ich jetzt weniger, am
Anfang habe ich schon mehr geschrieben :
B8 | 79 | 106 aber lesen tue ich immer noch was es fir Wunsch am Laufenden zu bleiben
neue Produkte gibt
ich wollt wissen welche Lebensmittel ich
essen kann und nicht essen kann, ich wollt 18st Unsicherheit aus - Eil} nicht wie
B8 | 80 | 107 - L .
Rezepte wissen die ich kochen oder nicht man das um soll
kochen kann
Bs | 80 |108]|"0 kann man hmg_ehen essen und wo findet erschwert das ticli o
man was und wo gibt es was
vor der Diagnose habe ich noch nie etwas vor der Diagnose nicht gewusst dass es
B9 | 82 | 109 . :
davon gehort das gibt
mein Arzt hat m'Ch. m.'t Verdach_t auf bereits die Vermutung an einer Krankheit
Z6liakie zum Spezialisten geschickt und da . R .
B9 | 82 | 110 S . A zu leiden l6st Informationsbedarf und
habe ich in der Zwischenzeit im Internet Informationssuche aus
gegoogelt
der Arzt hat mir sehr schockierend vor
B9 | 82 | 111 | Augen gefiihrt was passiert wenn ich die Angst vor Folgen bei Diétfehlern

Diét nicht einhalte
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B9 | 82 | 112 | ich habe zu weinen angefangen 16st Selbstmitleid aus . . .
- - K9 Die Therapie-Entscheidung erhoht den
B9 | 83 |113 g’h wollte szur D('f_‘tOlOg'n gehen aber das war Informationsbedarf und 16st eine Informationssuche
- ann zu autwen !g _ _ _ Diatologin war zu aufwendig aus weil o
ich hétte da auf einer Liste mitschreiben - sie Angst vor Folgen bei Diatfehlern auslost
B9 | 83 |114| ". - . s
miissen was ich esse - sie Selbstmitleid erzeugt
ich habe dem Arzt gleich gesagt dass ich mir Wissen wie man das im Alltag umsetzen | - das Wissen wie man das im Alltag umsetzen kann
B9 | 83 | 115 | nicht sicher bin und ob er wem kennt der das kann fehlt 9 fehlt
hat - man sich vor anderen dafir rechtfertigen muss
ganz am Anfang bin ich in die - sie das Leben erschwert
Buchhandlung gegangen und habe geschaut | Wissen wie man das im Alltag umsetzen
B9 | 84 | 116 | wie und was mache ich jetzt und habe mir kann fehlt - Selbst Kochen lost
dann ein Buch tiber Glutenfrei Kochen Informationsbedarf aus
gekauft
Bo | 85 |117|M letzter Zeit habe ich immer nur nach Selber Kochen 16st Infor
Rezepten gesucht au
friiher war das immer was darf ich jetzt ; . -
. b . 16st Verunsicherung aus - Wissen fehlt
B9 | 85 | 118 | essen, bel_ SO D_mgen_wo man sich am was man jetzt Essen darf und was nicht
Anfang nicht sicher ist
ich war bei einem Jugendzéliakiecamp und Diit 16t auch spater noch
B | 85 | 119 da ist die Frage aufgetaucht ol? man Hafer Informationsbedarf und
essen darf, da habe ich auch viel dazu .
Informationssuche aus
gesucht
am Anfang war das immer so schon wieder | andere Personen nehmen die Krankheit
B9 | 89 | 120 | so was Neues und geh tu nicht so das kleine | und die Diét nicht ernst - man muss sich
bisschen wird dir schon nicht schaden dafiir rechtfertig
Bo | 90 | 121 |gh war glelch nach meiner Dl_agnose ayf_ erschwert das Leben
einer Reise und das war ziemlich schwierig
war zum Teil und dann habe ich mich
B9 | 90 | 122 | eigentlich nur mehr von Babynahrung erschwert das Lt
ernghrt
das Gesprach mit der Patientin vom Arzt war . R
B9 | 91 | 123 | sehr hilfreich das war einmal erster Be_troffene hat l!nformat'llonsbeQarf grofiten
. Teils decken kénnen - 16st Panik aus
Panikabbau
es ist einfach wichtig dass man weil wo man | Wissen wie man das im en
B9 | 91 |124 ]| .
die Sachen herbekommt kal
B10 | 92 | 125 zicahs ?;be vorher tberhaupt nicht gewusst was vorher nicht gewusst dass es das gibt
B10| 92 | 126 g:evl\?ei,grzt hat mir alles dariiber gesagt was Arzt hat es erklart
im ersten Moment war es schon alles viel —_— . .
B10 | 93 | 127 | auf einmal weil ich vorher tiberhaupt nichts l6st Uberforderung aus - Wissen fehit wie

gewusst habe

man das umsetzen kann
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B0 | 93 | 128 da habe ich mich schon noch einmal selbst Wissen wie man das im en
auch informieren miissen ka K10 Die Therapie-Entscheidung erhoht den
mir war es wichtig dass ich noch in die Informationsbedarf und 16st eine Informationssuche
B10 | 93 | 129 | Lokale gehen kann wo ich immer Beeinflusst die Alltagsroutine aus weil
hingegangen bin - sie Uberforderung auslost
: . . beeinflusst auch das Leben der andern - sie die Alltagsroutine beeinflusst
B10 | 94 | 130 | sie nehmen alle voll Riicksicht auf mich Familienmitglieder - sie auch das Leben anderer Familienmitglieder
i i 5 i beeinflusst
B10 | 95 | 131 | es ist schon schwer dass du keine Pizza isst. \é\:llgcéfls Binschrankung und Verzicht _ sie das Leben erschwert
10| 96 | 13 |92 habe ich eben den Pizzateig es erschwert das Leben - i ie | - Sie als Einschrankung und Verzicht erlebt wird
mitgenommen All - sie Angst vor Folgen nach Diatfehlern ausldst
B10 | 96 | 133 | eswar ganz und gar nicht einfach es erschwert das-Leber
B10| 96 | 134 ich wollte auch wissen wie schlimm Diatfehler 16sen Angst vor Folgen und
Diatfehler sind Informationssuche aus
ich habe einen Kochkurs besucht und dort . .
B10 | 97 | 135 Tipps bekommen Selber kochen 16st Informationsbedarf aus
ich habe im Moment nicht das Bedurfnis
dass ich mich Gber irgendetwas mit Zéliakie . . .
B10 | 98 | 136 im Internet informieren misste, ich lebe so Routine verringert Informationsbedarf
gut
vor der Diagnose habe ich Uberhaupt nichts . .
BI1] 99 |210 gewusst vorher nicht gewusst das es das gibt K11 Die Therapie-Entscheidung erhoht den
be_l der Untersuchu'ng__und dann bei der Diagnose und Diat Isen Inform_atlonsbedarf und 16st eine Informationssuche
B11| 99 | 211 Diagnose haben mir Arzte und Informationsbedarf aus der von Arztund | 2o weil
Pflegepersonal die Krankheit und die Diat Pfledenersonal nicht aedeckt werden kann |~ die Informationen vom Arzt nicht ausreichen
erklart gep 9 - das Wissen fehlt wie man das anwendet
B11 | 99 | 212 | damals waren die Informationen eher durftig - sie die Alltagsroutine beeinflusst
damals haben sich meine Eltern darum . . - sie das Leben erschwert
B11 | 100 | 214 gekimmert und mir das dann beigebracht Eltern haben sich darum gekiimmert _ s@e als Eins_chrénkung erlllebt wird
811 | 100 fir die war das eben auch komplett Neu man | Weil das Wissen fehlt wie man die Diat | - Si¢ Verunsicherung auslost
muss sich informieren anwendet und was man essen darf
es war einmal ein Schlag aber eher so ob das - . .
B11 | 100 jetzt gefahrlich ist und wie gehe ich damit }/é/rﬁtsen wie man das in den Alltag umsetzt
um
B11 | 100 | 215 | W'© die Tage dann Yorbelgegangen sind war Routine verringert Informationsbedarf
es eh klar dass es handelbar ist
man muss sich das schon selber alles
B11] 100 | 216 zusammensuchen Wissen wie man das im Alltag umsetzt
sicher hat es eine Zeit lang gedauert und fehlt - beeinflusst die Alltagsroutine
B11 | 101 | 217 . .
eben auch die Informationsbeschaffung
wie wir in Frankreich waren hat eine . . .
B11 | 101 | 218 | Lehrerin versucht alles fiir mich zu es beeinflusst die Alltagsroutine - es

Ubersetzen das war schwierig

erschwert das Leben
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es fallt schon auf wenn ich sage nein das

B11 | 103 darf ich nicht Essen wird als Einschrénkung erlebt
B11 | 103 ich habe auch fruher ofters auf die . Will am Laufenden bleiben
Homepage geschaut was es Neues gibt
nur die Umstellung die war vorlaufig
B11 | 104 | 223 umstandlich aber wie sich des dann alles es beeinflusst die Allta ine - es
eingespielt hat und jeder hat sich daran erschwert d en
gewohnt
aber wenn ich heute irgendetwas schnell «
. . Didt verursacht auch spater
B11 | 104 | 226 nachschauen muss mache ich das im Internet Informationssuche - 16st
wenn ich mir nicht sicher bin ob ich das Verunsicherungen aus
essen darf
mit den Aktuell Zeitschriften bist du immer | Zoliakieverband haltet am Laufenden,
B11 | 108 | 232 | am neuesten Stand da habe ich nicht das dadurch ist keine Informationssuche
Geflihl dass ich irgendetwas verpasse notwendig
vor der Diagnose habe ich gar nicht gewusst . -
B12 | 109 | 233 dass es das gibt vorher nicht gewusst dass es das gibt K12 Die Therapie-Entscheidung erhdht den
die Diagnose hat mir eine Krankenschwester Diaanose von Krankenschwester erfahren Informationsbedarf und Ist eine Informationssuche
B12 | 110 | 235 | mitgeteilt und erklart hat mir alles eine ) c?i%t&%e it?hat ei ereklfa'?t ester ertanren | aus weil
Diétologin 9 - sie Uberforderung auslost
aber so richtig erklart hat mir dann alles Mutter hat Inf tionshedarf weitaehend |~ das Wissen fehlt wie man das umsetzen kann
B12 | 110 | 236 | meine Mutter die darauf spezialisiert ist mit | | uker ka.l. mormationsbedart weitgenend | _je die Alltagsroutine irritiert
ihrem Reformhaus ecken konnen - sie das Leben erschwert
ich kann mich nicht mehr erinnern was die —_— - .
B12 | 112 | 238 | Didtologin gesagt hat weil ich zu dem l6st Uberforderung aus - Wissen fehit wie
. . man das umsetzen kann
Zeitpunkt komplett iiberfordert war
ich habe gewusst dass sich meine Mutter
B12 | 112 | 240 | auskennt und deswegen habe ich auch nicht habe mich auf Mutt |
50 extrem aufgepasst abe mich auf Mutter verlassen
B12 | 112 | 241 | ich habe mich da auf meine Mutter verlassen
und immer wenn ich neu wohin fahre suche | irritiert die Alltagsroutine- erschwert das
B12 | 113 | 249 | ich nach Informationen quasi wie komme Leben - man muss suchen woher man
ich zur Futterquelle sein Essen bekommt
ich habe mich damit abgefunden und weif3
B12 | 114 | 251 dgss ich jetzt ein Leben lang die Diat Akzeptanz der Krankheit verringert
einhalten werde .
- - — Informationsbedarf
ob ein neues Medikament daftir erfunden
B12 | 114 | 252 L . . .
wird interessiert mich nicht
Seiten von Lebensmittelherstellern, Foren
B12 | 116 | 256 und die vom Z6liakieverband nutze ich Wunsch am Laufenden zu bleiben 16st

regelmé&Rig um zu schauen was es Neues
gibt

Informationssuche aus
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als ich in Paris war hatte ich Probleme die
Diét einzuhalten weil ich hatte immer in ein

irritiert die Alltagsroutine -

wert das

B12 | 117 | 259 | Restaurant gehen miissen wenn sich die Leben - man muss €n woher man sein
andern schnell nur ein Crepes gekauft haben | Essen be t
oder einen Burger

B12 | 120 | 272 fur mich ist das jetzt ganz normal also ich Routine verringert Informationsbedarf

habe kein Problem in dem Sinn

4. Welchen Einfluss hat die Diagnose auf das Involvement der Patientinnen?

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion
B1 3 2 da fallt mir das jetzt schon eher auf héheres Involvement als vor der Diagnose K1 Die Diagnose erhoht das Involvement def Patientinnen weil
- man versucht ein Problem (Krankheit) zu lésen
B1 5 4 im StudiVZ in der Z6liakiegruppe habe ich mich gleich man sucht Hilfe und man will Teil eines Netzwerkes von - man Teil eines Netzwerkes von Gleichgesinnten werden will
angemeldet Gleichgesinnten sein - einem die eigene Gesundheit wichtig ist
wie ich damals alles durchgeschaut habe (im Internet) es besteht ein Risiko wenn man sich auf falsche - Falschinformationen die Gesundheit geféhrden
Bl 6 6 waren schon ein paar Sachen wo ich mich teilweise Informationen verlsst - es um die eigene Person (Personlichkeit) geht und somit wichtig ist
gedrgert habe ormationen verldss - sie die Alltagsroutine irritiert, indem bereits automatisierte Ablaufe
es waren schon ein paar Sachen wo ich mich geargert habe Die Informationen sind wichtia. f ationen plétzlich zusatzliches Wissen erfordern
B1 7 7 und mir gedacht habe ok schreibt das anders hin oder den al - von Uberlebensnotwendigen Ablaufen (Nahrungsaufnahme) plétzlich ein
erkldrt das genauer weil so kennt sich keiner aus werden als enen lebensbedrohliches Risiko ausgeht
: o : - die Therapie-Entscheidung riskant und wichtig ist
durch die Internetnutzung bin ich selbstsicherer geworden _— . L . . .
B2 | 17 | 9 | weil ich daerkannt habegdass das bei mir normaﬁ istweil | Wichtig weil es die eigene Person (Personlichkei) betrifft, | - Beschwerden die eigene Gesundheit bedrohen
es den anderen auch so deht will Teil eines Netzwerkes von Gleichgesinnten sein
B2 21 4 Ich habe im Forum geschaut was und wieviel die anderen | erh6htes Involvement weil man versucht ein Problem zu
essen, zum Vergleich weil ich noch untergewichtig war l6sen
L . ; Irritiert die Alltagsroutine, weil bereits automatisierte
B3 | 28 8 2?:;: S:swiwginr#::isfgnb;;fﬁ geschaut wo das tberall Ablaufe plotzlich zusétzliches Wissen erfordern und weil
davon plétzlich ein lebensbedrohliches Risiko ausgeht
Iclzt';ﬁ?fe:g Tg:gms r?elfbste':]gssz:;big;]nzj;\ggﬁfo gzlrds Irritiert die Alltagsroutine, weil bereits a iSierte
B3 | 34 1 |9 uchen gibt, S Ablaufe pldtzlich zusatzli issen erfordern und weil
McDonalds Seite tiberpriift habe, habe ich ein paar Mal I . hliches Risik h
den Kuchen gegessen davon n lebensbedrohliches Risiko ausgeht
dann habe ich spéter in der Aktuell gelesen dass das eine
B3 34 12 | Falschmeldung war und habe mich sehr bei McDonalds Essen wird plotzlich zum lebensbedrohlichen Risiko
beschwert und eine Rechtfertigung verlangt
ich halte die Diat Hundertprozent ein weil es schlimme - L .
B3 | 35 13 | Folgen haben kann und es gibt tausende Risiken und ich D'}f.ﬁ'gene (_Eesundhe|;|§t wichtig, falsche Informationen
habe mich sehr geérgert geféhrden die Gesundheit
B3 | 36 15 ich war heuer in der Toskana und habe mich vorher Irritiert die Alltagsroutine, weil berei isierte
informiert wo es welche Supermarkte gibt Ablad i atzliches Wissen erfordern
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in Punkto Lebensfiihrung man kann ja schauen was die Irritiert die Alltagsroutine, weil berei iSTETte
B3 | 37 16 A " s -

anderen so schreiben im Forum Abl atzliches Wissen erfordern

man kann wenn man sich im Internet vorher informiert viel | Irritiert die Alltagsroutine, weil bereits auto
B3 | 37 18 | ausprobieren im Urlaub ohne dass man ein Risiko eingehen | Ablaufe plétzlich zusatzli issen erfordern und weil

muss d étztich ein lebensbedrohliches Risiko ausgeht

seit ich keine Informationen vom Zdliakieverband Irritiert die Alltaasroutine. weil b isierte
B4 43 19 | bekomme suche ich ofters im Internet nach Produkten, wo » Alltag ) "

: Ablaufe plét. iches Wissen erfordern

ich was herbekomme

ich finde schon immer was ich gesucht habe im Internet,
B4 | 45 14 | oft sogar noch mehr, weil man ja dann noch auf andere Hohes Involvement

Seiten kommt
Ba | 46 16 fruh(_ar wie |c_h noch nicht so drinnen war in dem Ganzen Irritiert die Alltaasro

war ich da viel aktiver
B5 | 50 17 'Ch WO.I Ite §e_|bs_t éine Jugendgruppe griinden, das habe ich will Teil eines Netzwerkes von Gleichgesinnten sein

Uber die Zbliakiezeitung versucht
Bs | 51 18 ich habe viele Informationen iiber allgemeine Rezepte Irritiert die Alltagsroutine, weil b 1atisierte

gesucht und Uibers Reisen und wegen Hotels im Ausland Abléufe i dtzliches Wissen erfordern
B6 | 60 21 Lihngt'?gf‘elbm Didtologin und habe keine Informationen héheres Involvement als vor der Diagnose
B6 60 29 ich habe aber meine ganzen Unterlagen von der

Ausbildung intensiv durchgearbeitet

wie das mit Diatfehlern ausschaut da habe ich mich sehr A i .

; . ppe: - A die Diat erhoht das Involvement weil durch Diétfehler das

B7 | 70 | 26 |Vieldamit beschaftigt was fr Folgen das wirklich hat Risiko erhéht wird das lebensbedrohliche

wenn ich was glutenhéltiges esse oder wenn ich die Diat

- . Folgeerkrankungen auftreten

gar nicht einhalte

ich habe nach einer Hautkrankheit die mit Zéliakie Informationen sind wichtia weil si =Gesundheit
B7 | 70 23 | zusammenhéngt gesucht, ob es sein kann dass ich das eben g

betreffen

auch habe

ich wollte alles wissen tiber Zoliakie im Internet, Rezepte,
B8 | 80 24 | Krankheitsablaufe im Korper, was ich essen darf und was | Erhéht das Involvemel

nicht
Bs | 80 o5 | MIr kommt]etz_t im Nachhinein vor, dass alles was ich Erhéht das Invovle

weil3 und kann ich aus dem Internet habe

der Arzt hat mir vom Verband erzahlt dann habe ich mich man sucht Hilfe und man will Tei STzwerkes von
B9 | 83 28 | gleich im Internet daruber informiert, mich angemeldet und . -

. Gleichgesinntel

bin auch zu Veranstaltungen gegangen

am Anfang bin ich in die Buchhandlung gegangen und o, . . . -
B9 | 85 29 | habe mir ein Buch dartiber gekauft weil ich nicht gewusst Irritiert die Alltagsroutine, weil b atisierte

habe wie ich das machen soll

Ablaufe plétzli iches Wissen erfordern
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mir ist aufgefallen das jetzt auch in Tageszeitungen

B9 85 30 | zwischendurch immer wieder Artikel Uber Zoliakie drinnen | Erhéhtes Involvement
sind
ich war auch bei einem Jugendzoliakiecamp dabei und
B9 | 87 31 | habe dann versucht in Osterreich eine Jugendgruppe zu man will Teil eines Ne on Gleichgesinnten sein
grinden
ich habe im Internet danach gesucht wie es anderen damit
B10 | 95 33 geht und was fur _Beschwerden_sm haben, We'l ich keine Die Therapie-Entscheidung ist riskant und wichtig
habe und mir unsicher war ob ich es dann tiberhaupt
wirklich habe
ich habe mir ein Buch bestellt Uibers Internet also alles
B10 | 96 34 | drum und dran was fiir Beschwerden dass es da gibt und Die Therapie-Entschei ant und wichtig
wie man das testen lasst und so weiter
ich habe mir mithilfe des Internets ein paar Fragen
B10 | 97 35 | zusammengeschrieben und die habe ich dann den Arzt Die eigene Gesundheit i
gestellt
wenn ich mir nicht sicher bin ob ich das essen darf schaue | Irritiert die Alltagsroutine, weil bereits autol
B11 | 104 35 | ich schon im Internet nach aber bei der Diagnose selber Abléufe plétzlich zusatzli issen erfordern und weil
war ich noch zu jung dafiir d gtztich ein lebensbedrohliches Risiko ausgeht
also wenn ich was nachschauen auf Wikipedia oder so Irritiert die Alltagsroutine, weil bereits auto
B11 | 104 36 | dann steht halt was es ist und ich Uberlege dann ob es geht | Ablaufe plétzlich zusatzli issen erfordern und weil
oder nicht da gtziich ein lebensbedrohliches Risiko ausgeht
am Anfang wie ich mich bei der StudiVZ Gruppe
angemeldet habe, habe ich im Forum bei einer . oo - . .
B11 | 106 37 Diskussionsrunde iber eine TV Serie wo ein Patient man will Teil eines Netz on Gleichgesinnten sein
Zbliakie gehabt habe mitgeschrieben
B12 | 113 40 und wenn ich wo hinfahre informiere ich mich auch vorher | Irritiert die Alltagsroutine, weil berei iSierte
wie ich dort zu meinem Essen komme Ablaufi Zliches Wissen erfordern
B12 | 116 41 |3M Anfang h_abe ich in den Foren geschaut wie es den man will Teil eines eichgesinnten sein
anderen damit geht
wenn ich irgendeine Allergie oder ein Hautproblem habe . . o - -
B12 | 117 42 | dann gebe ich das und Zéliakie im Internet ein, was das Informationen sind wichtig weil € Gesundheit
LS betreffen
sein kdnnte
ich habe eine Zeit gehabt wo ich wieder viele Beschwerden | . . . L .
B12 | 118 43 | gehabt habe wo ich exzessiv im Internet nach wichtig W?'I durch Beschwerden die eigene Gesundheit
- bedroht wird
Informationen dazu gesucht habe
B12 | 119 45 | Wenn ich irgendein Prob_!em habe schaue ich im Netdoktor wichtig weil die ei sdrontwird
was der dazu sagt was kdnnte das sein
wenn im Fernsehen rennt die Schweinegrippe dann gib ich
B12 | 119 26 |1M Internet ein die Schweinegrippe was ist das Uberhaupt, wichtig weil die eigene Fhedroht wird

wie sind die Symptome und welche quasi Indikationen
muss man machen und so weiter
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5. Welchen Einfluss hat die Therapie-Entscheidung auf das Involvement der Patientinnen?

Fall S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktionl
es ist nett wenn wer neue Produkte entdeckt und das ins I i - . K1 Die Therapie-Entscheidung (Diat) erhoht das Involvement der
- . ) Die Diét erh6ht das Involvement weil die Informationen - .
B1 5 1 | Forum schreibt und dann schreibt wer einen Kommentar wichtia sind fiir die Umsetzuna der Theranie Patientinnen weil
das ist nett 9 9 P - die Informationen wichtig sind fiir die Umsetzung der Therapie ist
2u dem Pillenthema habe ich ein paar Beitrage in das Medikamenteneinnahme erhoht das Involvement, weil es - damit ein Gesundheitsrisiko verbunden ist
B1 8 2 Forum aeschrieben sonst schreibgich nichts%ns Forum als wichtig empfunden wird und ein Risiko damit - damit Probleme (z.B. Beschwerden) geldst werden sollen
9 verbunden ist - die Diét Probleme erzeugt, die gelst werden miissen (z.B.
im Internet hat eine Mutter geschrieben dass ihr Sohn erhdhtes Involvement weil die Informationen wichtig sind Lepen_smﬂtelbescha_ffqu)_ iert. i i isi 5
B2 15 3 | immer Hunger hat und das war eine Bestatigung weil das ! en . 9 - sie die Alltagsroutine irritiert, indem bereits automatisierte Ablaufe
bei mir auch so ist und man eine Bestétigung sucht plotzlich zusétzliches Wissen erfordern
B2 o 4 | 1ch habe im Forum geschaut was und wie viel die anderen | erhdhtes Involvement weil man versucht ein Problem zu | - man Wert auf qualitativ hochwertige Produkte legt . .
essen, zum Vergleich weil ich noch untergewichtig war losen ;?(_jl_ele_at:Is W'Cht'%?mffﬁlndenbw't“:] und bei der Lebensmittelwahl ein
B2 21 5 | da habe ich dann gemerkt es geht den anderen auch so erhéhtes Involvement weil man eine Bestatigung sucht ISIKO In Form von _|at reniern beste t .
B3 7 6 [man muss sich selber auch noch informieren -ein hoh_es Gesundheitsrisiko besteht,_wenn man S|g:h auf falsche
— - erhohtes Involvement weil die Diét wichtig ist und man Informationen verlasst und dadurch Diatfehler passieren
B3 27 7 weil ich auch Vollkomnbrot haben wollte und nicht nur das Wert auf qualitativ hochwertige Produkte legt - durch Diétfehler das Risiko erh6ht wird das lebensbedrohliche
Weilsbrot _ _ Folgeerkrankungen auftreten
B3 28 g | Peim Einkaufen habe ich bewusst geschaut wo das tiberall | erhhtes Involvement weil die Diét wichtig ist und bei der | - von tiberlebensnotwendigen Abléufen (Nahrungsaufnahme) plétzlich ein
oben steht was man essen kann Lebensmittelwahl ein Risiko in Form von Diatfehlern lebensbedrohliches Risiko ausgeht
B3 28 9 | ich habe mir gedacht ich kann nie wieder Brot essen besteht
mein Freund hat Diabetes, ich habe mich tiber seine erhdhtes Involvement weil die Diét wichtig i ider
B3 31 10 | Krankheit auch informieren mussen weil ich koche auch Lebensmittelwahl ein rm von Diétfehlern
fur ihn be
ich habe im Forum gelesen dass es beim McDonalds hoh | il die Diat wichti d
glutenfreien Kuchen gibt, nachdem ich das auf der eLrt:) tes !nvlo VT]Te.m ;v_el_ ie Diat wic Diditfehl €1 der
B3 34 1 McDonalds Seite Uberprift habe, habe ich ein paar Mal ebensmittelwanl ein Rl orm von Diatfehlern
besteht
den Kuchen gegessen
dann habe ich spéter in der Aktuell gelesen dass das eine
B3 34 12 | Falschmeldung war und habe mich sehr bei McDonalds 16st Emotionen aus und eine Handlung aus
beschwert und eine Rechtfertigung verlangt
ich halte die Diat Hundertpr_ozent ein weil ! schllmme hohes Gesundheitsrisiko wenn man sich auf falsche
B3 35 13 | Folgen haben kann und es gibt tausende Risiken und ich - .
. " Informationen verlasst und dadurch Diatfehler passieren
habe mich sehr geérgert
man muss sich wirklich tausendmal informieren und am erhdht das Involvement weil die Diét wichtig i i
B3 35 14 | besten anrufen und am besten personlich hingehen als der Lebensmittelwahl ei esteht Diatfehler zu
Informationen zu vertrauen vom Internet be
. . . erhdhtes Involvement weil die Diat wichti
ich war heuer in der Toskana und habe mich vorher . CoL
B3 36 15| . - A . Lebensmittelbeschaffu im Ausland schwierig
informiert wo es welche Supermérkte gibt is
in Punkto Lebensfiihrung man kann ja schauen was die
B3 37 16 P . "
anderen so schreiben im Forum hohes Involvement wei roblem I6sen muss
B3 37 17 | da habe ich schon sehr viele gute Tipps bekommen
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man kann wenn man sich im Internet vorher informiert viel

erhdhtes Involvement weil die Diat wichtig ist der
Lebensmittelwahl ein Risiko in E iatfehlern

B3 37 18 e;;ﬁssrobleren im Urlaub ohne dass man ein Risiko eingehen besteht, die Lebe eschaffung im Ausland ist
schwieri
seit ich keine Informationen vom Z6liakieverband hohes Involvement weil man ein SSETTTIIUSS
B4 43 19 | bekomme suche ich &fters im Internet nach Produkten, wo Leb ittal 4 die Diat wichtia i
ich was herbekomme (Lebensmitte g) und die Diat wichtig ist
B5 50 20 ich hab viel auf dieser deutschen Webseite gemacht wegen | die Diat erhoht das Involvement weil di fonen
Rezepten geschaut und so wichtig sind-firdietOmsetzung der Therapie
wenn ich etwas zum Essen bestellen will suche ich im hohes Involvement weil man ein SSETTITUSS
B5 53 21 | Internet, aber das sind meistens deutsche Seiten und die ittal P
liefern meistens nicht nach Osterreich (Lebensmitte g) und die Diat wichtig ist
ich habe in Foren nachgeschaut wenn ich irgendwas die Didt erhdht das Involvement Fationen
B6 60 22 \I?ngtlhgtr)r;fs gesucht habe wo sie in welchen Geschaften wichtig sind fi sfzung der Therapie
B6 60 23 ich habe nach Rezepten gesucht damit ich nicht immer das | die Diat erhoht das Involvement weil di fonen
gleiche koche wichtig sind-fitrdie Omsetzung der Therapie
das Handbuch ist das Einzige was mir Informationen gibt, die Didt erhdht das Involvement Fationen
B6 64 24 | es gibt dir teilweise Hilfe beim Kochen und eben was du wichtia sind fii stzuna der Theranie
Uberhaupt einkaufen kannst und wo du einkaufen kannst g 9 P
die Lebensmittellisten vom Verband waren sehr wichtig, d|_e Didt e_rhohﬂt da_s Involvement weil die Infor -
B7 69 25 | weil du da dann sicher weil3t was du essen darfst und was wichtig sind fur die Umsetzun pie und bei der
nicht Lebensmittelwah isiko in Form von Diétfehlern
b
aleel gz%?'éggﬁgmlir%ﬁsigriﬁ d:nhggs\:\(,:i?krﬂ:;%hhsaethr die Didt erhoht das Involvement weil durch Diétfehler das
B7 70 26 - gt w d N Risiko erhéht wird das lebensbedrohliche
wenn ich was glutenhéltiges esse oder wenn ich die Diat lqeerkrank ft
gar nicht einhalte Folgeerkrankungen auftreten
ich habe nicht gewusst am Anfang dass ich auch selbst \(/j\:ieck?tligtseiazoptfrd;iseIB\r/'r?;\éteersm weil die ISI];OLH d bei der
B8 77 27 | herausfinden kann was ich essen darf und was nicht auch ; . -
ohne der Liste, da bin ich tiber ein Forum draufgekommen Ik;ebensmlttelwah ko in Form von Diatfehlern
das Internet hat mir sehr geholfen weil ich dann nicht mehr | di€ Didt erhoht das Involvement weil die Informatior
. R wichtig sind fir die Umsetzun pie und bei der
B8 79 28 | von der Liste abhangig war und auch was dasSelberkochen b ittelwahl einRi - iatfenl
und backen angeht Ige ensmittelwal iko in Form von Diétfehlern
die Diét erhoht das Involvement weil die Inforl
B9 85 29 friiher habe ich meistens danach gesucht was ich essen darf | wichtig sind fur die Umsetzun pie und bei der
und was nicht Lebensmittelwahl eir-Risiko in Form von Diétfehlern
b
B9 85 30 | jetzt suche ich hauptsachlich nach Rezepten d'.e Diat e_rhoht das Involvement w nen

wicl tir-dtie Umsetzung der Therapie
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. . . . die Didt erhoht das Involvement weil die Infor
wenn ich im Internet nicht finde ob ich das essen darf, AN -
S . . - wichtig sind flr die Umsetzun pie und bei der
B9 85 31 | schreibe ich der Herstellerfirma eine E-Mail oder schaue . . -
- Lebensmittelwah iko in Form von Diétfehlern
beim Verband nach. b
ich habe danach gesucht was ich noch essen darf damit ich die Diét erhdht das Involvement Fmationen
B10 85 32 | in die Lokale in die ich immer gegangen bin weiterhin e -
wichtig sind gtzung der Therapie
gehen kann
die Diat erhoht das Involvement weil die Infor|
B10 85 33 ich habe die Leute auch angeschrieben und ihnen erklart wichtig sind fiir die Umsetzun pie und bei der
was ich habe damit sie mir sagen was ich noch essen darf Lebensmittelwahl ein-Risiko in Form von Diétfehlern
b
ich habe im Internet danach gesucht wie schlimm die Diat erhoht das Involvement weil durch Dz as
B10 96 34 Distfehler wirklich sind Risiko erhéht wird das ohliche
F ngen auftreten
wenn ich mir nicht sicher bin ob ich das essen darf schaue d'.e Diat e_rhohﬂt da_s Involvement weil die Infor -
. . . - wichtig sind fiir die Umsetzun pie und bei der
B11 104 35 | ich schon im Internet nach aber bei der Diagnose selber - g -
. - " Lebensmittelwah iko in Form von Diatfehlern
war ich noch zu jung dafur b
. e die Diét erhoht das Involvement weil die Infor
also wenn ich was nachschauen auf Wikipedia oder so ichtia sind far di d bei d
B11 104 36 | dann steht halt was es ist und ich tberlege dann ob es geht wichtig sind Tur |e.Um_setzur_1 pie und bet der
p Lebensmittelwah iko in Form von Diatfehlern
oder nicht b
die Didt erhoht das Involvement weil die Infor
B11 105 37 | wemn ich gezielt was suche schaue ich meistens im wichtig sind fir die Umsetzun pie und bei der
Handbuch nach weil man sich da drauf verlassen kann Lebensmittelwahl eir-Risiko in Form von Diétfehlern
b
B12 116 38 ich schaue im Internet regelméRig auf Seiten von die Diat erhoht das Involvement nformationen
Produktherstellern was es Neues gibt wichtig sind fir di gtzung der Therapie
. L - erhdhtes Involvement weil die Didt wichtig+ an
B12 116 39 | ich suche nach Produkten mit einer guten Qualitét Wer itativhochwertige Produkte legt

6. Gibt es Hinweise darauf dass das Internet die wichtigste Informationsquelle bei der Informationssuche der Patientinnen im Krankheitsfall ist?

Fall | S. | Nr. | Paraphrase Generalisierung Reduktion
B1 3 am Tag von der Diagnose habe ich im Internet einmal ein Unmittelbar nach der Diagnose genutzt

bisschen herum gegoogelt

das war auch mehr so Interesse was gibt es alles, gibt es ein Das Internet scheinbar einen Gesamtiiberblick Giber am
B1 3 s . .

Forum oder so Markt erhéltliche Informationen bietet
B1 4 ich habe bei meiner Suche nur im Internet gegoogelt Internet |_st einzige Informationsquelle bei der aktiven

Informationssuche
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kritisiert Qualitdt und Angebot zum Thema Z6liakie im

B1 6 5 Internet obwohl Qualitat der Internetangebote kritisiert wird
fur einen der keine Ahnung hat und einfach wissen will was
B1 6 6 das ist, ist &s ok at_)er ".:h mein als ;ollakle-Patlgnt selber wenn Obwohl Informationsangebot im Internet kritisiert wird
du gerade frisch die Diagnose hast ist das ein bisschen
Mangelware oder nicht unbedingt hilfreich
es waren schon ein paar Sachen wo ich mich gedrgert habe
B1 7 7 | und mir gedacht habe ok schreibt das anders hin oder erklért Kritik wegen Falschmeldungen im Internet
das genauer weil so kennt sich keiner aus
weil ich eben aus beruflichen Griinden weil} wie unsicher das Internet ist nicht vertrauenswiirdig, auch als Fachfrau an
B1 8 10 alles_lst versuche ich nur die wissenschaftlichen Sachen und medizinischen Informationen aus dem Internet interessiert
Studien oder so aus dem Internet rauszuholen
das deutsche Forum z6liakie-treff.de habe ich nach der . .
B1 8 11 Diagnose genutzt aber jetzt auch nicht mehr Unmittelbar nach der Diagnose genutzt
B2 15 14 ;g:thabe erst zum Suchen angefangen mit 18, 19 ja im Internet Das Internet erst spater im Krankheitsverlauf genutzt
B3 29 23 seit ich Internet habe lnformlere ich mich auch Gibers Internet Das Internet erst spater im Krankheitsverlauf genutzt
und schaue was es Neues gibt
Schér die haben auch verschiedene Links drinnen wo man da | Das Internet ermdglicht eine rasche Vertiefung in das
B3 29 24 . - .
weiter schauen kann Thema durch die Vernetzung von Informationen
zum Thema Vererbung der Krankheit habe ich im Internet
B3 31 28 | gesucht ob unser Kind auch beide Krankheiten bekommen Wird auch fiur sehr wichtige medizinische Fragen genutzt
konnte
B3 | 31 29 | aber da findet man zu wenig dazu vielleicht ein Satz mz;:g:det nicht immer die gesuchten Informationen im
personliches Gespréch ist halt doch besser als wirklich N -
B3 36 32 Informationen zu vertrauen vom Internet Internet ist nicht vertrauenswiirdig
ich habe Uber das Internetforum (ber StudiVZ schon Leute
B3 | 37| 35| Kkennen gelemtund iiber die sehr viele Informationen was Man bekommt Informationen und Austausch mit anderen
Grazumkreis betrifft bekommen und auch Austausch mit
anderen
B3 37 37 'C.h wollte Praxistipps einfach und auch Austausch mit anderen Man bekommt Informationen und Austausch mit anderen
die es auch haben
am Anfang von der Diagnose habe ich schon Wikipedia und . .
B3 37 38 50 eiter nachgeschaut Unmittelbar nach der Diagnose genutzt
seit ich nicht mehr beim Zéliakieverein dabei bin und keine
Informationen mehr bekomme habe ich schon immer wieder Das Internet bietet die Mdglichkeit tber Neuigkeiten am
B4 43 40 e - . . .
das Bedrfnis mich im Internet dariiber zu informieren ob es Laufenden zu bleiben
neue Produkte gibt
B4 45 41 | wenn ich irgendeine Erkl&rung wollte oder so habe ich das Internet ist die einzige Quelle bei der gezielten

meistens auch eher gegoogelt

Informationssuche

K1 Das Internet ist eine der wichtigsten Informationsquellen im
Krankheitsfall weil

- das Internet haufig die einzige Informationsquelle bei der aktiven
Informationssuche ist

- das Internet bereits unmittelbar nach der Diagnose fir die
Informationssuche genutzt wird

- das Internet bereits vor dem Arztbesuch fur die gezielte
Informationssuche genutzt wird

- das Internet auch zu spéteren Zeitpunkten im Krankheitsverlauf immer
wieder zur Informationssuche genutzt wird

- das Internet scheinbar einen Gesamtuberblick iber am Markt
erhéltliche Informationen bietet

- das Internet auch fiir sehr wichtige medizinische Fragen genutzt wird
- diverse Internetseiten von den Patientinnen selbst immer wieder als
,,das Beste“, ,,das Niitzlichste* fiir die Informationssuche im
Krankheitsfall bezeichnet werden

- man Uber die Kommunikation via Internet mit anderen Patientinnen
Zugang zu privaten Informationen erhalt, die man auf andere Weise
nicht bekommen kann

- man Uber die Kommunikation via Internet mit anderen Patientinnen
Praxistipps erhalt, die in anderen Informationsquellen fehlen

- das Internet durch die Vernetzung der Informationen eine rasche
Vertiefung in das Thema ermdglicht

- auch einige ArztInnen das Internet als Informationsquelle im
Krankheitsfall empfehlen

K2 Das Internet ist die wichtigste Informationsquelle im Krankheitsfall
trotz:

- Kritik und Zweifel an der Qualitat der Internetangebote

- der Angst vor Falschmeldungen im Internet

- Zweifel an der Vertrauenswiirdigkeit des Internets

- Zweifel an der Glaubwiirdigkeit des Internets

- umfangreichem medizinischen Fachwissen vor der Diagnose Uber die
Krankheit und die Therapie

- unzureichender Ergebnisse bei frilheren Internetrecherchen im
Krankheitsfall
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so Sachen wie bei da Mdillerleinsmiihle oder so da schaue ich

Internet wird auch spater noch genutzt um am Laufenden

B4 46 44 schon auch ab und zu hinein zu bleiben
das Handbuch hat meine Mutter und wenn ich jetzt auf Urlaub
B5 | 52 8 fahre und ich mich jetzt informieren will dann kann ich Neben dem Zéliakieverband ist das Internet die einzige
maximal in der Aktuell nachschauen oder ich muss im Internet | Quelle bei der gezielten Informationssuche
suchen
B5 52 49 | Ich habe eigentlich immer nur im Internet gesucht Internet Ist die einzige Quelle bei der gezielten
Informationssuche
BS 53 51 meistens gebe ich immer alles in Gpog!e ein was ich suche Internet i.st die haufigste Quelle bei der gezielten
und das was als erstes kommt da klick ich halt drauf Informationssuche
B5 54 43 auf dle"Z(_Jllakleselte (Verband) da schaue ich schon Das Internet wird auch spater regelméRig genutzt
regelmafig drauf
ich habe dann auch im Internet nachgeschaut hauptséchlich
B6 60 24 Rezepte und Bilder und Foren hauptséchlich aus Deutschland | Das Internet ist die haufigste Quelle bei der gezielten
zolikaie-treff.de wenn ich irgendwas Bestimmtes gesucht habe | Informationssuche
wo sie in welchen Geschéften was haben
in Foren ist es meistens so dass sie sich teilweise helfen aber
B6 60 6 te_ilweise auch in <§Iie falsche Richtung gehen te_iIWt_eise ein Kritik an Qualitat (_:Ier Internetangebote, Kritik wegen
bisschen extrem sind und so Halbwahrheiten ein bisschen Falschmeldungen im Internet
produzieren
Wo ich mir als Betroffene und als Fachfrau denke das rennt auch als Fachfrau an medizinischen Informationen aus dem
B6 | 60 47| . - . ]
jetzt nicht ernst Internet interessiert
B6 61 47 | wenn man dieses eine Rezept gerade nicht findet dann schaut | Das Inter_net ist die haufigste Quelle bei der gezielten
man im Internet nach Informationssuche
regelmaRig nutze ich die Internetseite vom Verband und ab
B6 62 48 | und zu eben schau ich schon auch bei StudiVZ was die Leute | Das Internet wird auch spéater regelmaiig genutzt
da schreiben
B7 66 49 | mein Arzt hat mir gesagt ich soll mich im Internet informieren Auch Ar_zt hat das Internet als Informationsquelle im
Krankheitsfall empfohlen
wie ich dann daheim war, bin ich einmal hergegangen und Das Internet wird unmittelbar nach der Diagnose fiir die
B7 67 50 - - - ]
habe das einmal im Internet eingegeben Informationssuche genutzt
ich habe nie irgendwie was gefunden wo ich das Gefihl Das Internet ist nicht vertrauenswiirdig, das Internet ist
B7 69 52 | gehabt hatte das ist so vertrauenswiirdig an des kann ich mich nicht glaubwirdig !
halten oder dem kann ich glauben
B7 69 53 StudivZ das_ Ist a_uch recht klass wenn du eine Frage hast Man bekommt Informationen und Austausch mit anderen
antworten dir gleich 30 Leute
nach einer Hautkrankheit habe ich gesucht und geschaut was
B7 70 54 | man da findet eben auch Bilder wie das ausschaut und ob es Wird auch fur sehr wichtige medizinische Fragen genutzt
sein kann dass ich das eben auch habe
B7 71 55 | ich habe auch (iber Diatfehler viel im Internet gesucht Wird auch fir sehr wichtige medizinische Fragen

hinsichtlich der Therapie genutzt
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irgendwelche Foreneintrage von irgendwelche Leuten aber da

Man kann sich auf die Informationen im Internet nicht

B7 71 56 | kannst du dich halt auch nie zu Hundertprozent halt darauf
verlassen
verlassen
ich habe auch schon Symptome im Internet eingegeben und - . - .
B7 72 57 dann kommt man auf Netdoktor oder Hausarzt com Wird auch fiir sehr wichtige medizinische Fragen genutzt
aber ich vertraue dem Ganzen auch nicht so hundertprozentig | Das Internet ist nicht vertrauenswiirdig, das Internet ist
B7 72 58 . . ; o
und dann nehme ich das nicht ernst was da heraus kommt nicht glaubwiirdig
es gibt ein paar Seiten so Supermérkte wo ich zwischenzeitlich | Internet wird auch spater noch genutzt um am Laufenden
B7 73 59| . X :
immer nachschaue was es dort gibt und ob es was Neues gibt | zu bleiben
B8 77 61 | das meiste habe ich eben aus dem Zéliakietreff Forum. Das Internet ist die haufigste Informationsquelle
éin biss| was hal_)e ich auch In der StudiVZ Gruppe gefunden Das Internet bietet Informationen und Austausch mit
B8 78 63 | aber das meiste im Forum einfach was dasSelberkochen was -
- anderen, man bekommt Praxistipps
dasSelberbacken und so weiter angeht
B8 79 64 Qas waren aber alles auch Informationen aus dem Internet die Das Internet ist die einzige Informationsquelle
ich dafiir gebraucht habe
also schreiben tu ich im Forum wenig mittlerweile also ich Das Internet wird im Krankheitsverlauf auch zu spateren
B8 79 65 | habe am Anfang schon mehr geschrieben aber lesen tu ich Zeitpunkten regelmaRig fir die Informationsbeschaffung
nach wie vor immer wieder verwendet
. . . . Das Internet wird im Krankheitsverlauf auch zu spéteren
B8 79 67 urjd emen Blog, glutentree girl den nutze ich auch immer Zeitpunkten regelmaRig fir die Informationsbeschaffung
wieder fiir Rezepte und so - "
und fiir den Erwerb von Praxistipps verwendet
Kochbiicher mit Fachinformationen und sonst habe ich das
B8 79 68 | meiste eigentlich eh aus dem Internet und die Informationen Das Internet ist die haufigste Informationsquelle
aus der AG Zéliakie
mir kommt vor also jetzt im Nachhinein dass das alles also
B8 | 80 70 | vieles was ich wei3 und kann das ich das Meiste aus dem Das Internet ist die beste Informationsquelle
Internet habe
ich habe dann vor der Untersuchung im Internet eben Das Internet wird von Beginn an fiir die gezielte
B9 | 82 72 : -
nachgeschaut eben was das ist und so Informationssuche genutzt
also ich habe mich dort mehr selber informiert zuerst bevor Das Internet wird bereits vor dem Arztbesuch fir die
B9 | 82 73 - . ; .
ich zum Internisten auch gekommen bin gezielte Informationssuche genutzt
Ich habe einfach per Google Zdliakie eingegeben und bin dann | Das Internet ist die einzige Quelle bei der gezielten
B9 82 74 . - . -
keine Ahnung auf verschiedene Seiten gekommen Informationssuche
in erster Linie nutze ich so aus Deutschland Foren vom Das Internet bietet Informationen und Austausch mit
B9 87 77 | deutschen Z6liakie GZD Deutsche Zéliakiegesellschaft und so anderen. man bekommt Praxistinns
und ich glaube so Trudls Glutenfreies Kochbuch ' PP
bei StudiVZ habe ich auch selber etwas geschrieben wenn mir | Das Internet bietet Informationen und Austausch mit
B9 | 87 78 s -
etwas aufgefallen ist in Graz anderen, man bekommt Praxistipps
B9 87 79 Uber StUd!VZ habe ich pr_nar_]den kennengelern_t mit dem ich Das Internet bietet Austausch mit anderen
dann zu einem Jugendzdliakiecamp gefahren bin
B10| 92 81 mein Arzt hat mich auf Internetseiten hingewiesen die ich Auch Arzt hat das Internet als Informationsquelle im

dann angeschaut habe

Krankheitsfall empfohlen
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hauptséchlich habe ich iiber das Internet nach Informationen

Das Internet ist die haufigste Quelle bei der gezielten

B10| 93 82 -
gesucht Informationssuche
B10 | 97 86 \s/(;rlt—:zlr}gﬁrtprozentlg kann ich dem Internet halt auch nicht Das Internet ist nicht vertrauenswiirdig
ich informiere mich schon auch tber medizinische Themen im - TR .
B10 | 97 87 | Internet aber wie gesagt alles darf man nicht glauben was im Das Internet ist nlcht_glaubwurdlg, wird aber trotzdem fr
die gezielte Informationssuche genutzt
Internet steht
im StudiVZ interessiert mich was die Leute schreiben vor . . .
B10| 98 89 | allem in Osterreich halt was es so gibt und wo man gut essen Dads Internet b;)eft Inforrgatu_)ngn und Austausch mit
Kann anderen, man bekommt Praxistipps
. R . Das Internet wird im gesamten Krankheitsverlauf immer
B11 | 103 91 |cehsl1'$at1)5taWu;::JSru’\r}:Lé)sﬂeirstauf die Homepage (Verband) wieder regelmaRig fir die Informationsbeschaffung
Y 9 verwendet
wenn ich was wissen will gib ich das im Google ein oder auf | Das Internet ist die einzige Quelle bei der gezielten
B11[104| 92| ;. i
Wikipedia Informationssuche
ich habe eigentlich nur im Internet nach Informationen zu Das Internet ist die einzige Quelle bei der gezielten
B11 | 104 93| Sy . . : -
Z6bliakie gesucht einfach einmal schauen was es so gibt Informationssuche
B11 | 105 94 ;Tegn:?JEEBStehtJa oft viel ja in Wikipedia ist oft auch nicht Kritik an Falschmeldungen im Internet
meistens gebe ich es aber im Google ein auch wenn ich gezielt e . .
- p - Das Internet ist die einzige Quelle bei der gezielten
B11 | 107 96 \lArl?nGoogle Netdoktor eingebe wenn ich dort was nachschauen Informationssuche
B12 | 113 97 ich habe dann auch im Internet nachgeschaut was genau ist Das Internet wird von Beginn an fir die Informationssuche
das genutzt
zoliakie-treff.de die finde ich ganz gut die Seite die ist flir
B12 | 115 | 101 | mich eigentlich die beste wenn ich mich tber irgendetwas Die Internetseite ist die beste Informationsquelle
informieren will
B12 | 116 | 104 regelméBig nutze ich die AG Zéliakie Seite auf die schaue ich | Das Internet wird im gesamten Krankheitsverlauf immer
immer wieder und eben auf die Zoliakietreff Seite wieder regelmaRig fiir die Informationsbeschaffung
B12 | 116 | 105 | und auch Produkthersteller einmal schauen was gibt’s da verwendet
wenn ich irgendeine Allergie oder irgendein Problem mit der
B12 | 117 | 106 | Haut habe dann gib ich natiirlich ein das Hautproblem plus Wird auch fiir sehr wichtige medizinische Fragen genutzt
Zbliakie weil dann schaue ich schon auch im Internet
wie es mir wieder so schlecht gegangen ist habe ich exzessiv
B12 | 118 | 107 | im Internet nach Informationen gesucht auf Med1 da gibt’s ein | Wird auch fiir sehr wichtige medizinische Fragen genutzt
Forum und so
B12 [119| 108 |WeN" '.Ch éin Problem_ habe oder sage das tut mir weh dann gib Wird auch fur sehr wichtige medizinische Fragen genutzt
ich es im Netdoktor ein
auch wenn jetzt im Fernsehen rennt die Schweinegrippe dann
B12 | 119 | 109 gib ich im Internet ein die Schweinegrippe was ist das Wird auch fur sehr wichtige medizinische Fragen genutzt

Uberhaupt, wie sind die Symptome und welche quasi
Indikationen muss man machen und so weiter




T9T

7. Welche Rolle spielen konvertionelle Medien bei der Informationssuche im Krankheitsfall?

Fall |S. |Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion
B1 2 1 nach der Diagnose viel in vorhandenen Lehrbiichern Nach der Diagnose intensiv in vorhandenen
nachgelesen Ausbildungsunterlagen nachgelesen K1 Konventionelle Medien spielen verglichen mit dem Internet eine
B1 9 , | Unterlagen vom Zoliakieverband genau durchgelesen | Nach der Diagnose Unterlagen vom Zoliakieverband unbedeutende Rolle bei der Informationssuche im Krankheitsfall. Eine
nach der Diagnose wichtig groBe Ausnahme dabei sind die Unterlagen, die man als Mitglied des
aber das ich mir ietzt ein Buch kauf das nicht weil ich Osterreichischen Zoliakeiverbandes regelmaBig zugeschickt bekommt,
B1 4 3 mir Jelzt € . Keine Bedirfnis gehabt ein Buch zu kaufen die von den meisten Patientlnnen sogar als wichtigste,
habe da eh die Fachbiicher vom Freund daheim gehabt A A : .
vertrauenswirdigste und hilfreichste Informationsquelle im
B1 6 4 | der Verband ist wirklich das Einzige wo man viel Info | Der Verband ist die wichtigste und beste Krankheitsverlauf angefiihrt werden.
hat und das auch halbwegs gut aufbereitet Informationsquelle
B2 14 5 die Unterlagen vom Zgliakieverein habe ich Nach der Diagnose Unterlagen vom Zéliakieverband | K2 AuRer dem Internet werden kaum Medien fiir die aktive
bekommen wichtig Informationssuche verwendet. Biicher, Zeitungsartikel und
B2 15 6 | und ich habe mir dann ein Kochbuch gekauft ein Buch gekauft Fernsehberichte werden hauptséchlich zuféllig gefunden oder durch
— " dere Quellen (Zdliakieverband, Familie, Freunde) an die Patientinnen
Ich bin einfach zum Moser gegangen und habe Biicher o i and
B2 15 7 geschaut, einfach geschaut ob es was gibt Aktiv in Buchhandlung nach Buichern gesucht weitergegeben.
wenn ich was wissen will schaue ich in die Zeitschrift
Aktuell Zdliakie also da schaue ich nach, die habe ich | Verbandszeitschrift Zoliakie Aktuell wird regelmégig
B2 23 8 : -
aber glaube ich auch erst angefangen zu lesen mit 18, | genutzt
19
direkt nach der Diagnose habe ich mir die Folder die . . .
B3 | 28| | ichvom Arztund der Diatologin bekommen habe | hech der Diagnose Informationsmaterial vom A1zt und
genau angeschaut ging g
ich habe von einer Bekannten gleich das . g
R . Nach der Diagnose Unterlagen vom Zéliakieverband
B3 28 10 | Zoliakiehandbuch geborgt bekommen, das hat mir sehr wichtig, besonders das Handbuch
geholfen
B3 28 11 | ich informiere mich auch bei der Zéliakietagung Informationen vom Zoliakieverband
die Zoliakie Aktuell also die Zeitung die man da Verbandszeitschrift Zoliakie Aktuell wird regelmaRi
B3 29 12 | immer zugeschickt bekommt, die finde ich auch sehr genutzt 9 g
gut
in Biomarktzeitungen habe ich vor und nach der Keine gezielte Suche in Zeitschriften aber zufallig
B3 33 13 | Diagnose immer wieder zufallig etwas tiber die gefundene Informationen in Zeitschriften von
Krankheit entdeckt Lebensmittelgeschéften
in der Aktuell habe ich erfahren dass das eine Verbandszeitschrift Zoliakie Aktuell wird regelmaRig
B3 34 14 -
Falschmeldung im Internet war genutzt
. N e g Unterlagen vom Zéliakieverband wichtig, besonders
B3 36 15 ich habe geschaut L_lbers Handbuch Z6liakie welche das Handbuch, l6sen gezielte Informationssuche im
Internetforen da drinnen stehen
Internet aus
B3 39 16 ich habe in der Z6liakie Aktuell von den Bemuhungen | Verbandszeitschrift Zéliakie Aktuell informiert tiber

gehdrt eine Jugendgruppe zu griinden

Kontaktmdglichkeiten zu Betroffenen
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sehr hilfreich war das Handbuch vom Zéliakieverband

B3 40 17 | weil man sich da einmal einlesen und sich danach Handbuch ist besonders hilfreich
richten kann
Uiber den Verein bin ich dann eigentlich meistens Die meisten Informationen tber den Z&liakieverband
B4 41 18 | . it
informiert worden bekommen
B4 42 19 tiber das Handbuch und was sie halt immer so Unterlagen vom Zéliakieverband sind hilfreich,
geschickt haben besonders das Handbuch
wenn es wirklich gute Freunde sind dann kann es . - .
B4 48 20 | schon sein dass ich ja ihnen vielleicht einmal was Das Hangibuch wird auch fir die Weitergabe von
Informationen genutzt
ausdrucke oder so vom Handbuch her
B5 50 21 ich habe Uber die Zdliakiezeitung Aktuell versucht Verbandszeitschrift Z6liakie Aktuell bietet
eine Jugendgruppe zu griinden Kontaktmdglichkeiten zu Betroffenen
du musst alles in dem Handbuch nachschlagen, wenn [T -
B5 52 22 du das Handbuch nicht hast dann vergiss es Das Handbuch ist die wichtigste Informationsquelle
das Handbuch hat_mem_e M_utter_und wenn 'Ch.Jem auf Das Handbuch ist die wichtigste Informationsquelle,
Urlaub fahre und ich mich jetzt informieren will dann " :
B5 52 23 - - - - der Verlust des Handbuches fiihrt zur aktiven
kann ich maximal in der Aktuell nachschauen oder ich Informationssuche im Internet
muss im Internet suchen
die Zoliakie Aktuell die finde ich auf keinen Fall Die Verbandszeitschrift Zdliakie Aktuell wird
B5 56 24 e o
schlecht regelmaRig genutzt und ist hilfreich
wie ich das Handbuch gehabt habe, ist mir ein grofRer
B6 59 25 | Stein vom Herzen gefallen weil jetzt kann ich etwas Das Handbuch ist die wichtigste Informationsquelle
tun
. . . il Der Z6liakieverband ist die wichtigste
B6 59 26 | die Informationen hatte ich alle von der AG Z6liakie Informationsquelle
ich habe nachher noch alle Unterlagen zu meiner Nach der Diagnose intensiv in vorhandenen
B6 60 27 | Aushildung als Diatologin zum Thema Zdliakie ganz Ausbildun sugnterla en nachaelesen
genau durchgearbeitet Y g g
B6 61 28 | man bekommt ja auch Biicher und so geschenkt Biicher bekommt man geschenkt
B6 64 29 fr mich ist ganz einfach das Um und Auf das Das Handbuch ist die wichtigste Informationsquelle
Handbuch
aus dem Handbuch habe ich eigentlich eh die meisten
B7 69 30 | Sachen heraus bekommen weil da steht eigentlich eh Das Handbuch ist die wichtigste Informationsquelle
so alles drinnen was du einmal so brauchst
) . . . Informationsbroschiren und Zeitschriften von auf die
B7 69 3| von Sch_ar habe ich auch immer wieder dann Sachen Krankheit spezialisierten Lebensmittelherstellern
zugeschickt bekommen s
werden regelmaiig genutzt
B7 69 32 | Bucher hat meine Mutter zwischendurch gefunden Biicher bekommt man geschenkt
im Handbuch habe ich tiber eine Hautkrankheit . " .
B7 70 33 | gelesen und da habe ich mich im Internet dazu Informationen aus dem Handbuch fithren zur aktiven

weiterinformiert

Informationssuche im Internet
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von der AG Zéliakie habe ich auch sehr viel

Der Z6liakieverband ist eine wichtige

B8 7 34 -
bekommen Informationsquelle
in den meisten Kochbiichern sind ja auch
B8 79 35 | Informationen drinnen also so Biicher habe ich schon | Biicher bekomm man geschenkt und werden genutzt
also Kochbiicher
B8 79 37 Yg&g:iovgsggssgpenkt bekomme sind das fast auch Biicher bekommt man geschenkt
Kochbiicher mit Fachinformationen und sonst habe ich . li L . .
B8 79 38 | das meiste eigentlich eh aus dem Internet und die Bgcr?e_:r, das Ilnfternet ynd der ”Zollakleverband sind die
Informationen aus der AG Zbliakie wichtigsten Informationsqueflen
zum einen habe ich im Internet gesucht und uber die i) s
R . : : das Internet und der Z6liakieverband sind die
B9 84 39 Q(I;(OZr;J::]aelzle habe ich eben auch viele Informationen wichtigsten Informationsquellen
B9 84 40 durch den Mitgliedsbeitrag bekommt man eh Die Verbandszeitschrift Zdliakie Aktuell wird
vierteljéhrlich die Zeitung regelméaRig genutzt
B9 84 41| 2M Anfa_ng habe |ch_m|r noch ein Buch gekauft Am Anfang Buch gekauft
irgendwie Glutenfrei Kochen oder so
mir ist aufgefallen, dass immer 6fter in Zeitungen Keine gezielte Suche in Zeitschriften und Zeitungen
B9 85 42 - T . S L aber zufallig gefundene Informationen in
zwischendurch so Artikeln drinnen sind tiber Z6liakie :
Tageszeitungen
. . B, . , Keine gezielte Suche in Zeitschriften aber zuféllig
B9 85 43 glij\(/:gr?eer: ;?Fein?glﬁigiicg%ﬁtiglligelbt s Broschiren zu gefundene Informationen in Zeitschriften von
9 Lebensmittelgeschéften
am Anfang war einmal die Broschiire also das dicke . e
B | 911 44| andbuch von da AG Zéliakie sehr hilfreich Das Handbuch ist sehr hilfreich
vom Zéliakieverband habe ich das Handbuch Unterlagen vom Zéliakieverband sind hilfreich,
B10 | 93 45 | bekommen wo alles drinnen steht was ich noch essen | besonders das Handbuch ist die wichtigste
darf Informationsquelle
Also ich habe Biicher geschenkt bekommen auch von . .
B10 | 96 46 | Verwandten und ein Buch habe ich mir auch bestellt ?ucher bekommt m?n geschenkt, ﬁUCh selbst ein Buch
iibers Internet Uber das Internet gefunden und gekauft
. . . . A Die Verbandszeitschrift Zoliakie Aktuell wird
B10 | 97 47 | ich nutze die zugeschickte Zeitschrift die Aktuell regelmaBig genutzt
. . . T Unterlagen vom Zoliakieverband sind hilfreich,
B11 | 99 4 | W haben uns halt ja eher also durgh d.'e AG _Zol|ak|e besonders das Handbuch ist die wichtigste
dann durch die Mappen und so weiter informiert .
Informationsquelle
die Zoliakie Aktuell finde ich super da steht auch . . e o
B11 | 103 49 | vieles drinnen und durch die Mappe auch die halt Die Verbandszeitschrift ?O.I'ak'e Aktuell und das
immer auch erneuert wird Handbuch werde regelmaRig erneuert und genutzt
B11 | 104 50 Bei Literatur ist ein Mangel da weil ich meine s gibt AuRer dem Handbuch gibt es wenig aktuelle Literatur

halt die Ratgeber und die Mappe von der AG Zdliakie
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also in der Schwester der Pflege dass ist eben so eine

Zufallig in einer Fachzeitschrift fur Pflegepersonal

schlecht

BI1 | 104 52 Zeitschrift war ein neuer Artikel Gber Z6liakie Informationen gefunden
wenn ich gezielt etwas suche dafiir nehme ich mir die | Das Handbuch ist die wichtigste und
B11 | 105 53 | Mappe her und schaue dort weil ich mir denke die vertrauenswiirdigste Quelle und wird auch fiir die
kennen sich auch wirklich damit aus gezielte Informationssuche genutzt
wir (Eltern) haben auch zwei Biicher in der .
B11 | 106 54 Buc%handl?mg gekauft oder dort bestellt Biicher bekommt man geschenkt
B11 | 106 55 Re_zepte _hab eiph _auch aus der Kochecke in der Die \_/e_rbandszeitschrift Zoliakie Aktuell wird auch fur
Zeitschrift Zoliakie Aktuell Praxistipps regelméRig genutzt
B12 | 114 56 ﬂ'?u';%m?ﬁfh vom Verband war eigentlich meine Das Handbuch ist die wichtigste Informationsquelle
und sonst wenn ich mir Kochbiicher gekauft habe zum
B12 | 114 57 | Backen da steht meistens auch drinnen was ist Biicher gekauft
Zbliakie, wo kommt es her und so fort
Verwandte und Freunde schenken mir Biicher oder ich Biicher bekommt man geschenkt oder findet sie
B12 | 114 58 | sehe bei der Mama im Reformhaus eines das ich haben 2ufallig
will oder ich schaue in einer Buchhandlung
B12 | 114 59 welzfr::es??i?gtae?ef;tdnsrl\ﬁ;r:;ll)tz ich gar nicht gewusst Keine gezielte Suche nach Biichern oder Zeitschriften
B12 | 114 6o |'Mm F_:er_nsehen habe ich ZUf"%"'g einen Bericht uber Zufallig tber das Fernsehen Informationen erhalten
Z6bliakie gesehen das habe ich ganz gut gefunden
auch wenn jetzt im Fernsehen rennt die
Schweinegrippe dann gib ich im Internet ein die Informationen aus dem Fernsehen lésen eine gezielte
B12 | 119 61 | Schweinegrippe was ist das liberhaupt, wie sind die Informationssuche im Internet aus
Symptome und welche quasi Indikationen muss man
machen und so weiter
Kochbiicher sind nicht schlecht also die gibt’s eh iiber
B12 | 121 62 | den Zoliakieverein die Kochbiicher die sind nicht Biicher sind eine hilfreiche Informationsquelle

8. Welche Rolle spielt Google bei der Selektion der Informationen bzw. bei der Auswahl der Internetangebote?

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion
B1 3 o Tag von der Diagnose habe ich im Internet einmal ein Informationssuche ausschlieflich tiber Google

bisschen herum gegoogelt

- . Google wird verwendet wenn man einfach nur einen

B1 3 2 d_as war auch mehr so Interesse was gibt es alles, gibt es Uberblick tiber die Informationsangebote im Internet

ein Forum oder so o

bekommen mdchte

B1 4 3 ich habe nur im Internet gegoogelt, sonst habe ich nicht Informationssuche ieRticttiber Google

nach Informationen gesucht
B1 7 9 bei der Informationssuche habe ich einfach gegoogelt und | Es werden nur die ersten 50 Treffer angeschaut ohne

die ersten 50 Seiten angeschaut

weitere Auswahlkriterien zu bericksichtigen
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wenn ich die Packungsbeilage von Medikamenten verliere

Google wird bei der Informationssuche zu sehr speziellen

Bl / 10 und was nachschauen muss google ich das einfach Suchanfragen genutzt
medizinisch nachschauen googlemé&gig tue ich nicht weil
ich eben aus beruflichen Griinden weil} wie unsicher das . - "
- . g . Zweifel an der Qualitat der von Google ausgewahlten
B1 7 11 | alles ist und ich wirklich nur versuche die Informationsanaebote
wissenschaftlichen Sachen und irgendwelche Studie g
herauszuholen
wie ich selber nach Informationen gesucht habe, habe ich In_forn”'llathnssuche aUSSCh.IIEBIICh qber Google, G_oogle
B2 17 12| . P ; wird fiir die Suche nach einer speziellen Krankheit
einfach Z6liakie im Google eingegeben
verwendet
ich habe einmal Gesundheit oder so was im Google Google wird fiir die Suche nach allgemeinen
B2 22 14 | eingegeben und jetzt schdpfe ich aus den Internetseiten medizinischen Informationen und Informationen zum
die ich damals gefunden habe Thema Gesundheit verwendet
Die Informationssuche wird auf der Internetseite einer
B3 29 15 Eher dass ich einfach so iber Suchmaschinen Begriffe Suchmaschine begonnen, ausgehend von den in der
suchen und mich dann einfach weiterklicke Trefferliste angezeigten Internetseiten klickt man sich auf
verlinkte Internetseiten weiter
B3 36 25 Reiserute Einkaufstipps fur glutenfreie Produkte und Rechercheangt_ebote und Hilfestellungen bei der Suche
nach glutenfreien Produkten und Restaurants an
Restaurants bekommt
B4 43 26 | Wenn |ch_was gesucht habe, habe ich das einfach im Informationssuche a tiber Google
Google eingegeben
. . . . Die Informationssuche wird auf der Internetsei
ich habe im Internet meistens das gefunden was ich Suchmaschine Google begonne and von den in
B4 45 27 | gesucht habe, oft sogar eben noch mehr weil man ja dann der Trefferliste a s Internetseiten klickt man sich
noch auf andere Seiten kommt . : -
a e Internetseiten weiter
wenn ich irgendeine Erklarung wollte oder so habe ich . . . . -
- S Die Informationssuche wird mei ernetseite der
B4 45 28 | das meistens gegoogelt und dann geschaut wo ich hin -
: - Suchmaschi egonnen
komme dass ich das Klass beschrieben habe
da war ich nicht irgendwo bei was Bestimmten da habe Die Informationssuche wird nicht auf gezi
B4 45 29 | ich dann eben gegoogelt und dann geschaut auf welche Internetseiten zum Th auf der Internetseite
Seiten ich eben komme de ine Google begonnen
meistens gebe ich es im Google ein also Zdliakie und das D?e Info_rmationssuche 2u einer bestimmte -
B5 52 30 was ich suche und dann schaue ich was raus kommt \k/)\grd meist auf der Int FSuchmaschine Google
Die Informationssuche wird meist auf der Internetseite der
meistens gebe ich immer alles in Goggle ein was ich Suchmaschine Google begonnen, bei der Auswahl der
B5 53 31 | suche und das was als erstes kommt da klick ich halt Ergebnisse wird nur die von Google angezeigte

drauf

Reihenfolge der Treffer herangezogen ohne weitere
Auswahlkriterien zu beriicksichtigen

K1 Die Internetsuchmaschine Google spielt bei der
Informationssuche im Krankheitsfall via Internet die wichtigste
Rolle weil

- die Informationssuche im Krankheitsfall fast immer auf der
Internetseite Google begonnen wird

- die Informationssuche héufig ausschlieBlich iiber Google
durchgefihrt wird

- Google flr Suchanfragen aller Art verwendet wird, unabhéngig
davon wie speziell oder allgemein Suchanfragen sind

- alle Befragten fiir die Informationssuche zu ihrer Krankheit
Google verwenden

- die Reihenfolge der von Google angezeigten Suchergebnisse
meist das einzige Kriterium bei der Auswahl der
Informationsangebote im Internet ist

- die Reihenfolge der von Google angezeigten Suchergebnisse
als eine Art Qualitatskriterium angesehen wird

- die Befragten allein von der Reihenfolge der von Google
angezeigten Suchergebnisse auf die Relevanz der Informationen
fur ihre Suchanfrage schlieen

- auch Zweifel an der Qualitat der Ausgewahlten Treffer nicht
dazu fihren, dass neben Google noch andere Suchmaschinen
verwendet werden

- Google Zoliakiepatientinnen besondere Rechercheangebote
und Hilfestellungen bei der Suche nach glutenfreien Produkten
und Restaurants anbietet

- die Informationssuche auch dann tiber Google begonnen wird,
wenn eine gezielte Internetseite genutzt werden soll, deren
Adresse sogar bekannt wére

K2 Die meisten Patientinnen nutzen Google fiir den Einstieg in
die Internetrecherche. Bei der Nutzung der
Informationsangebote ist die Reihenfolge der von Google
angezeigten Trefferlisten meist einziges Auswahlkriterium ohne
Beriicksichtigung mdglicher Qualitatskriterien der
Internetquellen.
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bei der Informationssuche habe ich im Internet tiber

B6 60 32 | Google glutenfrei und was ich eben gesucht habe Informationssuche aussc tber Google
eingegeben
der Arzt hat einfach nur gesagt Zoliakie schreibt man so . . . .
B7 67 36 | und so und quasi gib das im Google ein und schau einmal QUChkim Afrzltl hat (:ot?lgle bei der Informationssuche im
nach rankheitsfall empfohlen
bei der Informationssuche im Internet habe ich im Google Die Informationssuche_zu einer bestimmt_e
B7 69 39| L wird auf der Internetse maschine Google
die Krankheit eingegeben be
ich habe auch irgendwelche Beschwerden im Google Uber Google wird versucht Informationen zu den
B7 72 42 | eingegeben und dann kommt man auf so Seiten wie Hintergriinden bestimmter gesundheitlicher Beschwerden
Netdoktor.de oder Hausarzt.com im Internet zu finden
bei der Trefferliste schaue ich meistens wie die Auswahlkriterium bei der Trefferliste ist die Position der
eingegebenen Schlagworter gefunden worden sind, dass in die Suchmaschine eingegebenen Schlagwérter, dabei
B7 72 45| 7. : - . RO, . -
die recht knapp zusammen sind weil oft ist es so das noch | gilt je naher die gesuchten Schlagwdrter stehen umso
10 Wérter dazwischen sind relevanter ist das Ergebnis
das sind meistens im Goggle eh die ersten fiinf Eintrage bei der Auswahl der Ergebnisse wird von der von Google
B7 72 46 | dass ich mir die angeschaut habe und was mir dann halt angezeigte Reihenfolge der Treffer auf die Relevanz der
am Sympathischsten war im Prinzip Informationen fir das Gesuchte geschlossen
- . . Die Informationssuche zu einer bestimmte
B8 78 48 ich habe elnfaqh das Thema gegoogelt und dann die wird auf der Internetsei maschine Google
Sachen angeklickt be
Die Informationssuche wird auf der Internetseite der
B8 80 49 als erstes nutze ich Google und dann halt einmal schauen | Suchmaschine Google begonnen, danach wird die
auf der Trefferliste ob ich jetzt was finde Trefferliste auf relevante Informationen tberprift,
Qualitatskriterien scheinen dabei keine Rolle zu spielen
Ich habe einfach per Google Zéliakie eingegeben und bin | Die Informationssuche zu einer bestimmte i
B9 82 50 | halt dann auf verschiedene Seiten gekommen wo ich dann | wird auf der Internetsei maschine Google
geschaut habe be
ich habe immer im Google das betreffende Lebensmittel
B9 85 52 | oder die Stérke und so eingegeben und dann mit Informationssuche aussc Uber Google
glutenfrei oder Gluten oder nur so
B10 03 55 ich habe vom Arzt Internetadressen empfohlen Internetseiten vom Arzt empfohlen worde n
bekommen die ich dann eingegeben habe diesen Seiten aus bego —zusdtzlich wurde dann die
B10 93 56 | zusétzlich habe ich das dann noch gegoogelt Su i oogle verwendet
ich habe geschaut wie es anderen Leuten damit geht ob e .
B10 95 57 | die Beschwerden haben was fiir Beschwerden die haben Google wird fur die Suche nach anderen Patientinnen
- . genutzt
also auch wieder tber Google
B10 % 5g | Wenn ich Urlaub fahre und nach Essen suche gib ich das | Google wird bei der Information: r speziellen
Land und was ich suche im Google ein Suchanfra
B10 97 61 | wenn ich was suche gib ich es im Google ein Informationssuche iber Geegle———
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wenn ich irgendeinen Begriff habe wo ich wissen will ob

Google wird bei der Information: T speziellen

BIl) 104 63 ich das darf gib ich es halt ein auf Google oder so Suchanfra
die Homepage von der AG Z6liakie habe ich gekannt die .
B11| 105 64 habe ich auf einem Visitenkartchen stehen gehabt Suche von bekannter Seite aus begonnen
L . . . Die Informationssuche wird auf der Internetsei
und dann ja einfach eingeben im Google einfach Suchmaschine Gooale begonne wird die
B11 | 105 66 | Stichwort Z6liakie und dann einfach Trefferliste - 9 d e .
Trefferliste durc en, Qualitdtskriterien scheinen
durchgegangen A :
d € Rolle zu spielen
B11| 107 6g |12 emfgch in Gaogle eingeben .d?‘”!‘ kom_mst du auch oft Informationssuche ieBtictriiber Google
auf Seiten die schon auch medizinisch sind
Informationssuche beginnt ausschlielich auf der
B11| 107 69 ich suche eigentlich immer nur tber Google meistens Internetseite von Google auch wenn man eine gezielten
auch wenn ich auf Google sogar Netdoktor direkt eingebe | Internetseite anschauen will, deren Adresse sogar bekannt
ware
Informationssuche beginnt ausschlieflich auf d
B11| 107 70 | wenn ich halt was gezielt auf Netdoktor schauen will Internetseite von Google auch eine gezielten
dann gib ich Netdoktor in Google Internetseite ans iMl, deren Adresse sogar bekannt
W
wenn es mir egal ist woher die Informationen kommen Google wird genutzt wenn die Quelle der Informationen
B11 | 107 71 | gib ich manchmal auch nur die Schlagworte im Google egal%st g
ein
Die Informationssuche zu einer bestimmte
B12 | 114 72 | Im Internet habe ich natiirlich einmal Zdliakie eingegeben | wird auf der Internetsei maschine Google
be
Die Informationssuche wird auf der Internetsei
B2 115 73 iber Google immer Zéliakie eingegeben iiber Google und | Suchmaschine Google begonne wird die
fertig und dann Trefferlisten geschaut was dabei ist Trefferliste durc n, Qualitatskriterien scheinen
dabeikeine Rolle zu spielen
B12| 116 74 ich gib im Google irgendwelche Marken ein von Google wird bei der Informationssi Ziellen
Herstellern halt ja entweder Suchmaschine Suc
wenn ich was wissen will geb ich das im Google ein also | Informationssuche beginnt ausschlielich auf der
B12| 119 76 das geht dann meistens eh automatisch also Netdoktor ist | Internetseite von Google auch wenn man eine gezielten

eh immer gleich dabei und sonst Wikipedia oder so aber
ich gib es echt immer im Google ein meistens

Internetseite bevorzugen wiirde, deren Adresse sogar
bekannt wére
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10. Gibt es Anzeichen dafur, dass das Involvement hinsichtlich der Nutzung von Online Selbsthilfegruppen und Internetforen bei nicht geheilten Patientinnen hoher ist als bei geheilten?

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktionl Reduktion2
B1 1 | leichte Beschwerden vor der Diagnose Leichte Beschwerden vor der Diagnose K1 Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden
B1 2 | beschwerdefrei seit dem Einhalten der Diét Beschwerdefrei seit dem Einhalten der Diat sind zwar an Internetforen und Online- K1 PatientInn mit anhaltenden Beschwerden
am Tag von der Diagnose habe ich im Selbsthilfegruppen interessiert, aber nicht und bleibenden Gesundheitsschéaden sind sehr
Internet einmal ein bisschen herum gegoogelt wirklich involviert. stark in Online-Selbsthilfegruppen und
B1 3 | aber ansonsten, das war auch mehr so Schwaches Involvement Internetforen involviert. Dies zeigt sich indem:
Interesse was gibt es alles, gibt es ein Forum K2 Bei Patientinnen ohne anhaltende - Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen
oder so Beschwerden wird das Involvement wenn auch h&ufig genutzt werden, um aus Erzéhlungen
aber ich habe nichts hineingeschrieben nur relativ kurz und nur voriibergehend durch die | anderer Betroffener Rickschlusse auf die
B1 4 | sondern nur nachgelesen was halt da Schwaches Involvement bei Internetforen nicht | Diagnose und durch die Therapie-Entscheidung | eigene Krankheitsgeschichte zu ziehen
Produkte und keine Ahnung, was die anderen | involviert in die Gruppe erhoht. - Internetforen intensiv zur Kommunikation mit
firr Probleme damit haben anderen Betroffenen und zur Kontaktpflege
im StudiVZ in der Z6liakiegruppe habe ich genutzt V\_/erden _ _
Bl > mich gleich angemeldet - die Online-Selbsthilfegruppen dazu beitragen,
B1 & | ich hab bei den Gruppen Zoliakie eingegeben | Schwaches Involvement-Tiicht involviert in die die Krankheit besser zu akzeptieren
und dann habe ich die halt gefunden Gruppe - versucht wird ein Problem (Beschwerden)
Bl 7 | StudiVZ halt dabei sein und fertig selbst zu 16sen )
es ist schon nett wenn dann irgendwer wieder - in Internetforen und Online- ) i
hineinschreibt ich habe das und das Produkt R Selbsthilfegruppen haufig nach Erklarungen fur
B1 8 | entdeckt und dann schreibt wer einen Schwaches Involvement involviert in die die eigene Krankheit und nach Gleichgesinnten
Kommentar das ist eh nett aber jetzt speziell | CTUPPe mit Verstandnis fir die eigenen Probleme
nichts gesucht wird
B1 9 ggi:Iir;]Ztlegrgslsrgr?tn Sﬁ:,g Forum vielleicht wo es Am Forum zumindest interessiert K2 Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden
das Z6liakie-Forum zéliakie-treff.de da habe ZI:I?) szt\é\li?;ear:ulmeer:?;ftzrreers]slij:r? ggzlelrn:i_ch t
ich am Anfang einmal reingeschaut gehabt Involvement unmittelbar nach der Diagnose wirklich in?/olf]/ipert '
B1 10 | ich glaube das war die ersten zwei Tage kurz héher, jetzt wird das Forum aber gar nicht '
(nach der Diagnose) aber jetzt auch nicht mehr benutzt
mehr
aber irgendwie keine Zeit gehabt in letzter
Zeit und deswegen obwohl es sicher ganz S I — .
B1 11 | interessant wére manchmal was die Leute fur g:ﬁht |env0IV|ert in das Fo nd in die
Probleme haben und wo sie draufkommen PP
und so
. . _— .| Involvement wird sehr kurz und nur
B1 12| (_1em_P|"IIen_thema habe ich V'.e"e'Cht zwel vorlibergehend durch eine Therapie-
drei Beitrége ins Forum geschrieben : .
Entscheidung erhéht
B1 13 | sonst wollte ich einfach ein bisschen schauen | Schwaches Inv
B2 14 | sehr viele sehr starke Beschwerden gehabt sehr viele sehr starke Beschwerden und

Folgeerscheinungen gehabt
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sehr einschneidende Folgeerscheinungen wie

weiterhin Beschwerden vorhanden (nicht

B2 15 | massive Wachstumsstérungen, Depressionen | ,,geheilt*
oder ausbleiben der Pubertét etc. gehabt
seit der Diat hat sich der Gesundheitszustand

B2 16 stark v_erbs_essert einige _Beschvv_erde_n ur_]d ein
eher kindliches Erscheinungsbild sind jedoch
weiterhin vorhanden
im Internet hat eine Mutter geschrieben dass | Hohes Involvement, zieht aus den Geschichten
ihr Sohn immer Hunger hat im Z6liakie- und Erfahrungen anderer Patientinnen

B2 15 17 | Forum und da habe ich eine Bestéatigung Riickschlusse auf die eigene
bekommen weil ich halt auch oft Hunger Krankheitsgeschichte, flihlt sich dadurch
gehabt habe bestatigt
im Forum zoliakietreff.de da habe ich sogar

B2 16 18 Slensir::r?;yk? :tndlgﬁ?;in gelernt der jemanden H(_)hes Involvement, baut anhaltende Kontakte
: _ - _ mit anderen Betroffenen auf und nutzt das
ich habe ihn halt einmal angeschrieben und | |nternet zur Kommunikation und Kontaktpflege

B2 16 19 | dann haben wir ein Jahr ca. regelméRig
gechattet
ich habe mich im Forum angemeldet weil Hohes Involvement sucht in den Geschiehten

B2 16 20 | mich haben die Geschichten von den anderen | und Erfahrungen lentinnen
interessiert und Informationen Erkla n fur die eigene Krankheit
ich war hauptsachlich passiv ich hab . . .

B2 17 21 vielleicht 5 Beitrige geschrieben oder so Mehr gelesen weniger geschrieben im Forum
durch das Forum bin ich selbstsicherer Hohes Involvement, zieht aus den Geschi
geworden weil ich jetzt auch selber gemerkt | und Erfahrungen anderer Patie en

B2 17 22 | habe, dass das halt normal war bei mir, Rickschlusse auf die eigene
einfach meine Entwicklung und auch die Krankheit ichte, fuhlt sich dadurch
Symptome und alles atigt
. . - Hohes Involvement, zieht aus den Geschi
ich bin auch selbstsicherer geworden weil ich d Erfahrunaen anderer Patie -
dann mit diesem Typen auch gechattet habe und Erianrung S

B2 g 23 und so und auch da Sachen ausgetauscht Rucksch!usse auf di €
habe Kraqlgh?lt ichte, fuhlt sich dadurch

9
das StudiVZ nutze ich auch so wie das Hohes Involvement, zieht aus den Geschi
Forum, aber da sind nicht so viele und Erfahrungen anderer Patig en

B2 17 24 | Geschichten, also da schreiben die Leute Ruckschlusse auf die eigene
mehr so Lebensmittel oder wo man halt Krankheit ichte, fuhlt sich dadurch
hingehen kann Essen atigt
ich habe da schon auch wen kennen gelernt H_ohes Involvement, baut anhalten €

B2 18 26 mit anderen Betro und nutzt das

aus Graz eine und dann noch eine

In ommunikation und Kontaktpflege

K3 PatientInn mit anhaltenden Beschwerden und
bleibenden Gesundheitsschaden sind sehr stark
in Online-Selbsthilfegruppen und Internetforen
involviert. Dies zeigt sich indem:

- Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen
haufig genutzt werden um aus Erzéhlungen
anderer Betroffener Riickschliisse auf die eigene
Krankheitsgeschichte zu ziehen

- Internetforen intensiv zur Kommunikation mit
anderen Betroffenen und zur Kontaktpflege
genutzt werden

- die Online-Selbsthilfegruppen dazu beitragen,
die Krankheit besser zu akzeptieren

K3 Das Involvement ist bei auch bei
Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden
voriibergehend immer wieder erhoht weil
Z6liakie nicht heilbar ist und weil

- die Diét als wichtig empfunden wird und bei
der Lebensmittelwahl ein Risiko in Form von
Diétfehlern besteht

- die Therapie die Alltagsroutine irritiert und
damit Probleme erzeugt die gelst werden
mussen (z.B. Lebensmittelbeschaffung)

- die Therapie sehr wichtig ist

- Internetforen zur Kommunikation mit anderen
Betroffenen und zur Kontaktpflege genutzt
werden

K4 Bei Patientinnen, die nie Beschwerden
gesplrt haben, wird das Involvement
voriibergehend erhoht weil:

- die Therapie die Alltagsroutine irritiert und
damit Probleme erzeugt, die geldst werden
missen (z.B.

- Internetforen zur Kommunikation mit anderen
Betroffenen und zur Kontaktpflege genutzt
werden

- aufgrund fehlender Beschwerden die
Diagnose angezweifelt wird
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mit denen habe ich dann schon geschrieben
also wo es was in Graz gibt also habe ich halt

nutzt das Internet zur Kol ikation und zum

B2 18 27 | rein geschrieben wo ich was kaufe und wo . :

- - Austausch mit n Patientlnnen
man hingehen kann essen dass habe ich
schon rein geschrieben

B2 21 29 das I_:or_um hat mir dann geholfe_n es H_ohes Invol\_/ement, durch Qas Forum konnte
(Zé6liakie) noch mehr zu akzeptieren die Krankheit besser akzeptiert werden
. . Hohes Involvement, zieht aus den Geschi
ich habe schon geschaut was die anderen :

. und Erfahrungen anderer Patig n
essen oder wie es den anderen halt gegangen ) . S

B2 23 30 ist und da ich noch untergewichtig war wie Rucksch!usse auf di gene
viel sie halt essen Kraqutilt ichte, flhlt sich dadurch
zum Teil hab ich den Typen da gefragt mit
dem ich gechattet habe wie viel er isst, ja der | Hohes Involvement, zieht aus den ichten

B2 23 31 | hat mir das schon gesagt, ja der ist aber ein und Erfahrungen anderer Patientnnen
bisschen gréRer und so aber ja trotzdem als Riickschlisse auf die eigene
Vergleich halt Krankheitsges te, flhlt sich dadurch

B2 23 32 ich habe dann gemerkt es geht den anderen bestati
halt auch so
teilweise starke Beschwerden vor der . .

B3 33 Diagnose :(elne Be;chwerdendselé1 d?:r I|3|at abﬁr nur K4 Patientinnen mit bleibenden
keine Beschwerden seit dem strikten angsam besser werdenae FOIgeerscneinungen | coqyndheitsschiden sind stark in Online-

B3 34 Einhalten der Dit Selbsthilfegruppen und Internetforen involviert
schwerwiegende Folgeerscheinungen wie weil: o ] )

B3 35 | Osteoporose aufgrund der sehr lange - die Diét als wichtig empfunden wird und bei
iibersehenen Zoliakie der Lebensmittelwahl ein Risiko in Form von
im Z6liakieforum im StudiVZ habe ich Diatfehlern besteht o
gelesen dass es beim McDonalds glutenfreien - dle_Theraple die AIItagsr_outme irritiert und

B3 341 36| Kuchen gibt dariiber habe ich mich auf der damit Probleme erzeugt die geldst werden
Homepage von McDonalds weiterinformiert miissen (z.B. Lebensmittelbeschaffung)
ich habe den Kuchen gegessen und erst Hohes Involvement weil die Diét als wichtig - weil die Therapie sehr W'Cht'g.'St .

B3 34 37 | spater erfahren dass das eine Falschmeldung | empfunden wird und bei der Lebensmittelwahl | - Internetforen zur Kommunikation mit anderen
war ein Risiko in Form von Diéatfehlern besteht Betroffenen und zur Kontaktpflege genutzt
ich bin wieder einmal belehrt worden man werden
muss sich wirklich tausendmal informieren

B3 36 38 | und personliches Gespréch ist halt doch
besser als wirklich Informationen zu
vertrauen vom Internet

Hohes Involvement weil die Diét die
B3 36 39 | bei StudiVZ bin ich dabei Alltagsroutine irritiert und damit Probleme

erzeugt die geldst werden missen (z.B.
Lebensmittelbeschaffung)
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du bekommst von Leuten die sich jetzt
wirklich gewissenhaft mit der Krankheit

Hohes Involvement weil die Diat die
Alltagsroutine irritiert und damit Probleme

B3 36 40 | auseinandersetzen die es selbst haben sehr - . N
. o . erzeugt die geldst werden mussen (z.B.
gute Informationen, Praxistipps eben die L .
. ebensmittelbeschaffung)
eben so fehlen im Internet
ich habe Uber das Internetforum tiber
StudiVZ schon Leute kennen gelernt und Hohes Involvement, baut Kontakte mit anderen
B3 37 41 | Uber die sehr viele Informationen was Betroffenen auf und nutzt das Internet zur
Grazumkreis betrifft bekommen und auch Kommunikation und Kontaktpflege
Austausch mit anderen
das z6liakie-treff.de Forum habe ich mir Hohes Involvement weil die Diét die
einmal angeschaut in punkto Lebensfilhrung | Alltagsroutine irritiert und it Probleme
B3 37 42 : . B 9
man kann ja schauen was die anderen so erzeugt die rden miissen (z.B.
schreiben im Forum ittelbeschaffung)
man kann sich da so reinlesen und da waren | Hohes Involvement weil die Dié&t die
B3 37 43 auch u Urlaubsdestiqation solche Tipps da AIItagsroytine irritiert un it Probleme
habe ich schon sehr viel Gutes und auch erzeugt die rden missen (z.B.
Hilfreiches im Internet bekommen ittelbeschaffung)
der steirische Zéliakieverband hat auch ein
B3 40 a4 sehr g_utes Internetforum wo man auch tber Hohes Involvement weil die Diét sehr wichtig
E-Mail Fragen stellt und sofort Kontakt ist
bekommt
- Lo . K5 Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden
zufallig auf die Dlagnqse gekommen, nicht . . sind zwar an Internetforen und Online-
B4 M 45 | wegen B_esc_hwerden einen Arzt auf_gesucht, Seit der Diat vgrbesserter Gesundheitszustand, Selbsthilfegruppen interessiert, aber nicht
war bereits in Behandlung wegen einer beschwerdefrei wirklich involviert.
chronischen Darmkrankheit
B4 a1 46 seit der Diat hat sich der Gesundheitszustand
stark gebessert
keine Beschwerden wenn die Diat
B4 a1 47 eipgehalten wird, aqch bei kleinen
Diatfehlern treten nicht sofort Beschwerden
auf
eine alte Schulkollegin von mir die ist jetzt
vor kurzem draufkommen dass sie das auch
B4 43 48 | hat und die hat mich angeschrieben im
StudiVZ weil sie eben gehort hat das ich das | An Informationen aus dem Forum generell
habe interessiert aber trotzdem nicht wirklich in die
StudiVZ habe ich schon geschaut und so da | Gruppe involviert
B4 45 49 habe ich gelesen und ein paar Restaurants

gefunden die ich nicht gewusst habe und das
habe ich mir dann aufgeschrieben
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aber dass ich mich da selbst so beteilige das

B4 45 50 bin ich sowieso nicht so der Forentyp
Ich habe mir die Gruppen einmal alle
durchgeschaut wie ich mich bei dem P
B4 46 51 Studi\%z angemeldet habe und da habe ich Niedriges Involvement
die halt auch angeklickt
B4 46 52 | sonst habe ich keine Internetforen genutzt Keine Foren genutzt
. . I Nie Beschwerden gespurt, unsicher ob die
B5 49 53 | war bei der Diagnose eineinhalb Jahre alt Diagnose richtig ist K6 Bei Patientinnen die nie Beschwerden
B5 49 54 seit dem Einhalten der Diat sind nie wieder gesp[]rt haben Wirdudas quolvgmeqt )
Beschwerden aufgetreten voriibergehend erhoht. Dies zeigt sich weil:
aufgrund des Alters bei der Diagnose sind - die Therapie die Alltagsroutine irritiert und
B5 49 55 | tiberhaupt keine Erinnerungen an damit Probleme erzeugt die gelost werden
Beschwerden vorhanden muissen (z.B.
hab viel auf dieser deutschen Webseite Hohes Involvement, weil an - Internetforen zur Kommunikation mit anderen
B5 50 56 | zoliakie-treff.de gemacht wegen Rezepten Informationen/Praxistipps in den Foren Betroffenen und zur Kontaktpflege genutzt
geschaut und so, da habe ich viel gesucht interessiert werden o
ich habe viele Informationen tber allgemeine | Hohes Involvement, weil an - aufgrund fehlender Beschwerden die Diagnose
B5 50 57 | Rezepte gesucht und tibers Reisen auch und | Informationen/Praxistippsin den Foren angezweifelt wird
wegen Hotels im Ausland in i
B5 51 58 | mit ein paar Leuten hab ich geschrieben auch | Hohes Involvement, nutzt das Internet zur
B5 51 59 Ic_h fipde das Forum sehr gut also die wissen | Kommunikation mit Betroffenen
wirklich bescheid
Ich denke mir eigentlich immer habe ich
B5S 51 60 eigentlich wirklich Zéliakie weil wenn ich Zweifelt an der Diagnose aufgrund fehlender
irgendeinen Fehler mache merke ich gar Beschwerden
nichts davon
B5 54 60 gilgeeitt'ilidclr:/gzarzr?il ;I:le Gruppe nutze ich
damals als ich mich da Giberhaupt angemeldet Bei StudiVZ nicht involviert
B5 54 61 | habe, habe ich einfach ein paar Gruppen
ausgesucht wo ich dabei sein wollte
ich habe schon einmal driiber gelesen aber da
war nicht wirklich was dabei, weil da
B5 54 62 | schreibt ja auch nie irgendwer etwas hinein
und bis du da vielleicht wenn tberhaupt
einmal eine Antwort bekommst
das z6liakie-treff.de habe ich eine zeitlang
B5 54 63 | verwendet das ist nicht schlecht wenn du Involvement ist nur voriibergehend erhht
wirklich irgendwas brauchst S
- - - sonst eher niedriges Involvement
B5 54 65 aber so oft tue ich das ehrlich gesagt nicht

dass ich das verwende
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meine ehemalige beste Freundin hab ich auch

Hohes Involvement, nutzt das Internet zur

B5 55 66 | Ubers Internet kennen gelernt sie hat auch Kommunikation mit Betroffenen und zur
Z0liakie gehabt Kontaktpflege
B6 57 67 | einige Beschwerden vor der Diagnose Weitgehend beschwerdefrei
seit der Didt hat sich viel gebessert aber es
sind noch einige
B6 57 68 Nahrungsmit_telunvert_réglichkeitep )
vorhanden die noch nicht beriicksichtig
werden und deshalb treten noch sehr
vereinzelt Beschwerden auf
im Internet habe ich nach Rezepten und
Bildern gesucht und da habe ich meistens
B6 60 69 Foren genutzt hauptséachlich aus Deutschland | An Informationen aus dem Forum generell
Foren wenn ich irgendwas Bestimmtes interessiert
gesucht habe wo sie in welchen Geschéften
was haben
B6 60 70 St.Ud'VZ da hab ich auch ab und zu Eher geringes Involvement
reingeschaut
wo ich dann als Betroffene und als Fachfrau
B6 61 72 | jedes Mal dasitze und mir denke oh mein Kritik an Qualitat der Informationen
Gott dass rennt jetzt nicht wirklich ernst
Hauptsdchlich um so Kleinigkeiten An Informationen aus dem Forum generell
B6 62 73 | nachzuschauen wie das bestimmte Produkt interessiert, voriibergehend erhhtes
vom Hofer zum Beispiel Involvement
am Anfang noch wegen der Versicherung An Informationen aus dem Forum
B6 62 74 | also was man da bekommen kann wo man interessiert, voriib erhohtes
sich hinwenden muss In
sonst einfach nur neugierig ob man .
B6 62 ® irgendetwas vielleicht nicht weif3 Eher geringes |
bei StudiVZ war ich einfach neugierig An Informationen aus dem Forum generell
B6 62 77 | worliber da so gesprochen wird, mal schauen | interessiert aber trotzdem nicht in die Gruppe
vielleicht lernt man ein neues Lokal kennen | involviert
Kontakt zu anderen Betroffenen habe ich
B6 63 78 | nicht, ich bin in die Gruppe bei StudiVZ rein
gegangen und das war es eigentlich
Ab und zu tberleg ich mir dass ich was ins
B6 63 79 | Forum rein schreibe aber ich bin generell im
Internet sehr faul und sehr selten drinnen
Stuc_il\'/Z Ist ganz_praktlsc'h WeQEN o Hohes Involvement weil die Diat die
Kleinigkeiten so ich war jetzt gerade in Alltagsroutine irritiert und damit Probleme
B6 64 80 | Irland und habe das und das gegessen oder ja

habt ihr das schon gewusst man kann das und
das beim Spar kaufen

erzeugt die geldst werden missen (z.B.
Lebensmittelbeschaffung)

K7 Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden
sind zwar an Internetforen und Online-
Selbsthilfegruppen interessiert, aber nicht
wirklich involviert.

K8 Bei Patientinnen ohne anhaltende
Beschwerden wird das Involvement wenn auch
nur relativ kurz und nur voriibergehend durch die
Diagnose und durch die Therapie-Entscheidung
erhéht weil:

- die Therapie die Alltagsroutine irritiert und
damit Probleme erzeugt die gelst werden

missen (z.B. Lebensmittelbeschaffung
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vor der Diagnose ein paar eher leichte

B7 65 81 Beschwerden gehabt Seit der Diagnose beschwerdefrei K9 Bei Patientinnen ohne anhaltende
B7 65 81 | seit der Didt beschwerdefrei Beschwerden wird das Involvement wenn auth
StudiVZ das ist klass weil wenn du Hohes Involvement weil die Diat die nur relativ kurz und nur vortbergehend dyfch die
B7 69 82 irgendwas nicht weilt schreibst einfach die | Alltagsroutine irritiert und damit Probleme Diagnose und durch die Therapie-Entsgheidung
Frage hinein und es antworten dir gleich 30 | erzeugt die gel6st werden miissen (z.B. erhoht weil:
Leute Lebensmittelbeschaffung) - die Therapie die Alltagsroutine irpitiert und
da kannst dann eben sagen naja wenn bei 30 | Hohes Involvement weil die Diét die damit Probleme erzeugt die gelost werden
Leuten 25 sagen ja das darfst du essen dann | Alltagsroutine irritiert und damit Probleme muissen (z.B. Lebensmittelbesghaffung)
B7 69 83| . . : h i .
nimm ich auch einmal an dass es auch so erzeugt die geldst werden mussen (z.B.
stimmt Lebensmittelbeschaffung)
bei irgendwelchen Foreneintragen von
B7 71 84 | irgendwelchen Leuten kannst du dich halt Kritik an Qualitat der Informationen
auch nie zu Hundertprozent darauf verlassen
bei StudiVZ habe ich durch Zufall dass ich
B7 74 85 | einfach unter den Gruppen gesucht und habe | Geringes Involvement
dann eben zwei Zéliakiegruppen gefunden
bei der einen Gruppe habe_ ich |rge_nde|ne Hohes Involvement weil die Diét die
Frage gehabt und hab es einfach einmal L .
e . Alltagsroutine irritiert und damit Probleme
B7 75 86 | hineingeschrieben und gesehen dass das recht erzeugt die gelost werden missen (2.8
schnell geht und dass da sehr viele Leute auf gtdieg o
N - Lebensmittelbeschaffung)
das dann zuriick schreiben
B8 76 87 auBer Eisenmangel keine Beschwerden auBer Eisenmangel keine Beschwerden weder
weder vor noch nach der Diagnose vor noch nach der Diagnose K10 Bei Patientinnen die nie Beschwerden
. - S Hohes Involvement weil die Diat die gesplrt haben wird das Involvement
B8 78 88 ag‘:‘ gggnt?jtssl \lé:)erlugn?';%llfiz[:(irﬁrg:f ert]jélspich Alltagsroutine irritiert und damit Probleme vorlibergehend erhdht. Dies zeigt sich weil:
im Internet eben qefunden habe erzeugt die geldst werden muissen (z.B. - die Therapie die Alltagsroutine irritigft und
9 Lebensmittelbeschaffung), damit Probleme erzeugt die geldst werden
B8 78 89 ein bissl was habe ich auch in der StudivVZ mussen (z.B. Lebensmittelbeschaffung)
Gruppe gefunden Hohes Involvement weil die Diat di - Internetforen zur Kommunikdtion mit anderen
aber das Meiste im Forum einfach was das Alltagsroutine irritiert un it Probleme Betroffenen und zur Kontakfpflege genutzt
B8 78 90 Selberkochen was dasSelberbacken und so erzeugt die gelds en missen (z.B. werden
weiter angeht und auch die Lebensmittetbeschaffung)
Kennzeichnungsverordnung
schreiben tu ich wenig mittlerweile also ich ; .
B8 79 91 | habe am Anfang schon mehr geschrieben Vorube'rgehend'hohes Involvement, nimmt
. . . - aber mit der Zeit ab
aber lesen tu ich nach wie vor immer wieder
mir kommt vor also jetzt im Nachhinein dass 23?:2:2‘6%'::?:?;;;:{2:1g'e Diat drlgbleme
B8 80 93 | das alles also vieles was ich weil} und kann g

das ich das Meiste aus dem Internet habe

erzeugt die rden mussen (z.B.
ittelbeschaffung)
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B8 80 94 | hauptséchlich wollte ich Informationen Hohes Involvement weil die Di§
Alltagsroutine irritiert und-eamit Probleme
Kontakte ist eigentlich zuviel aber so Tipps eLreZk?:r?strgilte gelosscthaffur?n)mussen @B.
B8 80 95 | von Gleichgesinnten in der Region sage ich 4
einmal also nicht Freundschaften
B8 80 96 glles was '.Ch irgendwie weif8 und kann habe Hohes Involvement weil die Diét di
ich eigentlich daraus LT
vor allem so Sachen wie wo Kann man AIItagsroytlne irritiert un it Probleme
- ] erzeugt die geld: en mussen (z.B.
B8 80 97 | hingehen essen und wo findet man was und .
: Lebe €lbeschaffung)
wo gibt es was und auch Rezepte
gg 3; 22 |m_?1(;er V\S?fjte; kra;:k vzrfder Diagnose Seit der Diagnose beschwerdefrei
seit der Didt beschwerdefrei o
ich nutze in erster Linie Foren vom K11 Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden
deutschen Zéliakie GZD Deutsche Hohes Involvement weil die Diét die ;'tr;‘:kbi're]'gennl‘ijr‘]?:_SGeelzl;?ﬁi:\letsrzchaedennd d sehr
B9 87 99 Zoliakiegesellschaft und Trudls Glutenfreies | Alltagsroutine irritiert und damit Probleme Internetforen involviert D?es ppl t sich weil:
Kochbuch also ich glaube da gibt’s auch so | erzeugt die geldst werden missen (z.B. - die Therapie die Allta. o tine%rritiert und
ein Forum wo gewisse Fragen eben Lebensmittelbeschaffung) . P gst P
beantwortet sind dqmlt Probll3en|1_e te:rzeu ) II% gelﬁstffwerden
in erster Linie auch halt wieder so Foren wo Eﬂlﬁiﬁﬂe&brén €oe Kor:::r?uneisk(;t%nurg?t) anderen
B9 87 100 ;T:?mnriltcgaasugge?lgrghsto ganz sicher sein kann | Kritik an der Qualitat der Informationen Betroffenen ufid zur Kontaktpflege genutzt
- - — - — werden
bei StudiVZ bin ich bei der Zdliakiegruppe h | d
B9 87 101 | da habe ich von einem Jugendcamp erfahren EO esklnvo _v%mentfputzt has Inter“et um
und bin dort mitgefahren ontakte mit Betroffenen herzustellen
B9 87 102 ?ber ich schreibe in der Gruppe nichts ich Niedriges Involvement
ese nur
wie ich mich angemeldet habe, habe ich
B9 87 103 gedacht vielleicht passt es einfach wenn Hohes Involvement nutzt das Internet um
Leute in Graz sind oder so und auch Kontakte mit Betroffenen herzustellen
Informationen
habe ich auch selber einmal reingeschrieben
B9 87 104 wenn mir was aufgefallen ist wenn irgendein | Hohes Involvement nutzt das Internet um
Restaurant oder so in Graz was Neues Kontakte mit Betroffenen herzustellen und zur
anbietet Kommunikation
B9 87 105 Uber StudiVZ habe ich auch Kontakt zu
Betroffenen bekommen
bei StudiVZ gibt’s ja auch Leute die das
B9 92 106 | nicht so ganz einhalten oder die es vielleicht | Kritik an Qualitat der Informationen

selber gar nicht wissen
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aufer Eisenmangel keine Beschwerden

Nie Beschwerden gehabt, unsicher ob die

B10 92 107 | weder vor noch nach der Diagnose, dadurch . -
. . L2 Diagnose stimmt
unsicher ob die Diagnose richtig ist
ich habe in einem Forum nachgeschaut wie Hohes Involvement nutzt das Internet um

B10 95 108 | € anderen Leuten damit geht ob die Kontakte mit Betroffenen herzustellen und zur
Beschwerden haben was fiir Beschwerden Kommunikation
die haben
aber ich habe es trotzdem nicht so richtig Zweifelt an der Diaanose aufarund fehlender K12 Bei Patientinnen die nie Beschwerden

B10 95 109 | glauben kénnen weil ich es eben nicht B g 9 gespurt haben wird das Involvement

" eschwerden " - . C ~
gesplrt habe vorlibergehend erhoht. Dies zeigt sich weéil:
mich interessieren im StudiVVZ was die Leute - die Therapie die Alltagsroutine igrifiert und
schreiben vor allem in Osterreich was es so damit Probleme erzeugt die gekdst werden

ibt und wo man gut essen kann also wenn o mussen (z.B.

B10 %8| 109 iqrgendwer was he?ausfindet und das dann in Hohes Involvement weil die Diat die - Internetforen zur Koafmunikation mit anderen
die Gruppe schreibt das finde ich schon sehr AIItagsroytme Irritiert und d‘?m't Probleme Betroffenen und zdr Kontaktpflege genutzt
hilfreich erzeugt d_le gel6st werden miissen (z.B. werden

Lebensmittelbeschaffung) - aufgrupefehlender Beschwerden die Diagnose

B10 98 110 | wenn ich was weil} dann schreibe ich es an eifelt wird

B11 99 111 | der Diagnose ein paar eher leichte Seit der Diat beschwerdefrei
Beschwerden gehabt

B11 99 112 | seit der Dié&t beschwerdefrei N

K13 Patientinnen ohne anhaltende Beschwerden
wie ich die Zéliakie Gruppe im StudivVZ smd_ zwar vorupergehend - Interngtforen und
gefunden habe, habe ich schon regelmatig Voriibergehend héheres Involvement, nimmt gﬂlgﬁiﬁ:gﬁﬂ:lfegr e interesfer, aber eher

B11 106 113 | reingeschaut, da waren ja diese Jugendtreffs mit der Zeit aber ab ’ ’
mittlerweile habe ich schon lange nicht mehr
hineingeschaut
Z6liakie ist in irgendeiner medizinischen
Fernsehserie vorgekommen und da hat wer

B11 106 114 | geschrieben dass der eben so psychotisch Kein erhéhtes Involvement
dargestellt war und da habe ich auch ein
bisschen mitgeschrieben.
ich bin halt bei anderen Gruppen auch

B11 107 115 | angemeldet die mich interessieren und die Niedriges Involvement
hat halt gepasst
es war einfach ganz lustig und unterhaltsam . .

B11 107 116 | da ein bisschengmitzudislgutieren Uber diese Kein erhohtes Involvement, nutzt das Internet

zur Unterhaltung
Fernsehsendung
B12 109 118 | sehr schwere Beschwerden vor der Diagnose
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sehr schwere Beschwerden vor der Diagnose,

B12 109 119 | Beschwerdefrei seit dem Einhalten der Diat seit der Diat weitgehend beschwerdefrei K14 Patientlnn mit anhaltenden Beschwerden
zwischendurch wieder starke Beschwerden zwischendurch wieder starke Beschwerden und bleibenden Gesundheitsschaden sind sehr
B12 120 | weil die Diét nicht immer so streng weil die Diat nicht immer so streng eingehalten | stark in Online-Selbsthilfegruppen und
eingehalten werden kann werden kann Internetforen involviert. Dies zeigt sich indem:
wenn ich mich informiere dann habe ich eher - Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen
B12 115 121 | S0 Seiten wie Foren also schauen was sagen | Hohes Involvement, nutzt das Internet zur haufig genutzt Werden_lum aus_lErzéthngen'
die andern Leute dariiber und das ist immer Kommunikation mit Betroffenen anderer Betroffener Ruckschliisse auf die eigene
ganz interessant Krankheitsgeschichte zu ziehen
B12| 115| 123 | el StudiVZ bin ich bei der Zoliakiegruppe | Hohes Involvement, Internetseite wird zu - in Internetforen und Online-Selbsthilfegruppen
aber auf der Seite tut sich nicht viel wenig aktualisiert haufig nach Erklarungen fir die eigene
Da schreibt einer wieder einen Beitrag und Krankheit und nach Gleichgesinnten mit
dann 3 Jahre nichts und das sind aber auch Versténdnis fur die eigenen Probleme gesucht
BL2| 115|124 ieder sinnlose Sachen wie ich habe eine wird
Semmel probiert oder so - die Online-Selbsthilfegruppen dazu beitragen,
wenn ich einen Urlaubsbericht habe, wenn da die Krankheit besser zu akzeptieren
und da gewesen bin und habe da was super - versucht wird ein Problem (BeSChWerden)
B12| 116| 126 | glutenfreies bekommen ein Geschaft oder selbst zu losen
habe was gefunden wo es total viele Produkte
gibt dann schreibe ich das schon hinein
sonst habe ich geschaut einfach wie es denen
gegangen ist also am Anfang habe ich das . .
B12 116 129 natiirlich schon gemacht wie es diagnostiziert Hohes Involvement sucht in (_jen Geschichten
worden ist und !_Erfahrung_en zflnd(_erer Patientinnen
dass ich gemerkt habe es gibt nicht nur Erklarungen fur die eigene Krankheit
B12 117 130 | andere sondern es gibt sogar ziemlich viele
Leute die das auch haben
im Internet fallt auch diese Hemmschwelle
weg, du bist anonym gehst einfach hinein, ok | Hohes Involvement sucht in den Geschichten
B12 117 132 der hat das auch und der geht’s gleich wie und Erfahrungen anderer Patientinnen
mir und dann habe ich das jetzt auch nicht Erklarungen firr die eigene Krankheit und
gewusst und das verbindet dich dann Verstandnis fir die eigenen Probleme
trotzdem irgendwie
Med1 das ist auch wie ein Forum, wie es mir . .
B12 118 133 | wieder schlechter gegangen ist da habe ich Hohes Involvement, weil man versucht ein
das exzessivst genutzt Problem (Beschwerden) zu I6sen
9
aber das ist nicht gut du wirst dann ein Hohes Involvement sucht in den Geschi
B12 118 134 Hypochonder du steigerst dich dann so und Erfahrungen anderer Patientinnen
hinein und denkst oh Gott vielleicht habe ich | Erklarungen filreie€igene Krankheit und
das oder jetzt habe ich das auch noch dazu Verstérdnis flr die eigenen Probleme
dann liest halt und denkst oh mein Gott ich Hohes Involvement sucht in den Geschi
B12 119 135 hab es und das geht immer weiter was die und Erfahrungen gnderer Patienttinnen

Leute flir Probleme haben und so und dann
denkst du dir vielleicht habe ich das auch

Erklarungen fii igene Krankheit und
Verstardnis fur die eigenen Probleme
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11. Qualitatskriterien bei der Auswahl der Informationsangebote im Internet

Fall |S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion
im Internet ist nicht viel drinnen das ist alles nur so Blabla und Kritik am Internet weil, zu geringes Informationsangebot,

B1 6 1 | immer das Gleiche nur anders ausgedriickt und so Informationen wiederholen sich hdufig, Verbreitung von K1 Das Internet wird bei der Informationssuche im
Halbwahrheiten Halbwahrheiten Krankheitsfall von den Patientinnen am héufigsten genutzt,
das liegt vielleicht auch daran dass ich selber aus der Medizin obwohl es ebenso stark kritisiert wird weil:

B1 6 2 | komme und selber wissenschaftlich arbeite und das ich deshalb Kritik an Informationen aus dem Internet - das Informationsangebot zu gering ist
einen Quirx hab - sich Informationen h&ufig wiederholen
so Dreizeiler tiber irgendeine Krankheit die sie irgendwo schon - medizinisch fragwiirdige oder sogar falsche Aussagen

B1 6 4 | hundert Mal rausgepickt haben und die selber schon dreitausend | Qualitat sinkt durch unsachgemaRes zitieren verbreitet werden i I
Mal zitiert worden sind, ist halt von der Qualitat her fragwiirdig égrli?]g?iu;“tat der Informationen durch unsachgemaRe Zitate

B1 7 5 da_lwafe” schon eir;] psar falsche Sachen im Internet wo ich mich Verbreitung falscher Informationen - ungenaue Erklarungen zu Verwirrung und Unsicherheit bei
terlweise geﬁrger’F abe Sach < mich Gearaert Fabe tnd den Patientinnen fiihrt
€S Waren schon ein paar >achen wo Ich MICh geargert habe un Verbreitung falscher Informationen, ungenaue Erklarungen - weil die Informationen aus dem Internet generell unsicher

B1 7 6 | mir gedacht habe ok schreibt das anders hin oder erklart das fiih . d icherheit bei d - sind

il so kennt sich Keiner aus Uhren zu Verwirrung und Unsicherheit bei den Patientinnen ( . . L
genauer wei S _ _ - die Qualitét der Informationsangebote sehr unterschiedlich
medizinisch nachschauen googleméRig tue ich nicht weil ich eben ist

B1 7 7 au_skblgrﬁfllchen Grur?dgr_\ weid wie Enfstll(?hﬁr das aLIes Ist lénd 1S | Informationen aus dem Internet werden als unsicher bezeichnet | - Informationen aus dem Internet nicht vertrauenswiirdig sind
wirklich nur versuche die wissenschaftlichen Sachen un - man Informationen aus dem Internet nicht glauben oder sich
irgendwelche Studien herauszuholen darauf verlassen kann
im |mbem’3t finder] maréeherr\]/venigljl Z-E;]- wie das thZt mli:)t di:’ - teilweise zu extreme Standpunkte vertreten werden
Vererbung ausschaut da steht vielleicht ein Satz dort aber da ist . -

B3 31 16 vererbbar Punkt oder ich weif nicht ich finde halt nicht so viel 2u geringes Informationsal
Informationen

B3 34 17 | die Qualitat im Internet ist sehr unterschiedlich die Qualitat im Internet ist sehr unterschiedlich
auf der Seite von Schér gibt es z.B. sehr gute Informationen und I .

B3 34 18 sehr gute Links Teilweise sehr gute Informationen
ich habe eine Seite gefunden wo ein kompletter Blddsinn

B3 34 19 | gestanden ist, diese Krankheit vergeht wieder und ist nur eine Medizinisch falsche Info
Kinderkrankheit, das gibt’s auch im Internet was nicht sein sollte
ich habe im Forum gelesen dass es beim McDonalds glutenfreien

B3 34 20 | Kuchen gibt, nachdem ich das auf der McDonalds Seite tiberpriift
habe, habe ich ein paar Mal den Kuchen gegessen
dann habe ich spéter in der Aktuell gelesen dass das eine . .

B3 34 21 | Falschmeldung war und habe mich sehr bei McDonalds Verbreitung falscher Informatiertn
beschwert und eine Rechtfertigung verlangt
ich halte die Diat Hundertprozent ein weil es schlimme Folgen

B3 35 22 | haben kann und es gibt tausende Risiken und ich habe mich sehr

geérgert
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man muss sich wirklich tausendmal informieren und am besten

B3 36 23 | anrufen und am besten persénlich hingehen als Informationen zu | Informationen aus dem Internet sind nicht vertrauenswiirdig
vertrauen vom Internet
B6 60 33 ich_habe_bal(_j wieder _damit aufgehdrt im Internet nach zu sehen Informationen wiederl
weil es sich immer wiederholt
in Foren ist es meistens so dass sie sich teilweise helfen aber
B6 60 34 tejlweise auch in (_jie falsche Richtung gehen tejlwgise ein Verbreitung von Halbwahrheiten, Verbreitung extremer
bisschen extrem sind und so Halbwahrheiten ein bisschen Standpunkte
produzieren
wo ich dann als Fachfrau noch dazu also als Betroffene und als
B6 61 35 | Fachfrau jedes Mal dasitze und mir denke oh mein Gott dass rennt | Kritik an Internetforen
jetzt nicht wirklich ernst
ich habe ehrlich_ gesagt nie |r gendWi.e was im Internet _gef_unden Informationen aus dem Internet sind nicht vertrauenswirdig,
B7 69 37 | wo ich das Gefihl gehabt hatte das ist so vertrauenswiirdig an des man kann sich nicht daran halten, man kann das nicht glauben
kann ich mich halten oder dem kann ich glauben
im Internet waren einige Berichte oder Seiten, wo ich einfach
B7 70 40 | nicht so das Gefiihl gehabt habe dass das zu Hundertprozent Verbreitung falscher Inf
stimmt
bei irgendwelchen Foreneintrdgen von irgendwelchen Leuten, da P
B7 1 4l kannsi du dich halt auch nie zugHundertp?ozent darauf verlassen Man kann sich nicht
ich lege da nicht zuviel hinein, wenn ich da irgendwas lies
B7 72 43 | dartber weil ich eben dem Ganzen auch nicht so Nicht vertrauenswiirdi
Hundertprozentig vertraue
weil wenn man da irgendwelche Kleinigkeiten eingibt wie zum
Beispiel Augenweh oder so sind die ersten Finf Eintrdge mit .
B7 2 a4 Tumor im Auge und des nimm ich dann halt auch nicht immer Extreme Ergebnisse
alles so ernst
Der Bekannte mit Z6liakie hat gleich zu mir gesagt ich soll nicht
zuviel im Internet dazu nachschauen weil oft Informationen
B7 74 47 | drinnen sind die nicht stimmen wo man sich einfach dann nur Falsche Informationen veru gerade am Anfang
verunsichert und noch mehr die Krise bekommt gerade am
Anfang
B9 85 51 | im Internet steht zu Zoliakie eh fast berall das Gleiche drinnen Ian
B9 87 53 in Foren kann man sich auch nicht so ganz sicher sein stimmt das Man kann sich nicht sses Stimmt
oder nicht
bei StudiVZ gibt’s ja auch Leute die das nicht so ganz einhalten . .
B9 92 54 oder die es vigelleicglt selber gar nicht wissen ¢ Man kann sich nicht
Ich habe schon einiges gefunden aber dann habe ich mir gedacht
B10 97 59 | so Hundertprozentig kann ich dem Internet halt auch nicht Man kann den Informati ertrauen
vertrauen
ich informiere mich schon auch fiir medizinischen Themen im
B10 97 60 | Internet aber wie gesagt alles darf man nicht glauben was im Man darf nicht alles gla

Internet steht
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B1l | 104 62 | im Internet das ist eh immer alles gleich Informationen wiederholep-sich-hatfig————
im Internet steht ja oft viel ja in Wikipedia ist oft auch nicht alles

B11 | 105 67 | richtig wobei ja das kann man dann eh selber beurteilen oder Es ist nicht immer alles ri
vergleichen
ich kénnte mich nicht erinnern dass ich einmal eine Internetseite

B12 | 118 75 | gefunden habe wo ein Blédsinn drinnen gestanden ist oder etwas | Noch keine falschen Informationen entdeckt

wo ich nicht die Info bekommen habe die ich gesucht habe

12. Was Erwarten si

ch die Patientinnen von den Medien- und Internetkontakten im Krankheitsfall?

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktionl Reduktion2
- - . : - K1 Patientinnen erwarten sich von den Medien-
B1 3 1 gﬁzswg:k?tug:eﬂeg)?jrrl]n;?j?rs zg was gibt es ;g{e::e;llllizg bei der Therapie, Praxistipps, was und Internetkontakten im Krankheitsfall: K1 Patientinnen erwarten sich von den
' - Hilfestellungen bei der Therapie Medien- und Internetkontakten im

ich wiirde schon gerne andere Betroffene - Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im Krankheitsfall:
Bl 5 2 . «

kennen lernen Wunsch andere Betroffene k | Alltag - Hilfestellungen und Erklarungen zum
B1 5 3 im StudiVZ in der Zoliakiegruppe habe ich unsch andere betrotiene kennen zulernen - Kontakt zu anderen Betroffenen Umsetzen der Therapie

mich gleich angemeldet - einen Uberblick tber das Informationsangebot | - Praxistipps und Hilfestellungen um die

] ] ] zu ihrer Krankheit Therapie besser in den Alltag integriere zu

ich habe mir vom Forum Info erwartet ganz Informationen gesucht, Angebotsanalyse was - best maglichst tiber die Krankheit und die kénnen
B1 8 4 | normal. Einfach ein bisschen schauen, ob man | gibt es alles, Wunsch bestmaglich informiert zu | Therapie informiert zu sein - Kontakt zu anderen Betroffenen

was findet das man noch nicht weif3 sein - einen Uberblick uber das

- - - — - - - — - - Informationsangebot zu ihrer Krankheit

ich habe eine Rechtfertigung gesucht weil ich Rechtfertigung fiir korperliche und psychische | K2 Patientinnen erwarten sich von den Medien- Loroange ; ; ;
B2 16 5 - - . - best mdglichst uber die Krankheit und die

doch recht sonderbar war damals Schwéchen gesucht und Internetkontakten im Krankheitsfall: Therapie informiert zu sein

mich hat es interessiert was da drinnen steht in s . i i - eine Rechtfertigung fiir kdrperliche und - eine Rechtfertigung fiir kérperliche und
B2 16 6 Nedoktor, Med1 und Wikipedia Interesse wie die Krankheit beschrieben wird psychische Schwachen osychische Schvséchgen p

ich habe mich im Forum angemeldet weil mich . - Berichte tiber Erfahrungen und - Berichte tiber Erfahrungen, Wissen
B2 | 16| 7| habendie Geschichten von den anderen . Leidensgeschichten anderer Betroffener raxistipgs und Leidensgesshichten and

' , C etroffener ) . . raxistipps und Leidensgeschichten anderer

interessiert und Informationen - Hilfestellungen bei der Therapie Betroffener

gcdhera\;\?iz Zzhc‘i):ng:r?gsraeur: hwaa:f dée ::d:r:eigtejizn Hilfestellung bei der Therapie, Praxistipps, - Medizinische Fachinformationen und
B2 23 8 : €n hait gegangen Ist Erfahrungen und Geschichten anderer Hintergrundwissen zur Krankheit des

da ich noch untergewichtig war wie viel sie halt Betroffener Partners

essen - Medizinische Fachinformationen und

seit ich Internet habe informiere ich mich auch | Hilfestellung bei der Therapie, Praxistipps, Was Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und
B3 29 9> | . (

libers Internet und schaue was es Neues gibt gibt es Neues zur Therapie

ich schaue schon im Internet jetzt auch ob es Medizinische Fachinformationen und - Informationen tber die von der Krankheit
B3 29 10 | was Neues gibt auch zu Hintergrundwissen zur Therapie, gibt es neue ausgehende Gefahren fur Familienmitglieder

Behandlungsmdoglichkeiten und so Behandlungsmoglichkeiten - Austauschmdglichkeiten mit anderen

Betroffenen

. . . L . . - Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im

B3 29 11 ich bestelle auch Brotbackmischungen tibers Fir die Diat geeignete Lebensmittel, Urlaub

Internet

Umsetzung der Therapie

- Uiber Neuigkeiten und neue
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davor habe ich immer nach Alternativen zu den

Fir die Diat geeignete Lebensmittel;

B3 29 12 teuren Produkten gesucht U erapie K3 Patientinnen erwarten sich von den Medien-
mein Freund hat Diabetes und ich koche fiir ihn und Internetkontakten im Krankheitsfall:
B3 31 13 darum habe ich mich auch {ber seine Krankheit | Medizinische Fachinformationen und - Hilfestellungen bei der Therapie
informieren miissen wie sich die Diaten Hintergrundwissen zur Krankheit des Partners - Uiber Neuigkeiten und neue
vereinbaren lassen Behandlungsmethoden am Laufenden gehalten
B3 31 14 | 2Um Thema Vererbung der Krankheit habe ich | Medizinische Fachinformationen und zu We(d?U ) ]
im Internet gesucht Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit - Medizinische Fachinformationen und
ein halbes Jahr nach der Diagnose habe ich H;nter_gr_undwmsenuzur TheradpleTh L
mich damit auseinandergesetzt wie die beiden Medizinische Fachinformationen und - Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
B3 31 15 . H R . . . Alltag
Krankheiten vererbbar sind und ob unsere Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und Medizinische Eachinf i d
Kinder beides bekommen kénnten das wére arg | zur Krankheit des Partners, von der Krankheit hinferlzrllr];sgw?ss:r? leTr ﬂgﬁ;ﬁgﬁ” d:2 Partners
B3 31 16 auch ob sich andere in der Familie testen lassen | ausgehende Gefahren fiir Familienmitglieder ) Mediginische Eachinformationen und
sollten i _ Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit
im Internet habe ich nach Praxistipps gesucht o ) - Informationen iber die von der Krankheit
B3 36 17 | und auch Austausch mit anderen die es auch Praxistipps und Austausch mit Betroffenen ausgehende Gefahren fiir Familienmitglieder
haben : i - Austauschméglichkeiten mit Betroffenen
ich War_heuer n der Toskana und habe ’T"Ch Praxistipps zur Umsetzung der Diat (Therapie) | & Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im
B3 36 18 | vorher informiert wo es welche Supermarkte - | Urlaub
gibt im Urlaub
ich wollte Praxistipps einfach und auch -
B3 37 19 Austausch mit anderen die es auch haben Praxistipps und T Betroffenen
seit ich keine Informationen vom K4 Patientinnen erwarten sich von den Medien-
B4 43 20 Zébliakieverband bekomme suche ich 6fters im | Praxistipps, fir die Diat geeignete Lebensmittel, | und Internetkontakten im Krankheitsfall:
Internet nach Produkten, wo ich was Umsetzung der Therapie - Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
herbekomme Alltag
B4 44 21 ich wollte wissen ob es wieder was neues gibt Hilfestellung bei der Therapie, Praxistipps, was | - Hilfestellungen bei der Therapie
einfach von den Produkten her und so gibt es Neues - Uber Neuigkeiten am Laufenden gehalten zu
B4 44 2 seit ich umgezogen bin muss ich auch wieder Praxistipps, Hilfestellung bei der Therapie nach Wer_den ) )
schauen wo ich was herbekomme Wohnortwechsel - Hilfestellung bei der Therapie nach
ich habe im Internet nach einer Erklarung Wohnortwechsel ) _
B4 45 93 | gesucht was Zoliakie ist weil ich mir sonst Erklérungshilfe um die Krankheit anderen gut | - Erklarungshilfen um die Krankheit anderen
immer so schwer tue wenn ich das anderen erklaren zu kénnen gut erkldren zu kdnnen _
Personen erklaren muss - Berichte tiber Erfahrungen und Wissen
B4 45 54 | ich habe einfach geschaut was da so drinnen Interesse an den Erfahrungen und Wissen anderer Betroffener
steht und was die so schreiben anderer Betroffener
B4 46 25 | SO Sachen wie bei da Miillerleinsmiihle oder so | Praxistipps, fiir die Didt geei ensmittel,
da schaue ich schon auch ab und zu hinein Umsetzu rapie
ich habe viele Informationen tiber allgemeine Praxistipps zur Umsetzung der Diat (Therapie) K5 Patientinnen erwarten sich von den Medien-
B5 51 26 | Rezepte gesucht und tbers Reisen und wegen Pp 9 P und Internetkontakten im Krankheitsfall:

Hotels im Ausland

im Urlaub

- Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im

Behandlungsmethoden am Laufenden
gehalten zu werden

- Hilfestellung bei der Therapie nach
Wohnortwechsel

- Erklarungshilfen um die Krankheit anderen
gut erkléren zu kénnen

- Informationen Uber Patientennetzwerke und
Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen
- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zu Beschwerden

- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zu gesundheitlichen
Folgen bei Abbruch der Therapie

- Informationen tber Fachbticher

- Informationen zu aktuellen medizinischen
Themen wie die Schweinegrippe
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wenn ich etwas zum Essen bestellen will suche Alltag
ich im Internet, aber das sind meistens deutsche | Praxistipps, fur die Didt geeignete Lebensmittel, | - Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im
B5 53 27 . S . . .
Seiten und die liefern meistens nicht nach Umsetzung der Therapie Urlaub
Osterreich - Informationen uber Patientennetzwerke und
Ich schaue auch oft wegen Veranstaltungen Informationen Uber Patientennetzwerke und Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen
B5 53 28 P .
nach Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen
nachdem ich das Handbuch hatte habe ich im L . K6 Patientinnen erwarten sich von den Medien-
Internet nach Rezenten aesucht und nach Praxistipps, fur die Diat geeignete Lebensmittel, | ynd Internetkontakten im Krankheitsfall:
B6 60 29| . ZZEpLen gesuc - Umsetzung der Therapie, Erklarungshilfen um | - praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
Bildern als Erklarungshilfe fir meine - - ' " ) pp p
die Krankheit anderen gut erklaren zu kénnen Alltag
Verwandten " i i
T habe inF hoeschaut o - Hilfestellungen bei der Therapie
g| b Geschift g oo Umsetzung der Therapie gut erklaren zu kénnen
welchen Leschaften was haben _ _ i _ i - Berichte (iber Erfahrungen anderer Betroffener
B6 60 31 ich habe nach Rezepten gesucht damit ich nicht | Informationen um die Therapie besser in den - best moglichst tiber die Krankheit und die
immer das Gleiche koche Alltag integrieren zu kdnnen Therapie informiert zu sein
eigentlich eine Hilfe fur meine Angehdrigen, « . . .
B6 60 32 | Veranschaulichungen eben teilweise unter Erkluarungshllufen um die Krankheit anderen gut
. . - erklaren zu kdnnen
Bildern und einfache Beschreibungen
wenn man dieses eine Rezept gerade nicht - .
B6 61 33 findet dann schaut man im Internet nach Praxistipps, Umsetzung der Therapie
ich schaue schon auch bei StudiVZ was die Interesse an den Erfahrungen anderer
B6 62 34 -
Leute da schreiben Betroffener
Hauptséchlich um so Kleinigkeiten - I . .
B6 62 35 | nachzuschauen wie das bestimmte Produkt vom Praxistipps, fur die D'a.t geeignete Lebensmittel,
- Umsetzung der Therapie
Hofer zum Beispiel
am Anfang noch wegen der Versicherung also
B6 62 36 | was man da bekommen kann wo man sich Informationen
hinwenden muss
B6 62 37 sonst _elnfagh nurneugierig ob man irgendetwas Wunsch bestmdglich informiert zu sein
vielleicht nicht weif3
B6 62 38 | und wo man auf Urlaub fahren kann Bﬁ;‘fg'pps zur Umsetzung der Therapie im
. . L . , Interesse an den Erfahrungen anderer
bei StudiVZ war ich einfach Neugierig woriiber . AR, .
B6 62 39 | da so gesprochen wird, mal schauen vielleicht Betroffen.er, Praxistipps, fr die Diat geelgnete
- Lebensmittel, Umsetzung der Therapie,
lernt man ein neues Lokal kennen oder so e . -
Wunsch bestmdglich informiert zu sein
B7 69 40 und ich habe schon im Internet generell gesucht | Medizinische Fachinformationen und

was das ist und so

Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit
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wie das mit Diatfehlern ausschaut da habe ich
mich sehr viel damit beschéftigt, was fur Folgen

Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und

K7 Patientinnen erwarten sich von den Medien-

B7 0 a1 das wirklich hat wenn ich was glutenhéltiges zur Therapie, insbesondere gesundheitliche ur;\;li Ig_te_rqetl;\on;akt;_n ]lm Krtanheltsfgllz
esse oder wenn ich die Didt gar nicht einhalte Folgen bei Abbruch der Therapie - Viedizinische Fachinformationeén und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und
nach einer Hautkrankheit habe ich gesucht und zur Therapie
B7 70 22 geschaut was man da findet eben auch Bilder Medizinische Fachinformationen und - Medizinische Fachinformationen und
wie das ausschaut und ob es sein kann dass ich | Hintergrundwissen zu Beschwerden Hintergrundwissen zu Beschwerden
das eben auch habe - Hilfestellungen und Erklarungen zum
. . 5 . Medizinische Fachinformationen und Umsetzen der Therapie
B7 71 43 'Cb habe mir eine _Erklarung erwartet was da im Hintergrundwissen zur eigenen Krankheitund | - Medizinische Fachinformationen und
Kdrper vorgeht wie das ausschaut x . ; - - o
zu den Ablaufen im Kérper Hintergrundwissen zu gesundheitlichen Folgen
B7 71 24 dann generell eine Erklarung dazu was man Praxistipps, Hilfestellungen und Erklarungen bei Abbruch der Therapie
eben essen darf, wo das Uberall drinnen ist zum Umsetzen der Therapie - Uber Neuigkeiten am Laufenden gehalten zu
Medizinische Fachinformationen und werden
B7 71 45 ich habe viel zum Thema Diétfehler gesucht ab | Hintergrundwissen zur Therapie, insbesondere
wann und was fiir Folgen das haben kann gesundheitliche Folgen bei Abbruch der
Therapie
ich habe auch danach gesucht was passiert m(?\(ilezr:}rllusr?g\?vg igzlgz?r_ﬂ]atlongn :Jnr]s(ljjeson dere
B7 71 46 | wenn ich die Diét nicht einhalte oder nicht gesundheitlich & bei Abbruch der
immer T .
ich nutze immer noch regelmagig Internetseiten . . . i
B7 73 47 | von Lebensmittelherstellen um zu sehen ob es H_|Ifestellung bei der Therapie, Praxistipps, Was
. gibt es Neues
etwas Neues gibt
schreiben (Forum) tue ich jetzt weniger, am K8 Patientinnen erwarten sich von den Medien-
Anfang habe ich schon mehr geschrieben aber | Hilfestellung bei der Therapie, Praxistipps, Was | und Internetkontakten im Krankheitsfall:
B8 79 48 . . . L ; .
lesen tue ich immer noch was es flir neue gibt es Neues - Medizinische Fachinformationen und
Produkte gibt Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und
ich wollte alles wissen tiber Zdliakie im Medizinische Fachinformationen und zur Therapie
Internet, ich wollte einfach wissen was - . - . - Hilfestellungen und Erkldrungen zum
B8 80 49 S - . i Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und .
medizinisch genau passiert, was da im Kdrper 2u den Ablaufen im Korper Umsetzen der Therapie
passiert P - Uber Neuigkeiten am Laufenden gehalten zu
ich wollt wissen welche Lebensmittel ich essen Praxistions. Hilfestellunaen und Erklérungen werden ) .
B8 80 50 | kann und nicht essen kann, ich wollt Rezepte um Urvﬁ)é)efzen der Therg ie 9 - Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
wissen die ich kochen oder nicht kochen kann P Alltag
wo kann man hingehen essen und wo findet Praxistipps, fir die Diat geeignete Lebensmittel, | - Praxistipps von Betroffenen
B8 80 51 - -
man was und wo gibt es was Umsetzung der Therapie
ich habe im Internet aktiv gesucht nach - ST, - -
B8 80 52 | Zutatenlisten beim McDonalds oder beim Praxistipps, fir die D'a.t geeignete Lebensmittel,
Umsetzung der Therapie
Starbucks
B8 80 53 | hauptséchlich wollte ich Informationen Informationen
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Kontakte ist eigentlich zu viel aber so Tipps

B8 80 54 | von Gleichgesinnten in der Region sage ich Praxistipps von Betroffenen
einmal also nicht Freundschaften
ich habe im Internet nachgeschaut was Zoliakie | Medizinische Fachinformationen und
B9 82 551 . . . . .
ist Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit
der Arzt hat mir vom Verband erzéhlt dann Informationen iber Patientennetzwerke und K9 Patientinnen erwarten sich von den Medien-
B9 83 56 | habe ich mich gleich im Internet dartiber P . und Internetkontakten im Krankheitsfall:
- B Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen L . -
informiert - Medizinische Fachinformationen und
in letzter Zeit habe ich immer nur nach - . Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und
B9 85 57 Rezepten gesucht Praxistipps zur Umsetzung der Therapie 2ur Therapie
frliher war das immer was darf ich jetzt essen, Hilfestellungen und Erkldrungen zum Umsetzen | | Hilfestellungen und _Erklérungen zum
B9 85 58 | bei so Dingen wo man sich am Anfang nicht der Ther ig 9 Umsetzen der Therapie
sicher ist er Therapie - Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
wie ich mich angemeldet habe, habe ich Alltag ) )
B9 87 59 | gedacht vielleicht passt es einfach wenn Leute | Kontaktmdglichkei gren Betroffenen | - Informationen Uber Patientennetzwerke und
in Graz sind oder so und auch Informationen Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen
B9 91 60 glrﬁ}ﬁzfrele Rezepte die suche ich meistens Praxistipps zur rTherapie
ich habe danach gesucht was ich noch essen Praxistipps zur Umsetzung der Therapie, K10 Patientinnen erwarten sich von den
B10 95 61 | darf damit ich in die Lokale in die ich immer Informationen um die Therapie besser in den Medien- und Internetkontakten im
gegangen bin weiterhin gehen kann Alltag integrieren zu kénnen Krankheitsfall:
ich habe im Internet danach gesucht wie es Erfahrunaen. Geschichten und Probleme - Hilfestellungen und Erklarungen zum
B10 95 62 | anderen damit geht und was flir Beschwerden anderer I'ngetrt’)ffener Umsetzen der Therapie
sie haben - Praxistipps um die Therapie besser in den
im StudiVZ interessiert mich was die Leute AIItag integrieren zu kénnen _
B10 | 95 63 | schreiben vor allem in Osterreich halt was es so | Erfahrungen und Wissen anderer Betroffener - Berichte tber Erfahrungen, Wissen
gibt und wo man gut essen kann Leidensgeschichten und Probleme anderer
ich wollte auch wissen wie schlimm Diétfehler Medizinische Fachinformationen und Betroffener ; ;
B10 | 96 64 | ging Hintergrundwissen zur Therapie, Folgen bei - Medizinische Fachinformationen und
sin Abbruch der Therapie Hintergrundwissen zur Therapie
B1 ich suche informiere mich auch tbers Internet | Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im - Medizinische Fachinformationen und
0 96 65 wenn ich auf Urlaub fahre Urlaub Hintergrundwissen zu den gesundheitlichen
B10O| 96 66 | ich habe auch nach Biichern gesucht im Internet | Fachbiichern Folgen bei Abbruch der Therapie .
- - - - Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im
ich wollte einmal wissen warum man das L . . Urlaub
B10 % 67 | iiberhaupt hat al ic’s zu dem kommt Medizinische Fachinformationen und rlau . ) )
‘_?be hauP atalso wie's zu dem Ko Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit - Informationen Gber Fachbiicher
Uberhaupt - Medizinische Fachinformationen und
B10 2 68 welche Produkte gibt’s und wo bekommt man Praxistipps, fur die Diat geeignete Lebensmittel, Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit
die her und solche Dinge Umsetzung der Therapie
B10 96 69 | ich suche auch nach Rezepten im Internet Praxistipps erapie
B11 | 103 70 ich habe auch friiher 6fters auf die Homepage Hilfestellung bei der Therapie, Praxistipps, Was

(Verband) geschaut was es Neues gibt

gibt es Neues
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aber wenn ich heute irgendetwas schnell
nachschauen muss mache ich das im Internet

Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen

K11 Patientinnen erwarten sich von den
Medien- und Internetkontakten im

B11| 104 71| \wenn ich mir nicht sicher bin ob ich das essen | der Therapie Krankheitsfall:
darf - Hilfestellungen und Erkldrungen zum

B11 | 104 72 | einfach einmal schauen was es so gibt was gibt es alles Umsetzen der Therapie

B11 | 105 73 | wann eine Tagung ist oder so die du jetzt nicht | Informationen Giber Patientennetzwerke und - Praxistipps um die Therapie besser in den
mehr so im Kopf hast schaue ich nach Kontaktméglichkeiten zu anderen Betroffenen | Alltag "']'tggrkljelrelr(] ZE k(zjnnenf A
- o . . Neugierig auf Erfahrungen und Berichte - einen Uberblick tber das Informationsangebot

B11 | 107 74 | ich war nur neugierig was die so schreiben andegrer Bgetroffener g 2u ihrer Krankheit
. . . ] ] - Informationen Uber Patientennetzwerke und

B12 | 113 75 ich habe da_nn auch im Internet nachgeschaut M_edlzmlsche Fachlnformatlonen und ) Kontaktméglichkeiten zu anderen Betroffenen
was genau ist das Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit - Berichte Ober Erfahrungen anderer Betroffener
wenn es mir schlechter gegangen ist habe ich L . .

B12 | 113 76 | mich damit auseinander gesetzt damit es mir m?‘(ilezr:}r:ﬁggsvgigglgzoggs;own;ndggd K12 Patientinnen erwarten sich von den
wieder besser geht Medien- und Internetkontakten im
und wenn ich wo hinfahre informiere ich mich Praxistipps zur Umsetzung der Therapie auf Krankhe_)it_sfall: ) _

B12 | 113 77 | auch vorher wie ich dort zu meinem Essen Reisen - Medizinische Fachinformationen und
komme Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit, zu
ich erwarte mir dass wenn ich jetzt gezielt Beschyvgrden und zur Therap(ije eraoie auf
unbedingt einen Ort brauch zum Essen dass ich . . - _ - Praxistipps zur Umsetzung der Therapie au

B12 | 116 78 | dann gezielt dort aussteige und mit den Sﬁ]zslg{tzeu:]nfzgatlonen 4 iR Xistipps fur die R_eisen
Informationen aus dem Internet genau weil wo 9 PIE aut Retsen Hilfestellungen und Erkl&rungen zum Umsetzen
ich was herbekomme der Therapie
ich suche nach Produkten mit einer auten Praxistipps, fiir die Diat geeignete qualitativ - Praxistipps um die Therapie besser in den

B12 | 116 79 e 9 hochwertige Lebensmittel, Umsetzung der Alltag integrieren zu konnen
Qualitat Therapie - Informationen Uber Patientennetzwerke und
fiir mich wichtig dass ich eben die Information || o/ . Lo verke und Kontaktmoglichkeiten zu anderen Betroffenen

B12 | 117 80 | aus dem Internet bekomme das ich weifs wie Kontaktmoalichkeiten zu anderen Betroffenen | - Informationen zu aktuellen medizinischen
komme ich in das Netzwerk hinein ontaktmoglichkerten zu anderen BEUroITenen | Themen wie die Schweinegrippe
wenn ich irgendeine Allergie oder ein L . .

B12 | 117 80 | Hautproblem habe dann gebe ich das und mﬁg"&sme FaChIQLOEr;n;sachwer den
Zbliakie im Internet ein, was das sein kdnnte
ich habe eine Zeit gehabt wo ich wieder viele L . .

- S Medizinische Fachinformal

B12 | 118 81 | Beschwerden gehabt habe wo ich exzessiv im Hinteraru i Beschwerden
Internet nach Informationen dazu gesucht habe
wenn ich irgendein Problem habe 59haue ichim Medizinische Fachinformati

B12 | 119 82 L\Iecie;doktor was der dazu sagt was kénnte das Hinteraru i Beschwerden
wenn im Fernsehen rennt die Schweinegrippe
dann gib ich das im Internet ein was ist das . -

B12 | 119 83 Uberhgupt, wie sind die Symptome und welche Informationen zu aktuellen medizinischen

quasi Indikationen muss man machen und so
weiter

Themen wie die Schweinegrippe
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13. Was erhalten die Patientinnen tatsachlich von den Medien- und Internetkontakten im Krankheitsfall?

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktionl Reduktion2
ich habe nichts hineingeschrieben sondern nur K1 Patientinnen erhalten von den Medien- und
B1 4 1 nachgelesen was halt da Produkte und keine Praxistipps und Leidensgeschichten anderer K1 Patientinnen erhalten von den Medien- und | Internetkontakten im Krankheitsfall:
Ahnung, was die anderen fiir Probleme damit Betroffener Internetkontakten im Krankheitsfall: - Berichte Uber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps
haben - Berichte tiber Erfahrungen, Wissen und Leidensgeschichten anderer Betroffener
es ist schon nett wenn dann irgendwer wieder Praxistipps und Leidensgeschichten anderer - Hilfestellung und Erklarungen zum Umsetzen
B1 5 2 hineinschreibt (in das Forum) ich habe das und Hilfestellungen zum Umsetzen der Therapie Bet_roffener ) de( Therapie ) )
das Produkt entdeckt und dann schreibt wer - Hilfestellungen zum Umsetzen der Therapie | - eine Rechtfertigung fiir kdrperliche und
einen Kommentar das ist eh nett psychische Schwéchen
B1 6 3| man bekommt im StudiVZ schon Infos tiber Hilfestellunaen & Therapie - Kontakt zu ar]deren"Be_troffe_nen
Produkte - Kommunikationsmdglichkeiten und Austausch
ich habe ein Forum genutzt aber jetzt habe ich mit anderen Betroffenen )
B1 8 4 | keine Zeit mehr obwohl es sicher ganz Berichte tiber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps - Praxistipps und Hilfestellungen um die
interessant ware manchmal was die Leute fiir und Leidensgeschichten anderer Betroffener Therapie besser in den Alltag integriere zu
Probleme haben und wo sie draufkommen konnen ) )
im Internet hat eine Mutter geschrieben dass ihr | . Rechtfertigung fir korperliche und - m(;hr SeIEstbeWusstseln weil es den anderen
B2 15 5 | Sohn immer Hunger hat und das war eine svehische Schwéichen K2 Patientinnen erhalten von den Medien- und | 8Uch so gent .
Bestétigung weil das bei mir auch so ist psy Internetkontakten im Krankheitsfall: - Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im
im Forum z6liakietreff.de da habe ich sogar - eine Rechtfertigung fir kérperliche und Urlaul? . . .
B2 16 6 | einen Typen kennen gelernt der jemanden Kontakt zu anderen Betroffenen psychische Schwéchen - Erklarungshilfen um die Krankheit anderen gut
gesucht hat damals - Kontakt zu anderen Betroffenen erklaren zu konnen )
ich habe ihn halt einmal angeschrieben und Kommunikation und Austausch mit anderen - Kommunikationsmaoglichkeiten und wlr:fEStfllunﬁ b|e' der Therapie nach
B2 16 7 | dann haben wir ein Jahr ca. regelmaRig Betroffenen Austausch mit anderen Betroffenen Iof nortwec se“b . e und
gechattet - Praxistipps und Hilfestellungen um die - Informationen Uber Patientennetzwerke un
durch das Forum bin ich selbstsicherer Therapie besser in den Alltag integriere zu Kontaktmoglichkeiten zu anderen Betroffenen
geworden weil ich jetzt auch selber gemerkt Selbstsicher geworden weil eine Bestitigung | kénnen - Medizinische Fachinformationen und
B2 17 8 | habe, dass das halt normal war bei mir, einfach | bzw. Rechtfertigung fiir kérperliche und - Berichte tber Erfahrungen, Wissen, Hintergrundwissen 2ur eigenen Krankheit und
meine Entwicklung und auch die Symptome psychische Schwéchen bekommen Praxistipps und Leidensgeschichten anderer zur Therapie =~ .
P ; . - mehr Selbstbewusstsein weil es den anderen
B2 17 9 :j?nE'21ﬁugir;:grlﬁsf'Cgﬁrz;ghewgggsge\{vﬁgbftn 4 | Selbstsicher geworden durch Kommunikation | auch so geht - Informationen zu aktuellen medizinischen
P g und Austausch mit anderen Betroffenen Themen wie die Schweinegrippe
so und auch da Sachen ausgetauscht habe
dgs SéUdi.Vf n_uLze ich _aLIJCf(IBSO vr\‘/_iehdas Fc:run&, Praxistipps und Hilfestellungen um die
aber da sind nicht so viele Geschichten, also da - - . h
B2 o 10 schreiben die Leute mehr so Lebensmittel oder T.h erapie besser in den Alltag integrieren zu
- kénnen
wo man halt hingehen kann Essen
B2 18 12 ich habe da schon auch wem kennen gelernt (im Kontakt zu and Ffemen

StudiVZ) aus Graz eine und dann noch eine
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mit denen habe ich dann schon geschrieben also
wo es was in Graz gibt also habe ich halt

Kommunikation und Aust mit anderen

B2 18 13 | reingeschrieben wo ich was kaufe und wo man
- - Betroffenen
hingehen kann essen dass habe ich schon
reingeschrieben
B2 21 14 das Forum hat mir dqnn geholfen es (Zdliakie) ggtrp On;fléggagﬁgt L:jr.]d Austauzfth br:sléer 2
noch mehr zu akzeptieren a .
. Berichte tiber Erfahrungen, Wissen, und
B2 23 15 gﬁcr;]agg ich dann gemerkt es gent den anderen Leidensgeschichten anderer Betroffener -
Bestatigung der eigenen Leidensgeschichte
ich den Typen da gefragt mit dem ich gechattet . , . .
B2 23 16 | habe wie viel er isst, der hat mir das schon E:(gllc_zti?j:r?sereicr:ﬁizmgr?m d\é\::asrseBne’tEJrf?e(lrf;Irpps
gesagt als Vergleich 9
in der Aktuell habe ich eine Béackerei gefunden Hilfestellunaen um die Theranie besser in den o )
B3 29 17 | bei der ich jetzt immer online meine Alltag integ?ieren 20 kénnen p K3 Patientinnen erhalten von den Medien- und
Brotmischungen bestelle Internetkontakten im Krankheitsfall:
zum Thema Vererbung der Krankheit habe ich | Informationen Gber die von der Krankheit - Praxistipps und Hilfestellungen um die
B3 31 18 | im Internet gesucht aber da findet man zu wenig | ausgehende Gefahren fiir Familienmitglieder | Therapie besser in den Alltag integriere zu
dazu vielleicht ein Satz waren nicht ausreichend vorhanden konnen
: . . - B} - Hilfestellungen und Erklarungen zum
B3 34 19 | Wenn man auf dles_e Schirseite kom_mt da gibt’s H|Ifeste||ur_1gen und Erklarungen zum Umsetzen | ymsetzen der Therapie
sehr gute Informationen sehr gute Links dazu der Therapie - keine Informationen tiber die von der
B3 36 50 | ich habe eine ganz tolle Internetseite gefunden | Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Krankheit ausgehende Gefahren fur
die Glutenfree Roads Urlaub Familienmitglieder
das ist eine von Schar und Google entwickelte - Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im
B3 36 51 | Internetseite auf der man entlang einer Praxistipps zur Umsetzun Erapie im Urlaub _
eingegebenen Reiserute Einkaufstipps fiir Urlaub und i - Berichte tber Erfahrungen, Wissen,
glutenfreie Produkte und Restaurants bekommt Praxistipps und Leidensgeschichten anderer
. o L . Betroffener
Praxistipps habe ich im Internet sehr wohl PraX|st|_pps und I_-hlfestellunge_n um- - Kontakt zu anderen Betroffenen
B3 36 22 bekommgn man muss nur aufpassen welchen Tperaple besser in ag integrieren zu - Austauschmaglichkeiten mit anderen
Informationen man vertraut kénne Betroffenen
du bekommst von Leuten die sich jetzt wirklich | Berichte tiber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps
gewissenhaft mit der Krankheit und Leidensgeschichten anderer Betroffener,
B3 36 23 | auseinandersetzen die es selbst haben sehr gute | Praxistipps und Hilfestellungen um die
Informationen, Praxistipps eben die eben so Therapie besser in den Alltag integrieren zu
fehlen im Internet kénnen
. . . . Kontakt zu anderen Betroffenen, Praxistipps
ich habe Uber das Internetforum tber StudivVz - - . .
B3 37 24 schon Leute kennen gelernt und Gber die sehr 322 :Illltfaest?riltgggzr;eﬁr;ud:fi)‘-r::eeg?ple besser in

viele Informationen was Grazumkreis betrifft
bekommen und auch Austausch mit anderen

Austauschmdglichkeiten mit anderen
Betroffenen
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in punkto Lebensfiihrung man kann ja schauen | Berichte Uber Erfahrungen, Wissen; iStipps
B3 37 25 . A -
was die anderen so schreiben im Forum un ichten anderer Betroffener
. . . Praxistipps und Hilfestellungen um di
B3 37 26 ga habe ich schon sehr viele gute Tipps Therapie besser in g integrieren zu
ekommen Ko
man kann wenn man sich im Internet vorher Praxistions zur Umsetzun =i
B3 37 27 | informiert viel ausprobieren im Urlaub ohne PP P
L - Urlaub
dass man ein Risiko eingehen muss
ich finde schon i ich ht habe i Ich finde immer was ich gesucht habe im K4 Patientinnen erhalten von den Medien- und
B4 45 28 IIC inde Sft on |mmerhwasr:c ge_sluc a ; '™ 1 Internet, oft sogar noch mehr, Erklarungshilfen | Internetkontakten im Krankheitsfall:
nternet, oft sogar r.IOC mehr, well man ja dann um die Krankheit anderen gut erklaren zu - Erklérungshilfen um die Krankheit anderen
noch auf andere Seiten kommt Kénnen gut erklaren zu kénnen
- Hilfestellungen und Erklarungen zum
B4 45 29 der Nutzen war hauptsachlich Informationen Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen | Umsetzen der Therapie
und Praxistipps der Therapie - Praxistipps und Hilfestellungen um die
_ N ) Therapie besser in den Alltag integriere zu
Berichte Uber Erfahrungen, Wissen und Kkénnen
Studiyz habe ich scho_n geschaut und so da Pr_axistipps anderer B_etrof‘fener, Praxisti_pps und | _ Hilfestellung bei der Therapie nach
B4 45 30 | habe ich gelesen und ein paar Restaurants Hilfestellungen um die Therapie besser in den | wohnortwechsel
gefunden die ich nicht gewusst habe und das Alltag integrieren zu konnen, Hilfestellung bei | _ gerichte iiber Erfahrungen, Wissen und
habe ich mir dann aufgeschrieben der Therapie nach Wohnortwechsel Praxistipps anderer Betroffener
BS 51 31 mit ein paar Leuten im Forum habe ich Austauschméglichkeiten mit anderen K5 Patientinnen erhalten von den Medien- und
geschrieben auch Betroffenen Internetkontakten im Krankheitsfall:
BS 51 32 Ich finde das Forum sehr gut also die wissen Berichte tiber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps | - Austauschmdglichkeiten mit anderen
wirklich bescheid und Leidensgeschichten anderer Betroffener Betroffenen )
ich bin nicht immer zufrieden mit den - Ber_lchte tber Erf_ahrungen, Wissen
BS 43 | Ergebnissen weil ich halt doch oft nicht das Nicht zufrieden wenn man nicht findet was man | Praxistipps und Leidensgeschichten anderer
finde was ich will z.B. wenn ich was im sucht Betroffener
Ausland suche - Hilfestellungen zum Umsetzen der Therapie
. h lige beste F din hab ich h Informationen iber Patientennetzwerke und - Informationen Uber Patientennetzwerke und
meine enematige beste Freundin nab ich auc Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen, | Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen
B5 55 34 | Ubers Internet dadurch kennen gelernt sie hat Kontakt- und Austauschmaalichkeiten mit
auch Zoliakie gehabt 4
anderen
Fiir Rezeote ia. fiir Informationen fir die Praxistipps und Hilfestellungen um die K6 Patientinnen erhalten von den Medien- und
ZEPLE Ja, . . Therapie besser in den Alltag integrieren zu Internetkontakten im Krankheitsfall:
B6 61 36 | Angehdrigen auch und ja. Also ja ich habe Ko s ilfestell .
efunden was ich gesucht habe 6nnen und ) ) ) - PraX|s_t|pps und_ Hilfeste ungen um die
9 Erklarungshilfen um die Krankheit anderen gut | Therapie besser in den Alltag integriere zu
erkléren zu kénnen konnen
- - - Praxistipps und Hilfestellungen um di - Erklarungshilfen um die Krankheit anderen
B6 62 37 | Wenn ein Lokal beschrieben wird, das man noch Therapie besser in g integrieren zu gut erkldren zu kdnnen

nicht kennt oder wo es wieder was gibt

k
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wenn man bei StudiVVZ dabei ist, ist es ganz
praktisch einfach wegen so Kleinigkeiten
herausfinden so ja ich war jetzt gerade in Irland

Berichte Uber Erfahrungen anderer Betroffener,
Praxistipps und Hilfestellungen um die

- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im
Urlaub

B6 64 38 . - Therapie besser in den Alltag integrieren zu - Berichte tiber Erfahrungen anderer
und habe das und das gegessen oder ja habt ihr i T
. koénnen, Praxistipps zur Umsetzung der Betroffener
das schon gewusst man kann das und das beim e
Therapie im Urlaub
Spar kaufen
da kannst dann eben sagen naja wenn bei 30 Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen
B7 69 40 | Leuten 25 sagen ja das darfst du essen dann der Thera ieg 4 K7 Patientinnen erhalten von den Medien- und
nimm ich auch einmal an dass es auch so stimmt P Internetkontakten im Krankheitsfall:
zum Thema was man essen darf und was ich Medizinische Fachinformationen und - Hilfestellungen und Erklarungen zum
B7 71 41 | nicht essen darf da findet man sowieso sehr - : heranie i K Umsetzen der Therapie .
wenig Hintergrundwissen zur Therapie gibt es kaum - Medizinische Fachinformationen und
Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zu gesundheitlichen Folgen
Zum Thema Diatfehler habe ich halt auch nichts | . . s bei Abbruch der Therapie gibt es nur in Foren
L - Hintergrundwissen zu gesundheitlichen Folgen :
B7 71 42 | gefunden oder nur Forumeintrdge wo man sich . R - und denen kann man nicht vertrauen
- - . bei Abbruch der Therapie gibt es nur in Foren R - .
nicht sicher sein kann und denen kann man nicht vertrauen - Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit
zur Krankheit selber finde ich findet man noch | Medizinische Fachinformationen und
B7 71 43 | am ehesten was also wie das ausschaut im Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit gibt
Korper wie das ablauft es ausreichend
K8 Patientinnen erhalten von den Medien- und
eine Woche spéter habe ich dann . d Hitestell di Internetkontakten im Krankheitsfall:
B8 28| 44 | Nerausgefunden wie ich selber erkennen kann 'T'Laef(rljtligpbseg:er |i-r|1I diitiﬁtr;geim tl:zmrielfen , - Praxistipps und Hilfestellungen um die
was ich essen darf, dadurch war ich nicht mehr herap g integ u Therapie besser in den Alltag integriere zu
. o konnen kénnen
von der Liste abhéngig n . )
- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und
zur Therapie
- Hilfestellungen und Erklarungen zum
da habe ich dann sehr viel gelernt was Praxistipps und Hilfestellungel die Umsetzen der Therapie
B8 78 45 | Selberkochen und Backen angeht das hat mir Therapie besser in de ag integrieren zu
sehr geholfen kénnen
. . . Praxistipps und Hilfestellungen
B8 79 46 und einen Blog, glutenfree girl den nutze ich Therapie besser in d ag integrieren zu

auch immer wieder fur Rezepte und so

koénnen
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mir kommt jetzt im Nachhinein vor, dass alles
was ich weil und kann ich aus dem Internet

Viele medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und
zur Therapie erhalten, Praxistipps und

B8 80 47 habe sowohl medizinische Informationen als Hilfestellungen um die Therapie besser in den
auch Praxistipps Alltag integrieren zu konnen, Hilfestellungen
und Erklarungen zum Umsetzen der Therapie
vor allem so Sachen wie wo kann man hingehen | Praxistipps und Hilfestellungen um di
B8 80 48 | essen und wo findet man was und wo gibt es Therapie besser in g integrieren zu
was und auch Rezepte ko
was sind so typische Sachen die auftreten bei
Z6liakie und wie muss man sich erndhren und Medizinische Fachinformationen und K9 Patientinnen erhalten von den Medien- und
B9 82 49 | dann habe ich auch halt gesehen dass man die Hintergrundwissen zur eigenen Krankheitund | Internetkontakten im Krankheitsfall:
Ernéhrung vor der Diagnose nicht umstellen zur Therapie - Medizinische Fachinformationen und
darf und so Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und
der Arzt hat mir vom Verband erzéhlt dann habe Informationen iiber Patientennetzwerke und ZL:r]:I'herapie or pati e und
B9 83 50 | ich mich gleich im Internet dartiber informiert, P . - Informationen Uber Patientennetzwerke un
mich anggmeldet Kontaktméglichkeiten zu anderen Betroffenen Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen
wenn ich was gefunden habe dann habe ich - Hilfestellungen und Erklarungen zum
B9 85 57 | gewusst ok das ist jetzt glutenfrei oder Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen | Umsgtzen der Therapie
glutenhéltig, das kann ich essen das darf ich der Therapie - Kontakt zu anderen Betroffenen
nicht essen - Austauschmoglichkeiten mit anderen
bei StudiVZ bin ich bei der Zoliakiegruppe da Kontakt zu anderen Betroffenen Betroffenen
B9 87 52 | habe ich von einem Jugendcamp erfahren und | Austauschmoglichkeiten mit anderen - Praxistipps und Hilfestellungen um die
bin dort mitgefahren Betroffenen Therapie besser in den Alltag integriere zu
Uber StudiVZ habe ich auch Kontakt zu Kontakt zu a.’.‘d?’e” B_etroff_enen konnen
B9 87 53 Austauschméglich anderen
Betroffenen bekommen B
Praxistipps und Hilfestellungen um die
B9 91 54 | bei Rezepten findet man eigentlich eh sehr viel | Therapie besser in den Alltag integrieren zu
kénnen
Ich habe schon einiges eigentlich gefunden aber
B10 97 55 dann habe ich mir gedacht also so Es gibt einiges aber man kann dem nicht

Hundertprozentig kann ich dem Internet halt
auch nicht vertrauen

vertrauen
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mich interessieren im StudiVZ was die Leute
schreiben vor allem in Osterreich was es so gibt
und wo man gut essen kann also wenn

Berichte tber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps
und Leidensgeschichten anderer Betroffener,

K10 Patientinnen erhalten von den Medien-
und Internetkontakten im Krankheitsfall:

- Berichte Uber Erfahrungen, Wissen,
Praxistipps und Leidensgeschichten anderer
Betroffener

B0 % 56 irgendwer was herausfindet und das dann in die Praxistipps und Hilfestellungen um die - Praxistipps und Hilfestellungen um die
g : A Therapie besser in den Alltag integrieren zu Therapie besser in den Alltag integriere zu
Gruppe schreibt das finde ich schon sehr " "
hilfreich kénnen kénnen
tfreic - Informationen tiber Fachblicher
also wenn ich was nachschaue auf Wikipedia . )
B11| 104 57 | oder so dann steht halt was es ist und ich g;:fiﬁ::;u?gen und Erklrungen zum Umsetzen K11 Patientinnen erhalten von den Medien-
liberlege dann ob ich es essen darf oder nicht P und Internetkontakten im Krankheitsfall:
. Praxistipps und Hilfestellungen um die - Hilfestellungen und Erklarungen zum
B11| 106 58 Lgioggﬁgsgsslj;?wggnwn?arr??/Cagat?r r;ucht Therapie besser in den Alltag integrieren zu Umsetzen der Therapie
kénnen - Praxistipps und Hilfestellungen um die
es war einfach ganz lustig und unterhaltsam da . Therapie besser in den Alltag integriere zu
B11| 107 59 | ein bisschen mitzudiskutieren tber diese ggttfgpler::rqu Austausch mit anderen konnen
Fernsehsendung - Unterhaltung_
ich habe schon auch gelesen wo es wieder ein | Praxistipps und Hilfestellungen um di - Austausch mit anderen Betroffenen
B11| 107 60 | neues Lokal gibt und eben dass sie in Graz Therapie besser in g integrieren zu
versuchen eine Jugendgruppe aufzubauen kd
also wenn ich mich informiere dann habe ich Berichte tiber Erfahrungen, Wissen und
B12 | 115 61 | eher so Seiten wie Foren also schauen was Praxistipps anderer Betroffener K12 Patientinnen erhalten von den Medien-
sagen die andern Leute dariiber und Internetkontakten im Krankheitsfall:
Seiten von Lebensmittelherstellern, Foren und | tiber Neuigkeiten und neue Produkte am - Berichte Uber Erfahrungen, Wissen,
B12 | 116 62 | die vom Zéliakieverband nutze ich regelmaBig | Laufenden gehalten zu werden Praxistipps und Leidensgeschichten anderer
um zu schauen was es Neues gibt Betroffener o
- die Mdglichkeit Giber Neuigkeiten am
B12 | 117 63 das ich weill wie komme ich in das Netzwerk Informationen Uber Patientennetzwerke und Laufenden zu bleiben
hinein Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen | - Praxistipps zur Umsetzung der Therapie auf
Reisen
dass ich Kt heb bt nich § - Informationen Giber Patientennetzwerke und
ass ich gemerkt habe es gibt nicht nur andere i hte i ; ot Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen
- RCTIR - Berichte Uber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps : LT
B12 117 64 | sondern es glbt sogar ziemlich viele Leute die und Leidensgeschichten anderer Betroffener - |nformat|'0ne.n Zu aktU.e||en.med|Z|n|schen
das auch haben Themen wie die Schweinegrippe
im Internet fallt auch diese Hemmschwelle weg,
du bist anonym gehst einfach hinein, ok der hat . " . -
B12 117 65 | das auch und der geht’s gleich wie mir und dann Berichte ber Erfahrunge sen, Praxistipps

habe ich das jetzt auch nicht gewusst und das
verbindet dich dann trotzdem irgendwie

und Leidensges en anderer Betroffener
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Gibt es Diskrepanzen zwischen gesuchten und Gefundenen Gratifikationen?

Erwartungen Erhaltener Nutzen Diskrepanzen zwischen Erwartungen und Nutzen Reduktion
B1 | K1 Patientinnen erwarten sich von den Medien- | K1 Patientinnen erhalten von den Medien- und K1 Es werden nicht alle an Medien- und
und Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakte gerichteten Erwartungen erfiillt, K1 Nicht bei allen Patientinnen kénnen mit Hilfe
- Hilfestellungen bei der Therapie - Berichte Uber Erfahrungen, Wissen Praxistipps und | weil: des Internets die an Medien- und Internetkontakte
- Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im Leidensgeschichten anderer Betroffener - das Internet keinen gesamten Uberblick tiber das gerichteten Erwartungen gedeckt werden, obwohl
Alltag - Praxistipps und Hilfestellungen zum Umsetzen der | Informationsangebot zu einer Krankheit bietet generell alle geduRerten Erwartungen zumindest bei
- Kontakt zu anderen Betroffenen Therapie - man Uber das Internet alleine nicht best moglichst | anderen Patientinnen gedeckt werden konnten.
- einen Uberblick tber das Uber die Krankheit und Uber die Therapie informiert
Informationsangebot zu ihrer Krankheit ist
- best moglichst iber die Krankheit und die
Therapie informiert zu sein
K2 Die Ubereinstimmung von erwarteten und
B2 | K2 Patientinnen erwarten sich von den Medien- | K2 Patientinnen erhalten von den Medien- und K2 Die Patientinnen ziehen abgesehen von den an erhaltenen Gratifikationen ist maligeblich von der
und Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakten im Krankheitsfall: die Medien- und Internetkontakte gerichteten Intensitét der Recherche der Patientinnen abhangig
- eine Rechtfertigung fiir kdrperliche und - eine Rechtfertigung fiir kdrperliche und psychische | Erwartungen, einen Zusétzlichen Nutzen aus der und von dem Vertrauen, das die Patientinnen
psychische Schwéchen Schwaéchen Internetnutzung ndmlich: generell in die Informationsquelle haben
- Berichte Uiber Erfahrungen und - Kontakt zu anderen Betroffenen - Kontakt zu anderen Betroffenen
Leidensgeschichten anderer Betroffener - Kommunikationsméglichkeiten und Austausch mit | - Kommunikationsmdglichkeiten und Austausch mit
- Hilfestellungen bei der Therapie anderen Betroffenen anderen Betroffenen
- Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie - Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie
besser in den Alltag integriere zu kénnen besser in den Alltag integriere zu kénnen
- Berichte Uber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps und | - mehr Selbstbewusstsein weil es den anderen auch
Leidensgeschichten anderer Betroffener so geht
- mehr Selbstbewusstsein weil es den anderen auch
so geht
B3 | K3 Patientinnen erwarten sich von den Medien- K3 Es werden nicht alle an Medien- und

und Internetkontakten im Krankheitsfall:

- Hilfestellungen bei der Therapie

- Uber Neuigkeiten und neue
Behandlungsmethoden am Laufenden gehalten
zu werden

- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur Therapie

- Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
Alltag

- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur Krankheit des Partners
- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit

- Informationen ber die von der Krankheit
ausgehende Gefahren fur Familienmitglieder

K3 Patientinnen erhalten von den Medien- und
Internetkontakten im Krankheitsfall:

- Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie
besser in den Alltag integriere zu kénnen

- Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen der
Therapie

- keine Informationen Uber die von der Krankheit
ausgehende Gefahren fir Familienmitglieder

- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Urlaub
- Berichte (iber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps und
Leidensgeschichten anderer Betroffener

- Kontakt zu anderen Betroffenen

- Austauschmdglichkeiten mit anderen Betroffenen

Internetkontakte gerichteten Erwartungen erfiillt,
weil:

- keine Informationen uber die von der Krankheit
ausgehende Gefahren fir Familienmitglieder
gefunden wurden

- man dadurch nicht Giber Neuigkeiten und neue
Behandlungsmethoden am Laufenden gehalten wird
- keine medizinischen Fachinformationen und kein
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit sowie zur
Therapie oder zur Krankheit des Partners gefunden
wurde
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- Kontakt und Austauschmdglichkeiten mit
Betroffenen

- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im
Urlaub

B4 | K4 Patientinnen erwarten sich von den Medien- | K4 Patientinnen erhalten von den Medien- und K4 Es gibt keine Diskrepanzen zwischen den durch
und Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakten im Krankheitsfall: Medien- und Internetkontakten gesuchten und den
- Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im - Erklarungshilfen um die Krankheit anderen gut tatsdchlich erhaltenen Gratifikationen.
Alltag erklaren zu kénnen
- Hilfestellungen bei der Therapie - Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen der
- Uber Neuigkeiten am Laufenden gehalten zu | Therapie
werden - Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie
- Hilfestellung bei der Therapie nach besser in den Alltag integriere zu kénnen
Wohnortwechsel - Hilfestellung bei der Therapie nach
- Erklarungshilfen um die Krankheit anderen Wohnortwechsel
gut erklaren zu kénnen - Berichte tiber Erfahrungen, Wissen und Praxistipps
- Berichte Uber Erfahrungen und Wissen anderer Betroffener
anderer Betroffener
B5 | K5 Patientinnen erwarten sich von den Medien- | K5 Patientinnen erhalten von den Medien- und K5 Es werden nicht alle an Medien- und
und Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakte gerichteten Erwartungen erfiillt,
- Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im - Austauschmdglichkeiten mit anderen Betroffenen | weil:
Alltag - Berichte Uber Erfahrungen, Wissen Praxistipps und | - nicht ausreichend Praxistipps zum Umsetzen der
- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Leidensgeschichten anderer Betroffener Therapie im Urlaub im Internet vorhanden sind
Urlaub - Hilfestellungen zum Umsetzen der Therapie
- Informationen (iber Patientennetzwerke und - Informationen (iber Patientennetzwerke und K6 Die Patientinnen ziehen abgesehen von den an
Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen | Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen die Medien- und Internetkontakte gerichteten
Erwartungen, einen Zusatzlichen Nutzen aus der
Internetnutzung némlich:
- Austauschmdglichkeiten mit anderen Betroffenen
- Berichte tiber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps und
Leidensgeschichten anderer Betroffener
B6 | K6 Patientinnen erwarten sich von den Medien- | K6 Patientinnen erhalten von den Medien- und K7 Es werden nicht alle an Medien- und

und Internetkontakten im Krankheitsfall:

- Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
Alltag

- Hilfestellungen bei der Therapie

- Erklarungshilfen um die Krankheit anderen
gut erklaren zu kénnen

- Berichte tiber Erfahrungen anderer
Betroffener

- best moglichst Giber die Krankheit und die
Therapie informiert zu sein

Internetkontakten im Krankheitsfall:

- Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie
besser in den Alltag integriere zu kénnen

- Erkl&rungshilfen um die Krankheit anderen gut
erkléren zu kdnnen

- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Urlaub
- Berichte Uber Erfahrungen anderer Betroffener

Internetkontakte gerichteten Erwartungen erfiillt,
weil:

- man Uber das Internet alleine nicht best moglichst
Uber die Krankheit und tber die Therapie informiert
ist

K8 Die Patientinnen ziehen abgesehen von den an
die Medien- und Internetkontakte gerichteten
Erwartungen, einen Zusétzlichen Nutzen aus der
Internetnutzung nédmlich:
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- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Urlaub

B7 | K7 Patientinnen erwarten sich von den Medien- | K7 Patientinnen erhalten von den Medien- und K9 Es werden nicht alle an Medien- und
und Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakte gerichteten Erwartungen erfiillt,
- Medizinische Fachinformationen und - Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen der | weil:
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und | Therapie - es medizinische Fachinformationen und
zur Therapie - Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zu gesundheitlichen Folgen bei
- Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zu gesundheitlichen Folgen bei Abbruch der Therapie nur in Foren gibt, denen man
Hintergrundwissen zu Beschwerden Abbruch der Therapie gibt es nur in Foren und denen | nicht vertrauen kann
- Hilfestellungen und Erklarungen zum kann man nicht vertrauen - es medizinische Fachinformationen und
Umsetzen der Therapie - Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zu Beschwerden nicht
- Medizinische Fachinformationen und Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit ausreichend gibt
Hintergrundwissen zu gesundheitlichen Folgen - man nicht Giber Neuigkeiten am Laufenden gehalten
bei Abbruch der Therapie wird
- Uber Neuigkeiten am Laufenden gehalten zu
werden
B8 | K8 Patientinnen erwarten sich von den Medien- | K8 Patientinnen erhalten von den Medien- und K10 Es gibt keine Diskrepanzen zwischen den durch
und Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakten im Krankheitsfall: Medien- und Internetkontakten gesuchten und den
- Medizinische Fachinformationen und - Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie tatséchlich erhaltenen Gratifikationen.
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und | besser in den Alltag integriere zu kénnen
zur Therapie - Medizinische Fachinformationen und
- Hilfestellungen und Erkldrungen zum Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und zur
Umsetzen der Therapie Therapie
- Uber Neuigkeiten am Laufenden gehalten zu | - Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen der
werden Therapie
- Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
Alltag
- Praxistipps von Betroffenen
B9 | K9 Patientinnen erwarten sich von den Medien- | K9 Patientinnen erhalten von den Medien- und K11 Es gibt keine Diskrepanzen zwischen den durch

und Internetkontakten im Krankheitsfall:

- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und
zur Therapie

- Hilfestellungen und Erkldrungen zum
Umsetzen der Therapie

- Praxistipps zum Umsetzen der Therapie im
Alltag

- Informationen lber Patientennetzwerke und

Internetkontakten im Krankheitsfall:

- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit und zur
Therapie

- Informationen Uber Patientennetzwerke und
Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen

- Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen der
Therapie

- Kontakt zu anderen Betroffenen

Medien- und Internetkontakten gesuchten und den
tatsachlich erhaltenen Gratifikationen.
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Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen

- Austauschmdéglichkeiten mit anderen Betroffenen
- Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie
besser in den Alltag integriere zu kénnen

B10 | K10 Patientinnen erwarten sich von den K10 Patientinnen erhalten von den Medien- und K12 Es werden nicht alle an Medien- und
Medien- und Internetkontakten im Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakte gerichteten Erwartungen erfiillt,
Krankheitsfall: - Berichte Uber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps und | weil:
- Hilfestellungen und Erklarungen zum Leidensgeschichten anderer Betroffener - medizinische Fachinformationen und
Umsetzen der Therapie - Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie Hintergrundwissen zur Therapie fehlen
- Praxistipps um die Therapie besser in den besser in den Alltag integriere zu kénnen - medizinische Fachinformationen und
Alltag integrieren zu kénnen - Informationen (iber Fachblicher Hintergrundwissen zu den gesundheitlichen Folgen
- Berichte tiber Erfahrungen, Wissen bei Abbruch der Therapie fehlen
Leidensgeschichten und Probleme anderer - Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Urlaub
Betroffener fehlen
- Medizinische Fachinformationen und - medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur Therapie Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit fehlen
- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zu den gesundheitlichen
Folgen bei Abbruch der Therapie
- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im
Urlaub
- Informationen tiber Fachblicher
- Medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit
B11 | K11 Patientinnen erwarten sich von den
Medien- und Internetkontakten im K11 Patientinnen erhalten von den Medien- und K13 Es werden nicht alle an Medien- und
Krankheitsfall: Internetkontakten im Krankheitsfall: Internetkontakte gerichteten Erwartungen erfiillt,
- Hilfestellungen und Erkldrungen zum - Hilfestellungen und Erklarungen zum Umsetzen der | weil:
Umsetzen der Therapie Therapie - das Internet keinen Uberblick tiber das gesamte
- Praxistipps um die Therapie besser in den - Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie Informationsangebot zu einer Krankheit bieten kann
Alltag integrieren zu kénnen besser in den Alltag integriere zu kénnen - Informationen Uber Patientennetzwerke und
- einen Uberblick tiber das - Unterhaltung Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen nicht
Informationsangebot zu ihrer Krankheit - Austausch mit anderen Betroffenen gefunden wurden
- Informationen Uiber Patientennetzwerke und
Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen
- Berichte (iber Erfahrungen anderer
Betroffener
B12 | K12 Patientinnen erwarten sich von den K12 Patientinnen erhalten von den Medien- und K13 Es werden nicht alle an Medien- und

Medien- und Internetkontakten im
Krankheitsfall:
- Medizinische Fachinformationen und

Internetkontakten im Krankheitsfall:
- Berichte iber Erfahrungen, Wissen, Praxistipps und
Leidensgeschichten anderer Betroffener

Internetkontakte gerichteten Erwartungen erfiillt,
weil:
- Medizinische Fachinformationen und
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Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit, zu
Beschwerden und zur Therapie

- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie auf
Reisen

- Hilfestellungen und Erklarungen zum
Umsetzen der Therapie

- Praxistipps um die Therapie besser in den
Alltag integrieren zu kénnen

- Informationen iber Patientennetzwerke und
Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen

- die Mdglichkeit Gber Neuigkeiten am Laufenden zu
bleiben

- Praxistipps zur Umsetzung der Therapie auf Reisen
- Informationen iiber Patientennetzwerke und
Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffenen

- Informationen zu aktuellen medizinischen Themen
wie die Schweinegrippe

Hintergrundwissen zur eigenen Krankheit, zu
Beschwerden und zur Therapie fehlen

- Informationen zu aktuellen medizinischen
Themen wie die Schweinegrippe

9. Suche nach generellen Gesundheitsinformationen

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion
medizinisch nachschauen googlemaBig tue ich nicht weil ich . L . . K1 Die meisten Patientinnen suchen tiberhaupt nicht oder nur
B1 16 1 eben aus beruflichen Griinden weil wie unsicher das alles ist Sucht nicht nach generellen Gesundheitsinformationen im Internet | (- c1ten nach generellen Gesundheitsinformationen im
Internet, wéahrend das Internet die haufigste Quelle bei der
B2 2 , | ich schaue auch generell wegen medizinischen Themen im Sucht nur selten nach generellen Gesundheitsinformationen im Informationssuche zu einer spezifischen Krankheit ist.
Internet nach, aber das mache ich jetzt nicht so oft Internet
B3 37 3 gc;réshter;utze ich das Internet eigentlich nicht flr medizinische Sucht nicht nach generellen Gesundheitsinformationen im Internet
B4 45 4 | ich habe schon allgemein medizinische Seiten im Internet Sucht im Internet nur nach Informationen zu einer spezifischen
genutzt aber eigentlich nur zu Z6liakie - . o .
: : ~— Krankheit, aber nicht nach generellen Gesundheitsinformationen.
B4 45 5 | ich hab eigentlich nie versucht Symptome oder so zu suchen
BS 53 6 fur andere medizinische Sachen nutze ich das Internet Sucht im Internet nur nach Informationen zu einer spezifischen
iberhaupt nicht Krankheit, aber nicht nach generellen Gesundheitsinformationen.
B6 61 7 allgemeine medizinische Angebote nutze ich sonst nur im Sucht im Internet nur nach Informationen zu einer spezifischen
Rahmen meines Berufes als Diatologin Krankheit, aber nicht nach generellen Gesundheitsinformationen
ich habe auch irgendwelche Beschwerden im Google
B7 72 8 | eingegeben und dann kommt man auf so Seiten wie Sucht nach generellen Gesundheitsinformationen im Internet
Netdoktor.de oder Hausarzt.com
ich lege da nicht zuviel hinein, wenn ich da irgendwas lies
B7 72 9 | dartiber weil ich eben dem Ganzen auch nicht so Sucht nur selten nach generellen Gesundheitsinformationen im
Hundertprozentig vertraue Internet
B7 72 10 | das kommt also eher selten vor dass ich dort nachschaue
Netdoktor kenne ich da habe ich schon einmal irgendwas Sucht nur selten nach generellen Gesundheitsinformationen im
B8 80 11 . L : ;
nachgeschaut aber das ist das Einzige eigentlich das ich kenn | Internet
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B8 80 12 !Ch bengtzejetzt nicht _spe2|ell_ fr m.ed'Z'mSChe Zwecke Sucht nicht nach generellen Gesundheitsinformationen im Internet
irgendein Forum oder irgendeine Seite
netdoktor habe ich sicher schon einmal genutzt aber ich bin Sucht nur selten nach generellen Gesundheitsinformationen im
B9 87 13 | jetzt irgendwie nicht so der Mensch der sich irgendwelche | 9
- nternet
Krankheiten aus dem Internet raussucht
ich informier mich schon auch Uber medizinische Themen im Sucht nur selten nach generellen Gesundheitsinformationen im
B10 97 14 | Internet aber wie gesagt alles darf man nicht glauben was im 9
Internet
Internet steht
Also generell nutze ich das Internet schon fir medizinische
B11 107 15 Fragen schon klar Netdoktor, Wikipedia schon laufend und Sucht vor allem aus beruflichen Griinden nach generellen
Pflegewiki vor allem fiir die Krankenschwesternausbildung Gesundheitsinformationen im Internet
klar
B12 118 16 Netd_o!<t9r und Med1 nutze ich auch allgemein fir
medizinische Fragen Sucht nach llen G dheitsinf ti im Internet
ich habe eine Zeit gehabt eben wie es mir da so schlecht ucht nach genereflen Besundhertsintormationen im fnterne
B12 118 17 L d . . -
gegangen ist in Paris da habe ich das exzessivst betrieben
aber das ist nicht gut du wirst dann ein Hypochonder du . . - . .
B12 118 18 | steigerst dich dann so hinein und denkst oh Gott vielleicht 'I:r:?edrﬁte?!sislléiuf nach generellen Gesundheitsinformationen im
habe ich das oder jetzt habe ich das auch noch dazu
wenn ich ein Problem habe oder sage das tut mir weh dann o . .
B12 119 19 gib ich es im Netdoktor ein Sucht nach generellen Gesundheitsinformationen im Internet
auch wenn jetzt im Fernsehen rennt die Schweinegrippe dann
B12 119 20 glb ich im Internet ein die Schweinegrippe was ist dgs Sucht nach generellen Gesundheitsinformationen im Internet
iberhaupt, wie sind die Symptome und welche quasi
Indikationen muss man machen und so weiter

14. Inwieweit sind die von den Arztlnnen weitergegebenen Informationen und die

zusétzlich angebotenen Beratungsmaoglichkeiten eine intervenierende Variable bei der Informationssuche der Patientinnen?

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung/ Reduktionl Reduktion2
Bl 2 1| vom Arzt liberhaupt keine Erklarung bekommen K1 Wenn die Patientin bereits vor der Diagnose ein umfassendes K1 Weder die Therapie- und Krankheitserkléarungen des Arztes
B1 2 3 aufgrund des umfangreichen VVorwissens war kein Wissen ber die Krankheit und die Therapie besitzt, wird die noch zusétzlich angebotene Beratungsmaglichkeiten scheinen
Erklarungsbedarf notwendig Informationssuche nicht zu erhoht, wenn der Arzt die Krankheit die Informationssuche der Patientinnen wesendlich zu
B1 2 3 kein Informationsmaterial oder andere Hilfestellung vom Arzt | und die Therapie tiberhaupt nicht erklart und keine weitern beeinflussen, denn die meisten Patientinnen suchen trotz
erhalten Informationsmdglichkeiten anbietet oder erwahnt. genauer Erkldrungen der Krankheit durch die Arztinnen und
Bl 2 4 | kein Bedurfnis gehabt zweite Meinung einzuholen trotz zusétzlicher Beratungsmdoglichkeiten durch Diatologinnen
B1 3 5 habe dem Arzt vertraut, er hat einen guten Ruf und die K2 Das Vertrauen in den Arzt scheint abhangig zu sein von: nach Informationen zur Krankheit und zur Therapie im Internet
Testergebnisse waren eindeutig - seinem Ruf und in anderen Medien.
Bereits vor der Diagnose viel Gber die Krankheit und die - dem medizinischen Vorwissen das die Patientin zur Krankheit hat
B1 6 Therapie gewusst - der Eindeutigkeit des Testergebnisses
B1 7 Kaum nach Informationen zur Krankheit und zur Therapie
gesucht
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die Arztin hat mir die Krankheit genau erklart vor der

B2 13 8 Diinndarmbiopsie K3 Die Patientin sucht trotz genauer Erklarungen der Krankheit

B2 13 8 und dann waren wir bei der Diatassistentin im LKH die uns durch die Arztin_und trotz zusatzlicher Beratung durch eine
das mit der Didt genau erklart hat Diétologin sehr intensiv nach Informationen zur Krankheit und zur

B2 13 9 ich habe auch Informationsmaterial bekommen vom Therapie im Internet und in anderen Medien.

Zbliakieverein

B2 14 10 | kein Bediirfnis gehabt zweite Meinung einzuholen K4 Das Vertrauen in den Arzt scheint abhangig zu sein
haben der Arztin vertraut und Beschwerden haben mit dem - von der Verbesserung des Gesundheitszustandes und

B2 14 11 | Krankheitsbild zusammengepasst und sind durch die Diat - ob die wahrgenommenen Beschwerden mit den allgemeinen
besser_geworden _ — _ Erklarungen des Krankheitsbildes tibereinstimmen
war mit den Informationen von der Arztin und der Diatologin

B2 14 12 .
zufrieden
Intensiv nach Informationen und nach Kontakt mit

B2
Betroffenen gesucht

B3 2% 13 ich habe telefonisch vom Arzt die Diagnose mitgeteilt ) o )
bekommen K5 Die Patientin sucht trotz genauer Erklarungen der Krankheit

B3 2% 14 | danach habe ich einen Termin bei einer Ernahrungsberaterin durch die Arztin und trotz zusétzlicher Beratung durch eine
im LKH gehabt die mir alles sehr gut erklart hat Diétologin sehr intensiv nach Informationen zur Krankheit und zur
ich habe von der Ernahrungsberaterin Informationsmaterial Therapie im Internet und in anderen Medien.

B3 26 15 | und Broschiiren vom Zéliakieverband und von o . . .
Lebensmittelherstellern erhalten K6 Das Vertrauen in die ArztInnen scheint abh&ngig zu sein von:
der Arzt hat mir schon auch Erklarungen gegeben aber er hat | - der Verbesserung des Gesundheitszustandesund

B3 26 16 | mir gesagt dass ich zur Ernahrungsberaterin gehen soll weil | - der Ehrlichkeit wenn sie selbst nicht ausreichend tber eine
die besser auf die Dit eingehen kann Krankheit bescheid wissen

B3 26 17 | ich finde ihn sehr gut meinen Arzt
nach der Diagnose hatte ich nicht mehr das Beddirfnis eine

B3 26 18 | zweite Meinung einzuholen weil ich dem Arzt vertraut habe
und die Beschwerden nach der Diat weg waren
ich habe mich ein halbes Jahr nach der Diagnose auch mit der

B3 31 19 Veferbbarkeit d_er Krankheit_ auseina}ndergesetzt und dazu )
meine Hausérztin gefragt, die hat mich zu dem Arzt der meine
Zbliakie diagnostiziert hat weitergeschickt
bei meinem Kontrolltermin habe ich meinen Arzt wegen der

B3 31 20 Vererbbarkeit der_ Krankheit gfafragt_und er hat mir alles sehr
gut erklart und mir gesagt wo ich mich noch
weiterinformieren kann
meine Hausdrztin hat selber gleich zu mir gesagt sie hat wenig

B3 35 21 | Informationen dartiber und ich soll mich gleich
weiterinformieren die war wenigstens ehrlich

B3 Intensiv nach Informationen gesucht

B4 a1 29 Qie Arztin hat mir bei der Untersuchung erklirt was Zéliakie

ist

K2 Die Akzeptanz der Diagnose ist weniger abhéngig vom
Vertrauen in den Arzt oder dessen wahrgenommene
Kompetenz, als von der spilrbaren Verbesserung der
Beschwerden durch die Therapie.

K3 Das Vertrauen in den Arzt und die Diagnose scheint
abhéngig zu sein:

- vom guten Ruf des Arztes

- vom medizinischen Vorwissen das die Patientin zur Krankheit
hat

- von der Eindeutigkeit des Testergebnisses

- von der Verbesserung des Gesundheitszustandes seit
Therapiebeginn

- ob die wahrgenommenen Beschwerden mit den allgemeinen
Erklarungen des Krankheitsbildes tibereinstimmen

- der Ehrlichkeit der Arztlnnen wenn sie selbst nicht
ausreichend Uber eine Krankheit bescheid wissen oder bereits
Fehler gemacht wurden

- den Erfahrungen die man bereits mit den Arztinnen gemacht
hat

- von der Kompetenz der Arztinnen

- der Freundlichkeit der Arztelnnen

- den Erklarungen der Arztlnnen

- der Hilfsbereitschaft der Arztinnen

- ob auch Spezialisten die Meinung des Arztes teilen

K4 Das Vertrauen in den Arzt geht verloren wenn:

- sehr viel unndtige und schmerzhafte Untersuchungen gemacht
werden

- der Arzt die Krankheit tibersieht

- der Arzt offensichtlich keine Ahnung von der Krankheit hat

- die Diagnose vom Pflegepersonal und nicht vom Arzt
mitgeteilt wird

- der Arzt die Patientin ungerechtfertigt der Falschaussage
bezichtigt
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die Diatologin hat mir dann alles vor allem mit der Didt ganz

B4 41 23 genau erklart K7 Die Patientin sucht trotz genauer Erklarungen der Krankheit
B4 42 24 | sie haben mich auch auf den Zoliakieverband hingewiesen durch die Arztin und trotz zusatzlicher Beratung durch eine
B4 42 25 ich war mit der Erklarung zufrieden weil die Arztin habe ich Diétologin nach Informationen zur Krankheit und zur Therapie im
schon gekannt sechs Jahr war ich halt bei ihr Internet und in anderen Medien.
die Didtologin hat mir auch schriftliches Informationsmaterial
B4 42 26 gegeben und mir alles ganz genau aufgezeichnet ,
K8 Das Vertrauen in die Arztin scheint abhéngig zu sein von:
B4 43| 27| das hat eigentlich ausgereicht was sie da gesagt haben - den Erfahrungen die man bereits mit der Arztin gemacht hat
meine Arztin hat dann selber die hat sich dann bei uns - der Ehrlichkeit wenn bereits Fehler gemacht worden sind
B4 47 28 | entschuldigt weil eigentlich hat sie gesagt hatte sie es selber
merken miissen
die Informationen von der Arztin und der Ditassistentin und
B4 48 29 ol S
vom Zbliakieverband waren am hilfreichsten
B4 Hat nach Informationen zur Krankheit und zum Umsetzen der
Therapie gesucht
da war ich so klein ich weil} gar nicht ob sie mir das Giberhaupt
B5 50 30 zgi;'_cm;gonr:ggﬁé‘éﬁ ?;? (ejr;rili)te ;S?; evmv;(s:zssgnfl;l:r? \a/zvrvgz‘;nfm Keine Erinnerung weil bei der Diagnose noch ein Kleinkind
mich selbstverstandlich.
B6 57 31 ich habe s_,ehr viel vor der Diagpose Uper Z6liakie gewusst ) ) o )
durch meine Ausbildung zur Diétologin Hat aufgrund ihres umfangreichen medizinischen Fachwissens zur
B6 58 32 Arzt hat die Krankheit kurz erklart und mir dann einen Termin | Krankheit die Beratung vom Arzt und der Dié&tologin abgelehnt
bei einer Diétologin empfohlen
ich habe dem Arzt gesagt dass ich keine Hilfe brauche weil
B6 58 32]. I
ich selber Didtologin bin
wollte keine zweite Meinung einholen weil ich mich fachlich
B6 58 33 | damit ausgekannt habe, das verstanden habe und ich war
liberzeugt davon dass seine Meinung richtig ist
B6 Hat nach Informationen gesucht
der Arzt hat mir Uberhaupt nichts erklart sondern mir gesagt
B7 66 34 | ich soll mich im Internet dariiber informieren und dann zu ihm | K9 Die Patientin hatte einen sehr hohen Informationsbedarf nach
kommen der Diagnose, da sie Giberhaupt keine Erklarungen zur Krankheit,
: : : 4 der Therapie oder zu weitere Kontrolluntersuchungen vom Arzt
das war es dann eigentlich mit der Erklarung also das war halt o oot
B7 66 35 ein voll witziges Telefongesprach und sonst gar nichts erhalten hattie ' UOCh wurde ihr eine zusatzlicher .
Beratungsmoglichkeit angeboten oder empfohlen, was eine
B7 67 36| & hat einfach nur gesagt Z6liakie schreibt man so und sound | intensive Informationssuche ausgeldst hat.
quasi gib das im Google ein und schau einmal nach
der Arzt hat mir auch nichts von Kontrolluntersuchungen
B7 67 37 | gesagt die man machen soll das weil ich nur von einem
Bekannten der das auch hat
B7 67 38 also vom Arzt habe ich eigentlich so gut wie gar keine

Informationen bekommen
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er (Arzt) hat eigentlich zum Thema Z6liakie keine Ahnung

K10 Das Vertrauen in den Arzt ist verloren gegangen, nachdem die

B7 67 39 | gehabt. Also auBer dass es das halt gibt und fertig also das war | Patientin nach einem ersten Aufklarungsgespréch mit einem
es dann auch schon wieder Betroffenen erkannte, dass sie durch dieses Gesprach mit dem
B7 68 40 ich tberlege immer noch ob ich nicht noch zu einem anderen | Betroffenen weit m_ehr Uber die I_<rankheit und die damit
Arzt gehen soll verbundene Therapie wusste als ihr Arzt.
aber ich glaube gar nicht das er (Arzt) falsch liegt weil
B7 68 41 | nachdem ich die Diét strikt eingehalten habe waren von heute | K11 Die Akzeptanz der Diagnose ist weniger abhéngig vom
auf morgen alle Beschwerden weg Vertrauen in den Arzt oder dessen wahrgenommene Kompetenz,
Intensiv nach Informationen zur Krankheit und zur Therapie | 8IS von der spiirbaren Verbesserung der Beschwerden durch die
B7 Therapie.
gesucht
ich war bei einem Arzt der verm h ich Zoliaki . L . .
B8 75| 42 hcabe :b:redgr V\e;ar 50 etx(tjreem inf?gsadﬁgﬁ gg:: igh dg n?e © |k Die Patientin sucht trotz genauer Erklarungen der Krankheit
wieder hingegangen bin durch die Arztin und trotz zusétzlicher Beratung durch eine
Didtologin intensiv nach Informationen zur Krankheit und zur
B8 77 43 | el der echten Diagnose haben mich die Arztin und eine Therapie im Internet und in anderen Medien.
Diatologin sehr gut aufgeklart L . . .
_ — _ K13 Das Vertrauen in die Arztlnnen scheint abhdngig zu sein von:
B8 77 a4 ich habe von der Diatologin eine Liste bekommen wo - der Freundlichkeit der Arztelnnen
draufgestanden ist was ich essen darf _ - den Erklarungen der Arztinnen
B8 77 45 mit dgr Arztin war ich s"ehr _zufrleden, sie war auch total nett - der Hilfsbereitschaft der Arztinnen
und hilfsbereit und zugénglich
nach dieser echten Diagnose hatte ich nicht mehr das
B8 78 46 e - . -
Bediirfnis eine zweite Meinung einzuholen
der erste Arzt hat das ja nur vermutet und war aber ansonsten
B8 78 47 | so das ich gesagt habe ja mit dem will ich nichts mehr zu tun
haben
B8 78 48| von der Diéatologin habe ich dann sehr gutes
Informationsmaterial bekommen auch uber die AG Zéliakie
B8 Intensiv nach Informationen gesucht
B9 82 49 icl_1 war bei einen_1 Arzt dgr sofort _Z'c')liakie vermutet hat und ) o i )
mich zum Internisten weitergeschickt hat K14 Die Patientin sucht trotz genauer Erklarungen der Krankheit
B9 82 50 | Vom ersten Arzt habe ich schon gewusst wie das diagnostiziert | durch den Arzt und trotz zusétzlicher Informationen und Angebote
wird und was das ungefahr ist zu weiteren Beratungsmaglichkeit intensiv nach Informationen zur
der zweite Arzt hat es dann Diagnostiziert und mir die Krankheit und zur Therapie im Internet und in anderen Medien.
B9 82 51 Krankheit und die méglichen Folgen wenn ich die Diét nicht o ) o )
einhalte sehr direkt gesagt, also mehr auf Schock und das hat | K15 Das Vertrauen in die Arzte scheint abhéngig zu sein von:
aber auch funktioniert - der splirbaren Verbesserung der Beschwerden durch die Therapie
Ich glaube das war genau das Richtige fur mich, ich habe zwar
B9 82 52 | zu weinen angefangen aber ich glaube dass ich das sonst gar
nicht so ernst genommen hétte
ich wollte zur Diatologin gehen aber das war dann zu
B9 83 53 aufwendig
B9 83 54 | ich hatte da auf einer Liste mitschreiben missen was ich esse
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der Arzt hat mir vom Verband erzahlt dann habe ich mich

B9 83 55 | gleich im Internet dartiber informiert, mich angemeldet und
bin auch zu Veranstaltungen gegangen
der Arzt hat mir die Diét erkldrt, ich habe dem Arzt gleich
B9 83 56 | gesagt dass ich mir nicht sicher bin und ob er wem kennt der
das hat
der Arzt hat mir dann eine Patientin von ihm vermittelt die
B9 83 57 L «
mir vieles erklart hat
B9 83 58 | Informationsmaterial habe ich sonst keines bekommen
B9 59 | kein Interesse gehabt eine zweite Meinung einzuholen
die Untersuchungsergebnisse waren ganz eindeutig und ich
B9 84 60 habe gemerkt dass nach einer gewissen Zeit wo ich die Diat
eingehalten habe dass mir viel besser gegangen ist also war
das filr mich eine Bestétigung
B9 84 61 | es war beides glaube ich auch das Vertrauen zum Arzt
B9 84 62 | die Informationen vom Arzt waren ausreichend
Intensiv nach Informationen im Internet und in anderen
B9 .
Medien gesucht
B10 92 63 | mein Arzt hat mir alles Uber Zo6liakie gesagt was er weil}
B10 92 ich bin sehr zufrieden mit meinem Arzt K16 Die Patientin sucht trotz genauer Erklarungen der Krankheit
mein Arzt hat mir auch gesagt dass er kein Spezialist fur durch den Arzt und trotz zusétzlicher Informationen und Angebote
B10 92| 64| Zoliakie ist und dass ich mich an einen Spezialisten wenden | ZU Weiteren Beratungsmaglichkeit intensiv nach Informationen zur
soll Krankheit und zur Therapie im Internet und in anderen Medien.
B10 9 65 m_undln(_:he Aufklarung und Broschiiren und auf Internetseiten
hingewiesen L . . .
mein Arzt hat mich auch auf den Zoliakieverband K17 Das Vertrauen in die Arzte scheint abhangig zu sein:
B10 92| 66 hingewiesen - ob auch Spezialisten die Meinung des Arztes teilen
ich habe es trotzdem nicht so richtig glauben konnen weil ich | - Von der Eindeutigkeit der Untersuchungsergebnisse
B10 94 67| o5 eben nicht gespirt habe - ob die wahrgenommenen Beschwerden mit den allgemeinen
ich bin dann zu eine Kontrolluntersuchung zu einem Erklarungen d_es Kr_ankheitsbildes uberein_stimme_n . .
B10 95 68 Spezialisten ins Krankenhaus gegangen - von der Ehrlichkeit des Arztes das er kein Spezialist fir die
der Spezialist hat sich wirklich extrem viel Zeit genommen, Krankheit ist
B10 95 69 wir haben eine Stunde geredet und der hat eben auch gemeint
dass der Arzt alles richtig gemacht hat und er hatte eigentlich
auch nichts anders machen kénnen
B10 95 70 bei der Kontrolluntersuchung habe ich dann gesehen wie viel
besser meine Blutwerte sind und dann habe ich es geglaubt
Ich habe schon einiges im Internet gefunden aber so
B10 97 71 Hundertprozentig kann ich dem Internet halt auch nicht

vertrauen und dann habe ich auch mit dem Arzt geredet den
habe ich dann eigentlich schon vertraut
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B10

97

72

also ich habe mir dann eben so Fragen zusammengestellt und
die habe ich ihm (Arzt) eben alle gestellt

B10

Intensiv nach Informationen im Internet und in anderen
Medien gesucht

B11

99

73

der Arzt und das Pflegepersonal im Krankenhaus haben mir
die Untersuchung und danach die Diét und alles erklart

B11

99

74

ich bin mir nicht sicher ob von denen (Pflegepersonal) jeder
weil} oder auch ob jeder Arzt wenn du jetzt offen sagst ja
Zbliakie also um was es sich da handelt

B11

99

75

damals war halt Information eher diirftig wir haben uns eher
durch die AG Zéliakie weiter informiert

B11

100

76

die Kinderarztin hat uns einiges da empfohlen eh dieses
Zbliakie Aktuell und den Verband

B11

100

77

jetzt habe ich einen neuen Arzt bei dem ich mich echt gut
beraten fiihle

B11

100

78

damals haben sich meine Eltern da eher darum gekimmert
und mir das also dann beigebracht

B11

103

79

eine zweite Meinung war nicht notwendig weil die
Kinderérztin ich meine die war echt kompetent und dass sie
jetzt gleich auf so was kommt also das hat eh schon fiir sie
gesprochen

B11

103

80

und auch im AKH ja der Arzt war auch sehr vertrauenswiirdig
und mir ist ja dann ja nicht gleich aber dann bald besser
gegangen also somit war es klar

War bei der Diagnose noch sehr jung. Die Eltern waren fiir die
Informationssuche und die Erklarung der Krankheit und der
Therapie zustandig.

B12

109

81

meine Mutter hat die Arzte darauf angesprochen dass sie mich
auf das hin untersuchen sollen, sonst wéren sie gar nicht
draufgekommen

B12

110

82

sie haben eigentlich gesagt dass ich es nicht habe und an dem
Tag wo ich eigentlich heimgegangen bin aus dem AKH, ist
dann noch eine Schwester gekommen und hat gesagt ja sie
werden jetzt entlassen und sie haben Zéliakie gehen sie noch
zur Didtologin und lassen sich beraten

B12

110

83

die Diagnose hat mir also eine Krankenschwester mitgeteilt
und erklart hat mir alles eine Diatologin

B12

110

84

ein Arzt hat mir das gar nicht einmal mitgeteilt

B12

110

85

die haben selber keine Ahnung gehabt im Krankenhaus aufer
der Diétologin

B12

110

86

ich kann mich nicht mehr erinnern was die Diatologin gesagt
hat weil ich zu dem Zeitpunkt komplett tberfordert war, ich
wollte ja gerade heimgehen

K18 Das Mangelnde Vertrauen in den Arzt verursacht auch ein
Misstrauen gegentiber der Didtologin, die der Patientin die
Krankheit und die Therapie erklarte, wodurch der
Informationsbedarf bei der Patientin auch durch das
Beratungsgesprach mit der Diatologin nicht gedeckt werden
konnte.
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ich habe dann die Befunde bekommen und die waren halt

B12 110 87 g ] - -
schwarz auf weil ich meine des war eindeutig
B12 110 88 erklart hat es mir die Didtologin so was ich essen darf und was
nicht und so richtig erklért hat es mir dann meine Mutter
ich war nicht zufrieden mit dem Ganzen wie sie dort (AKH)
B12 111 89 | damit umgangen sind, schon alleine es ist irrsinnig viel dort
schief gegangen auch bei der Untersuchung
die Untersuchungen waren extrem schmerzhaft und unnétig,
B12 111 N .7 % . -
die Arzte wdren nicht draufgekommen
mein Gliick war dass meine Mama dabei war weil sie hétten
vom Diinndarm gar keine Biopsie genommen und meine
B12 112 91 . : A
Mama hat eben gesagt sie sollen eine Biopsie nehmen wegen
Zbliakie
das war eben mein Gliick dass sie iberhaupt dabei war sonst
B12 112 92| . . -
waren sie da auch nicht draufgekommen
B12 112 g3 | mir |_st vorgekommen Qass sie (Arzte) sich selber nicht so
richtig auskennen damit
B12 112 94 bei der D_|ato|og|n _habe ich auch noch so 2 Seiten
Informationsmaterial bekommen
dadurch dass ich mitbekomme dass meine Mutter dem Arzt
B12 112 95 | das sagen muss dass er das anschauen sollt das nimmt ihm
halt irgendwie die Glaubwiirdigkeit weg
eine zweite Meinung wollte ich nicht einholen weil nach der
B12 113 96 | Diat ist es mir gleich wieder gut gegangen und dann war das
fir mich klar das ich das habe
B12 sehr intensiv nach Informationen zur Krankheit und zur

Therapie im Internet und in den Medien gesucht

K19 Das Vertrauen in den Arzt ist verloren gegangen, weil:

- sehr viel unnétige und schmerzhafte Untersuchungen gemacht
wurden

- eigentlich nicht der Arzt sondern die Mutter der Patientin die
Krankheit letztendlich erkannt hat

- der Arzt offensichtlich keine Ahnung von der Krankheit hatte

- die Diagnose von der Krankenschwester und nie von einem Arzt
mitgeteilt wurde

- der Arzt die Patientin ungerechtfertigt der Falschaussage
bezichtigt hatte

K20 Die Akzeptanz der Diagnose ist weniger abhangig vom
Vertrauen in den Arzt oder dessen wahrgenommene Kompetenz,
als von der spiirbaren Verbesserung der Beschwerden durch die
Therapie.

15. Inwieweit sind die Personen im Umfeld der Patientinnen Faktoren, die den Prozess der Informationssuche (interpersonal und massenmedial) beeinflussen?

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion
bereits vor der Diagnose viel Uber Z&liakie gewusst wegen
B1 2 1 | medizinischem Grundwissen durch Ausbildung, Freund ist Der Lebensgefahrte ist als Didtologe Experte der Krankheit und hat
Diétologe selbst die Patientin mit Informationen Uber die Krankheit und die
B1 2 2 meine Informationen hatte ich durch die Ausbildung und vom | Therapie versorgt
Freund
. I . . | Der Lebensgefahrte versorgt die Patientin re: aBtgmi
B1 4 3 nach Buchern oder so habe ich nicht gesucht ich habe da eh die Fachinformationen zur Kra . 70 Therapie aus bereits

Fachbticher vom Freund daheim gehabt

vorhande ungsbiichern
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die habe ich aber jetzt auch nicht wirklich gelesen nur wenn er
dann sagt he ich habe da irgendwie einen Absatz oder so dann

B1 4 4 lieR ich mir den schnell durch aber im Endeffekt kommt es eh
uberall aufs Gleiche raus
das ist so wenn irgendwer etwas findet dann legt er es mir hin
B1 4 5 h
und fertig
Die Patientin wird auch von ihrer Mutter regelmagig mit
B1 4 6 | das sind hauptsachlich meine Mama und mein Freund Fachinformationen zur Krankheit und zur Therapie aus Biichern
und dem Internet versorgt
. . . . . Meist finden die Mutter und der Lebensgefahrte
B1 4 7 gﬁ;ﬁﬁqh\e,\?asgirfg}ﬁt nicht speziell danach wenn ihnen halt zufé_llig In_forr_nationen zur i zur Therapie, die sie dann
an weitergeben
B1 4 8 wie ich dig Di_agnose erhalten habe glaube ich schon dass sie Die Mutter der Patientin hat unm_ittelbar nach Qer Diagnose gezielt
(Mutter) ein bisschen gegoogelt hat nach Informationen zur Krankheit und Therapie gesucht
. . - . . . Den meisten Familienmitgliedern der Patientin war die Krankheit
in meiner Familie hat vor meiner Diagnose keiner gewusst was | . _. P .. - o
B1 5 9 das ist génzlich unbekannt. Die Diagnose 16st auch bei den tbrigen
Familienmitgliedern einen Informationshedarf aus
mein Freund hat dann gleich die ganze Verwandtschaft Der !__ebens_geféhrte“der Pgtientin hat_als Experte der Krankheit alle
B1 5 10 aufgeklrt Familienmitglieder Gber die Krankheit und die Therapie der
Patientin aufgeklart
Uber die Krankheit gesprochen habe ich mit meiner
B1 5 11 Verwandtschaft und Freunden aber das alles erst im Mit Freunden und Verwandten wird intensiv tber die Krankheit
Nachhinein wie ich denen das dann gesagt habe so von wegen | und die Therapie gesprochen
bleibt’s mir mit dem Kuchen fern ich darf nicht mehr
B1 5 12 nach_dz_anj mein Fre_undesl_«e!s auch hal_thsachIich eh_er _ o o )
medizinisch angesiedelt ist ja waren sie eh alle voll interessiert | Die Diagnose der Patientin I6st im Fr €is grolRes Interesse
B1 5 13 de}s war ich hgbe_das und d_anp eher d_as Interesse von ihnen an Informationen U te-Krankheit aus
wie das funktioniert und wie ich damit klar komme
S an: . . AuRer der Mutter und dem Lebensgefahrten wird die Patientin nicht
aber das mir jetzt jemand regelmaRig Informationen gibt das . . h
Bl 5 14 nicht von anderen Familienmitgliedern oder Freunden mit Informationen
zur Krankheit versorgt
Lo . Die Mutter der Patientin war von Krankheitsbeginn an sehr stark in
B2 11 15 ?cnhgﬂ?tn%iri]n}:eartl\e/lsu?t?r Ttirvvi\glee;cgf;tce T J:hre alt war, da bin den Informationssucheprozess involviert weil die ersten
gegangen Beschwerden bereits im Kindesalter aufgetreten sind
Ich habe mit einer Schulfreundin tber die Beschwerden Die Patientin hat sich bereits vor der Diagnose einer Schulfreundin
B2 12 16 | gesprochen weil ich habe es los werden miissen, ich habe es anvertraut, weil sie die starken Beschwerden nicht mehr
nicht mehr ausgehalten ausgehalten hat und die Arzte ihr nicht helfen konnten
B2 12 17 ihre Mutter ist Krank_ensclh\_/ves'ter gewesen und irgendwie hat | Die _Schulfreundi_n der Patientin war eine der ersten Perspne_n die
sie dann auch gesagt ja Z6liakie bereits vor der Diagnose den Verdacht duRerte, dass Z6liakie die
Ursache fiir die Beschwerden sein kénnten, da sie einen
B2 12 18 sie hat gesagt ja Zoliakie kann es sein weil sie kennt da halt Betroffenen kannte

wem und sie hat sich da ein bisschen ausgekannt

K1 Verwandte und Freunde spielen eine wichtige Rolle beim
Informationsprozess im Krankheitsfall weil:

- die Diagnose auch bei anderen Familienmitgliedern einen
Informationsbedarf auslost, der Uber Aufkl&rungsgesprache mit
den Patientinnen sowie Uiber Medien und das Internet gedeckt
wird

- Verwandte und Freunde teilweise umfangreiche Kenntnisse
Uber die Krankheit und die Therapie besitzen, die sie an die
Patientinnen weitergeben

- Verwandte und Freunde sich teilweise iiber Medien und das
Internet gezielt Giber die Krankheit und die Therapie informieren
und diese Informationen an die Patientinnen weitergeben

- Verwandte und Freunde durch die Diagnose der Patientin auf
das Thema sensibilisiert werden und ihnen auch zuféllig
Informationen zur Krankheit und zur Therapie unterkommen,
die sie an die Patientinnen weitergeben

- Eltern und Lebensgefahrtinnen teilweise die Aufklarung
anderer Familienmitglieder tiber die Krankheit Gbernehmen

- mit Freunden und Verwandten intensiv Uber die Krankheit und
die damit verbundenen Probleme gesprochen wird

- sie teilweise bereits vor den Arztinnen den richtigen
Krankheitsverdacht &uBern, der letztendlich zur Diagnose fihrt
- Verwandte und Freunde die direkt (selbst) oder indirekt (liber
Betroffene) Erfahrung mit der Krankheit, mit
Untersuchungsmdglichkeiten oder der Therapie gemacht haben,
als Informationsquelle fir die Patientinnen dienen

- Verwandte und Freunde durch Riicksichtnahme auf die
Krankheit der Patientinnen, den Therapieerfolg

untersttitzen

- Verwandte und Freunde die Patientinnen regelmafig uiber die
fur die Therapie hilfreiche Produkte informieren, wenn sie diese
zuféllig finden

- Verwandte und Freunde die Patientinnen auch tber neue
Medienangebote zur Krankheit oder der Therapie informieren

- Verwandte und Freunde die Patientinnen auch mit
Medienangeboten wie Fachbiicher versorgen
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nach der Diagnose hat mich die Mama beim Z6liakieverein

Die Mutter der Patientin stellte den Kontakt zum Zéliakieverband

B2 14 19 angemeldet weil ich war damals erst 15 her und war fiir die Anmeldung verantwortlich
ich habe erst im Internet zum Suchen begonnen spéter mit 18, | Bis zur Volljahrigkeit der Patientin war die Mutter fir die
B2 15 20 | 19 davor war meine Mutter fir die Informationsbeschaffung Informationsbeschaffung zur Krankheit und zur Therapie
zustandig verantwortlich
Die Mutter bezog ihre Informationen ber die Krankheit und die
B2 15 21 | sie hatte die Informationen vom Zéliakieverein und vom LKH | Therapie von den Arzten und Experten im LKH und vom
Z6liakieverband
. . L . Personen (z.B. Lehrer) im weiteren Umfeld der Patientin haben
B2 18 22 die Lehrer haben_ keine Ricksicht auf mich genommen das war keine Ruicksicht auf die Krankheit und die Therapie der Patientin
schon sehr gemein .
genommen und die
B2 18 23 Qa sind immer wieder Platfehler passiert weil ich in Kochen Krankheitssituation dadurch erschwert.
immer Kosten habe miissen
ich war sehr untergewichtig und habe immer Hunger gehabt
aber meine Lehrerin hat gesagt wenn wir am Nachmittag essen | Personen (z.B. Lehrer) im weiteren Umfeld ientin haben
B2 18 24 | gehen wollen wir uns nur vom Lernen driicken aber ich habe keine Rucksicht auf die Krankhet die Therapie der Patientin
wirklich Hunger gehabt weil ich untergewichtig war aber ich genommen und di nkheitssituation dadurch erschwert.
bin dann natiirlich nicht essen gegangen
meine Eltern hatten zu der Zeit als wir draufgekommen sind . TR . A :
- S Die Eltern der Patientin spielen eine sehr wicl ei der
selber sehr viele Probleme weil meine Schwester so krank war . . " .
B2 18 25 L - - . - Informationsbeschaffung un ufkldrung der Personen im
da haben sie keine Zeit gehabt mit den Lehrern tber mich zu Umfeld de
reden und die haben dann geglaubt ich bin hysterisch
sonst habe ich mit einer Freundin, also mit dem Freundeskreis Eltern und Freunde sind die engsten Vertrauten mit denen am
B2 19 26 s L haufigsten tiber die Krankheit und die damit verbunden Probleme
und den Eltern regelméaRig dartiber gesprochen gesprochen wird
B2 20 27 \g;?bnt den Freundinnen haben es ein paar gekannt das es das halt Nur wenige Freundinnen habe die Krankheit gekannt
spatﬁr als"melt?ebEltern éNlederheln_er:jklarenhKopf gehabthhaben Die Eltern der Patientin spielen eine sehr wichti ei der
B2 20 28 1 Jahr spater haben sie dann eh mit den Lehrern gesprochen Informationsbeschaffung und bet ufklarung der Personen im
und ihnen Informationsmaterial gegeben und sie dann erst
. Umfeld de
aufgeklart
. . 5 . Die Patientin selbst hat die Personen im ihrem Umfeld iiber ihre
B2 20 29 | sonst habe ich es einfach allen erklart was das ist Krankheit informiert
am Anfang hat halt die Mama geholfen und mir Sachen gesagt | Die Mutter ist die wichtigste Person bei der
B2 21 30 | und erkléart ja und sonst die Bekannten eigentlich nichts die Informationsbeschaffung i itsfall, sowie bei der
haben selber nichts gewusst Ums erapie.
die zwei Freundinnen die das gekannt haben deren Miitter
B2 21 31 | arbeiten im Krankenhaus und daher haben sie es gewusst was | Nur wenige Freundinnen i eit gekannt
das ist
ein paar Bekannte haben selber schon wem gekannt der das Nur wenige Bekannte habe die Krankhei ene
B2 21 32 . .
auch hat und so ungefahr gewusst was das ist ek
B2 21 33 sie haben halt erzahlt wie dass war bei denen und das war Einige Verwandte und Bekannte haben bereits Betroffene gekannt

hilfreich so fur mich persénlich einfach nur aha das war so

und mir deren Leidensgeschichten erzahit.

K2 Die Mutter spielt im Informationsprozess die wichtigste
Rolle weil:

- sie sich meist als einziges Familienmitglied selbst auf die
Suche nach Informationen Gber die Krankheit und die Therapie
begibt

- sie meist vom Krankheitsbeginn an sehr stark in den
Informationssucheprozess involviert ist vor allem wenn die die
ersten Beschwerden bereits im Kindesalter auftreten

- sie bis zur Volljéhrigkeit der Patientinnen fiir die
Informationsbeschaffung und fiir die Umsetzung der Therapie
verantwortlich ist

- sie meist die engste Vertrauten der Patientinnen ist, mit der
sehr intensiv iber die Krankheit und die damit verbunden
Probleme gesprochen wird

- sie von den Patientinnen regelmaRig mit Informationen tiber
die Krankheit und die Therapie versorgt wird

- sie stark in die Umsetzung der Therapie involviert ist

- sie teilweise Kontakt zu anderen Betroffenen oder dem
Zdliakieverband herstellt

- es Anzeichen dafir gibt dass in manchen Féllen ohne der
Mutter der Patientin der Arzt nicht die richtige Diagnose gestellt
hétte
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die Unterlagen vom Zéliakeiverband die Aktuell und so hat

Die Mutter der Patientin hat selbst nach Informationen zur

B2 23 34 . . - Krankheit und zur Therapie gesucht und auch das
meine Mama friiher auch immer gelesen - . 2 .
Informationsmaterial vom Zoliakieverband regelmaRig genutzt
mein Freund hat Diabetes und ich koche fiir ihn darum habe Die Diaanose Iést auch bei anderen F & einen
B3 31 35 | ich mich auch uber seine Krankheit informieren miissen wie 9
: O ; Informationsh
sich die Diéten vereinbaren lassen
ein halbes Jahr nach der Diagnose habe ich mich damit Die Diaanose Iést auch bei anderen F g6 einen
B3 31 36 | auseinandergesetzt wie die beiden Krankheiten vererbbar sind g
. - - Informationsh:
und ob unsere Kinder beides bekommen kénnten
B3 31 37 | auch ob sich andere in der Familie testen lassen sollten :Zr):feoljlagnose 16st auch bei anderen Fam en
vor der Diagnose wurde bei mir Fructose- und Freunde die direkt (selbst) oder indirekt (Uber Betroffene)
B3 32 38 | Lactoseintolleranz vermutet da habe ich mich bei Freunden die | Erfahrung mit der Krankheit, mit Untersuchungsmdglichkeiten oder
solche Tests schon gemacht haben informiert, wie das ablauft | der Therapie gemacht haben dienen als Informationsquelle
Meine Mutter fangt jetzt erst drilber an zum nachdenken oh
Gott du wolltest nichts essen wir haben versucht dir . A . .
B3 34 39 Haferschleimsuppe und Grieskoch zu kochen damit du Mutter ist stark in die Umsetzung der Therapie involviert
aufgepéppelt wirst
. . . . . . , Mutter und Lebensgeféhrte sind die wichtigsten Bezugspersonen
B3 38 40 | ich habe viel mit meiner Mutter und mit meinem Freund ber | Gesprachspartner im Krankheitsverlauf und sind stark in die
die Krankheit gesprochen, die mich viel dabei unterstiitzen . -
Umsetzung der Therapie involviert
. A Die Mutter der Patientin hat selbst nach Informati
B3 38 41 | Mene Mutter kOCht. auch npch mar]chmal fr mich und da hat Krankheit und zur Therapi 1st in die Umsetzung der
sie sich auch sehr viel damit beschaftigt - . -
Th nvolviert
ich habe die Leute durch Erklarungen, aus dem Folder Die Mutter der Patientin hat selbst nach Informationen
B3 38 43 aufgeklart und durch Rezeptmappen die wir (Mutter) nachher | Krankheit und zur Therapie gesucht as
ausgetauscht haben und auch aus dem Handbuch habe ich Informationsmateri Takieverband regelméRig genutzt und
Rezepte kopiert und so weiter ibt di ormationen auch regelmafig an die Patientin weiter
B3 38 44 meine Freunde wissen es mittlerweile sehr gut und kaufen Brot | Die Freunde nehmen sehr viel Riicksicht auf die Patientin und
extra flr mich ein wenn ich irgendwo eingeladen bin unterstiitzen damit den Therapieerfolg
meine Nachbarin hat selbst Fructoseintoleranz, hat sich selbst Die Nachbarin versorat die Patientin {oen Gber die
B3 39 45 | sehr viel mit Erndhrung beschaftigt und wenn sie in der Krankheit wenn si ) Mo in der Zeituna findet
Zeitung Avrtikel findet gibt sie mir die weiter g Y
. . . Die Mutter der Patientin war von Krankheitsbegi in
B4 42| 47| Meine Mutter war bei der Untersuchung und bei der Beratung | o ncormationssuchepro fertweil die ersten
immer dabei weil ich war erst 12 - : .
Be! ereits im Kindesalter aufgetreten sind
das ist ja dann teilweise auch schon so dass meine Verwandten
B4 43 49 oder Bekanten oder Freundinnen auch schon ein bisschen Verwandte und Freunde informieren die Befragte regelmaRig tiber
schauen und mir des dann sagen und dann schau ich halt fur die Therapie hilfreiche Produkte, wenn sie diese zuféllig finden
einmal in des Geschéft statt zum andern Geschéft
Uber die Krankheit gesprochen habe ich mit den Eltern mit der Die Eltern und inshesondere die Mutter der Patie -
B4 47 51 achspartner im

Mama vor allem

wichtigsten Bezugsperson
Kr i ]
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B4 47 52 | gekannt hat es vor meiner Diagnose niemand Den meisten Familienmitgliedern der Patientin war di eit
B4 48 53 | wenn in Blchern oder so gute Erklarungen waren hab ich es ganzlich unbekannt. Die Di auch bei den Ubrigen
ihnen dadurch erklart Famili itgtiedern einen Informationsbedarf aus
wenn es wirklich gute Freunde sind dann kann es schon sein
B4 48 54 (ée;scshlch Jaihnen vielleicht einmal was ausdrucke oder so vom Die Diagnose 16st auch im Freundeskreis einen Informationsbedarf
— - - - aus, der uber Aufklarungsgesprache mit der Patientin sowie tiber
aber das ist wirklich nur wenn es so ist dass ich sage ok mit Medien und das Internet gedeckt wird
B4 48 55 | dem habe ich halt noch langer zu tun mit dem Menschen ja wo g
ich halt will das der das weil}
Infos von Verwandten oder Freunden bekomme ich so dass sie Verwandte und Freunde informieren die Befragte regelméRig tber
halt gesagt haben hey jetzt habe ich dort irgendwo ein Buch - o . . . gie rege/mablg
B4 48 56 A - Informationsmaglichkeiten wie Fachbicher zur Krankheit, wenn
gesehen das klingt interessant schau einmal oder eben auf A s g
o . o sie diese zufallig finden
mindliche Weise dass sie mir das halt sagen
oder letztens hat jemand beim Spar gesehen dass es dort jetzt
B4 48 57 L R . . . P
auch Nudeln fur mich gibt Verwandte und Freunde informieren gte regelméRig tiber
B4 48 58 | also das ist schon eher Familie eigentlich fur die Therapie hilfrei ukte, wenn sie diese zuféllig finden
B4 48 59 | die waren halt dort und haben das zuféllig gesehen
B5 49 61 | meine Mutter hat das diagnostiziert eigentlich Mutter ist fiir die Diagnose mitverantwortlich
Die Mutter der Patientin war von Krankheitsbeginn an sehr stark in
sie hat halt damals sich gedacht das irgendwas nicht stimmt den Informationssucheprozess involviert weil die ersten
B5 50 62 | und hat halt angefangen Biicher zu lesen und ist dann quasi Beschwerden bereits im Kindesalter aufgetreten sind; Mutter hat
eigentlich fast mit der Diagnose zum Arzt gegangen bei der Informationssuche die Krankheit als Ursache der
Beschwerden der Patientin entdeckt und der Arzt hat sie bestatigt
. . . . . . Die Mutter der Patientin war von Krankheitsbegi rkin
BS 52 63 !ch hab es halt immer leicht gehabt weil meine Mutter hat sich den Informationssuchenro rertweil die ersten
immer viel gekiimmert - - .
Be ereits im Kindesalter aufgetreten sind
um die Sachen wenn ich irgendwo weg fahre also sie hat Die Mutter der Patientin spielt die wichtigste Rol
B5 52 64 | immer in den Hotels oder so angerufen und hat das mit dem Informationsbeschaffun zung der Therapie sowie
Kiichenchef direkt abgesprochen bei arung der Personen im Umfeld der Patientin.
, . . . L Familie und Freunde sind die engsten Vertrauten mi am
B5 54 65 yber die Kr_ar_1khe|t gesprochen habe ich mit meinen Freunden, haufigsten Gber die Krankhei fe damit verbunden Probleme
jaund Familie o .
BS 54 66 die haben sich alle drauf eingestellt also meine Tante kocht Familie und Freunde nehmen sehr viel Riicksi i ientin
immer noch getrennt fiir mich, meine Mutter auch und i itden Therapieerfolg
vorher hat das keiner gekannt aber meine Tante hat jetzt selber | Den meisten Familienmitgliedern der Patientin war di eit
B5 54 67 | Zoliakie bekommen die Tante von einem Exfreund von mir ganzlich unbekannt. Die Di auch bei den Gbrigen
auch, also irgendwie es werden immer mehr Famili itgtiedern einen Informationsbedarf aus
wenn es neue Produkte irgendwo gibt oder einen Flyer oder so informi -
B5 55 68 | dann ruft eine an ja ich habe gesehen beim Merkur gibt’s jetzt Vem.landte unc_i Fr_eunc_ie informieren ragte Tege ma[3|g_uber
. fur die Thera rodukte, wenn sie diese zuféllig finden
was Neues schau einmal
wenn irgendwer was sieht was Neues und glaubt das kénnte Verwandte und Ereunde informieren sgelmaRia Gber
B5 55 69 | ich noch nicht wissen oder sie denken halt dass ich es noch . 9 9

nicht weifl dann rufen sie mich halt an und sagen es mir

fur die Therapi rodukte, wenn sie diese zuféllig finden
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ich war bei der Diagnose ja noch so klein und da hat die Mama

Die Mutter ist die wichtigste Person bei der

B5 55 70 | aufgepasst und mir gesagt was ich essen darf und was nicht Informationsbeschaffung i itstall, sowie bei der
also eigentlich nur die Mama Umst erapie
sie hatte die Informationen dazu aus den Buichern und ich . . . y -
SO L Die Mutter bezog ihre Informationen eit und die
B5 55 71 | vermute mal sie wird dann auch sehr viel mit dem Arzt . < -
Therapie von aus Biichern
gesprochen haben
B6 61 73 | man bekommt ja auch Biicher und so geschenkt Familie und Freunde schenken der Patientin Biicher
vor allem eben im Verwandtenkreis ist es wichtig dass die Den meisten Familienmitgliedern der Patientin war di el
B6 62 74 | Leute es alle wissen damit ich eben nicht immer zu ihnen zu ganzlich unbekannt. Die Di auch bei den Gbrigen
Besuch komme und sage nein das kann ich nicht essen Famili ttgtiedern einen Informationsbhedarf aus
. S . . Familie und Freunde sind die engsten Vertrauten mi am
B6 62 75 mit dfanen habe 'Ch. ber d|_e Beschwerden gesprochen damit haufigsten Gber die Krankhei tedamit verbunden Probleme
sie wissen warum ich das jetzt mache o -
meine Verwandten und Bekannten wissen es jetzt alle davor D..en melsten Famlllenr_mtgl_ledern der Patientin wi . eit
B6 62 76 haben sie es nicht qekannt ganzlich unbekannt. Die D auch bei den tibrigen
9 Familienmitgtiedern einen Informationshedarf aus
ich habe dann ihnen eine Broschiire qemacht weil sie Den meisten Familienmitgliedern der Patientin war di eit
B6 63 77 iiberhaunt keine Ahnuna aehabt habgn ganzlich unbekannt. Die Di auch bei den tibrigen
P 99 Familienmitgtiedern einen Informationshedarf aus
Ab und zu bekomme ich E-Mails mit Links ja da habe ich das
B6 63 78 gefunden und kannst du dir ja einmal durchlesen was aber eh
immer das gleiche ist also entweder es ist ein Rezept oder eben | Verwandte informieren die Befragte re: &R3ig Uber die Krankheit
es ist eine Beschreibung von Zéliakie oder tber fiir die Therapie hilfrei rodukte, wenn sie diese
hauptséchlich per E-Mails dass mir irgendjemand einen Link | zufallig finden
B6 63 79 | schickt aber das ist eigentlich nur eine Person aus der
Verwandtschaft
meine Mutter hat es gekannt was das ist und hat mit einem
B7 64 80 | Bekannten den sie von der Schule her noch kennt der das auch | Mutter hat Kontakt zu einem Betroffenen hergestellt
hat Kontakt hergestellt
sie (Mutter) hat nur Z6liakie an sich gekannt und hat gewusst Mutter hat von einem Bekannten Betroffenen gewusst das es diese
B7 65 81 | dass der Bekannte das hat und hat und auch nur dass er voll o
: . Krankheit gibt
viele Sachen nicht essen darf
. . . R . Die Mutter der Patientin ist die engste Vertraute
B7 67 82 bei der Diagnose h_abe 'Ch mich nicht ausgekannt was das ist haufigsten Gber die Krankhei tedamit verbunden Probleme
und habe dann gleich meine Mutter angerufen o -
ich habe mich gefreut dass sie endlich wissen was mir fehlt
aber meine Mutter hat schon so komisch reagiert so ja kein Die Mutter spielt eine sehr wichtige der
B7 67 83 Pr'oblem das schaffen wir schon gemeinsam und das mgchen Informationsheschaffu &7 der Umsetzung der Therapie
wir schon und sie kennt wem der das hat und den ruft sie
gleich an der kann uns helfen
B7 69 84 Biicher hat meine Mutter zwischendurch gefunden die hat sie | Die Mutter hat nach Informationen zur i erapie
mir dann gegeben esu } fertin damit versorgt
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vor der Diagnose habe ich mit sémtlichen Freunden dariiber

B7 73 87 | gesprochen weil die das mitbekommen haben dass ich voll oft
g/lagenwgh _gehat?t halge - Freunde und Eltern der Patientin sind di sten Vertrauten mit
ann nattrlich mit meinen Eltern also das waren so die d - ¥ - - . -
: o ; - enen am haufigsten tber die eit und die damit verbunden
B7 73 88 | Hauptpersonen mit denen ich tber die Krankheit gesprochen
habe Probleme gesprochen
B7 73 89| & sind eigentlich grofteils die Freunde mit denen ich dariiber
rede oder eben die Eltern wenn mich etwas nervt oder so
meine Oma hat des im Prinzip ja schon gekannt der haben wir | Die Diagnose l6st auch bei den (ibrigen Familienmitgli inen
B7 74 90 (Eltern und Patientin) erklart wo man aufpassen muss was sie | Informationsbedarf aus; die Eltern d ientin spielen eine sehr
eben zum Kochen benutzt, das sie fur mich dann nicht mehr wichtige Rolle bei ationsheschaffung und bei der
nehmen darf und wie sie damit umgehen muss er Personen im Umfeld der Patientin
mein Eltern haben am Anfang mit mir mitrecherchiert und die
B7 74 01 wissen da recht gut bescheid und eben die Blicher und die Die Eltern der Patientin waren von eginn an sehr stark
HeftIn die es gibt haben meine Eltern genauso alles angeschaut | in den Information ess involviert
von mir
B8 79 g | Wenn igh was geschenkt bekomme sind das fast auch immer Familie und Ereunde s iTBicher
Kochbiicher
ich spreche Uber Zéliakie wenn das Thema eben aufkommt mit | Familie und Freunde sind die engsten Vertrauten
B8 80 93 | jeden der es wissen will und von vornherein natirlich mit dem | héufigsten iiber die Krank| amit verbunden Probleme
Freundeskreis und Familie es i
im GrofRen und Ganzen wissen die meisten so ganz grob Den meisten Familienmitgliedern der Patientin war die Krankheit
B8 81 94 | dariiber bescheid also jetzt nicht so im Detail aber so grob bekannt. Die Diagnose 16st auch bei den uibrigen
schon Familienmitgliedern einen Informationsbhedarf aus
B8 81 g5 | Wenn sie irgendwo ein neues Produkt oder irgendwas sehen Verwandte und Freunde informieren di aRrig uber
dann erzahlen sie mir das also Familie und Freunde halt fur di ie-hitfreiche Produkte, wenn sie diese zuféllig finden
B9 87 97 nach der Diagnose ja natiirlich mit der Familie und halt mit g:::r:'Z;nﬁaﬁ?%i;ifgégﬁe.ne sind d'e. eﬂgztzri]e\(/jamit verbunden
anderen Betroffenen :
Pr chen wird
am Anfang war das immer so 4844 schon wieder so was Neues | Den meisten Familienmitgliedern der Patientin war di eit
B9 89 98 | und geh tu nicht so das kleine bisschen wird dir schon nicht ganzlich unbekannt. Die Di auch bei den Gbrigen
schaden Familienmitgtiedern einen Informationsbedarf aus
Die Mutter der Patientin spielt eine wichtige Rolle im
der Mama habe ich eben so da und das ist die Broschiire das Informationsprozess und wird daher sehr intensiv-tiber die
B9 90 99 | Handbuch so hingelegt die anderen habe ich einfach so Krankheit aufgeklart und informiertsich selbst auch Gber die
aufgeklart weil die wollten nichts lesen Unterlagen vo takieverband Uber die Krankheit und die
T :
meine GrofReltern haben dann in Drogerien gewisse
BY % 100 Lebensmittel also Kuchen und so gefunden und ja die haben Verwandte informieren die Befragte 0 Uber fir die
dann immer gesagt dort kannst du einmal hingehen und ich Therapie hilfreiche ~wenn sie diese zufallig finden
bringe dir von da was mit
B10 04 101 meine Verwandten und Freunde nehmen alle voll Rucksicht Familie und Ereunde n tCkSTChT aut die Patientin

auf mich
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vor allem meine Mutter weil ich wohne noch daheim also sie

B10 94 102 | hat sehr viel Rucksicht darauf genommen also sie kocht Familie unq‘ Freunde nehmen sehr vie Ut die Patientin
- - . - . und unterstiitz erapieerfolg
eigentlich fast nur mehr mit glutenfreien Lebensmitteln
meine Mutter hat halt so in Supermérkten oder so wenn sie
B10 94 103 | halt was kauft Wurst oder so dort halt immer gefragt ob es Die Mutter hat sich selbst (i apie informiert
glutenfrei ist und so
B10 9% 104 ich habe Biicher ggschenkt bekommen auch von Verwandten Familie und Ereunde s TBUcher
also von der Familie auch von Freunden
mit meiner Familie und Freunde spreche ich schon Gber Familie und andere Betroffene sind die engsten V.
B10 98| 105| .. ; P denen am héufigsten iber di itund die damit verbunden
Zbliakie -
Pri chen wird
von einer Freundin die Mutter hat im Reformhaus gearbeitet
B10 98| 106 | .. - -
die hat sich schon super ausgekannt damit
die hat mir dann auch gleich einen Geschenkskorb mit Keksen | Bekannte und Freunde versorgen di gte mit Informationen
B10 98| 107 - DT A
und so gebracht zur Therapie und mit fiir erapie hilfreichen Produkten
die Mutter von meiner Freundin der das Reformhaus gehort
B10 % 108 hat mir sehr weitergeholfen
. o . Die Mutter der Patientin war von Krankheitsbegi in
B11 99 109 | Meine Mutter und ich sind von einem Arzt zum anderen den Informationssuchepro fert weil die ersten
gerannt weil ich war damals erst 12 == .
Be reits im Kindesalter aufgetreten sind
. . , Die Diagnose lst auch bei den Gbrigen Familienmitgli inen
B11 100 110 meine Mytter h?t. S'th vor der_ Untersuchung schon dber das Informationsbedarf aus; M st nach Inforationen zur
Internet Gber Z6liakie informiert Kr. .
Die Eltern der Patientin spielen die wichtigste Rolle bei d
damals haben sich meine Eltern darum gekiimmert und mir das Informationsbeschaffung und der Umsetzu erapie; Bis zur
B11 100 111 dann beigebracht g Volljahrigkeit der Patientin ie Eltern fur die
g Informationsbe: g zur Krankheit und fir die Umsetzung der
T ie verantwortlich
da habe ich schon einmal mitbekommen wie sich meine Eltern Die Diaanose Iést auch bei den iibrigen Eamilien A einen
B11 100 112 sich schon einmal ja befasst haben damit wie auch immer Informa?ionsbedarf aus; die Eltern dg fentin haben selbst nach
wahrscheinlich eh tibers Internet oder ja einmal was driiber . '
gelesen Informationen zur K, esucht
B11 100 113 | ob das jetzt geféhrlich ist und wie gehe ich damit um
nach der Diagnose waren wir beim McDonalds als Belohnung
B11 101 114 | und dann haben sie (Eltern) mir schon die Kruste herunter die Eltern waren fir die U erapie verantwortlich
getan von den Nuggets
. . . Die Eltern der Patientin spielen eine sehr wichti ider
auch im Verwandtenkreis hat sich das herumgesprochen und . . . .
B11 101 115 auch meine Oma hat sich dann darauf eingestellt {Tformatlonsbesg:ggfun ufklarung der Personen im
B11 101 116 | eine Tante die besorgt mir auch heute noch viel Verwandte versorgen die Patientin rege erapie

hilfrei ; n sie diese zuféllig finden
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wenn so Ausfliige angestanden sind, sind die Eltern zu den

Die Eltern der Patientin spielen eine sehr wichtige el der

B11 101 117 \(li\:;/et;’isr?n Lehrern gegangen oder auch wenn ich jetzt zu Besuch Informationsbeschaffung und bei de fiing der Personen im
- - — Umfeld der Patientin.
da ist das eben ausgemacht geworden wie das eben klappt mit
B11 | 101 | 118
dem Essen
B11 102 120 | ich habe auch mit Mitschiilern dariiber gesprochen Mit FreundeW
und wenn ich wo zu Besuch war dass ich auch die Eltern also | Die Eltern der Patientin spielen eine sehr wichti
B11 102 121 | dass die wissen auch was sie kochen sollen oder ob sie extra Informationsbeschaffun } ufklarung der Personen im
kochen sollen U ientin.
B11 103 123 die Tante hat mir schon, wenn ihr irgendetwas in Wien (iber Verwandte versorgen die Befragte regel erapie
den Weggelaufen ist, hat sie mir das schon besorgt hilfrei ; n sie diese zufallig fmden
und die Eltern halt wenn ihnen etwas ins Auge springt ist eh Verwandte versorgen die Befragte regelma : erapie
B11 103 124 . ;
klar und der Bruder hilfr n sie diese zuféllig finden
unléngst hat mir eine Schulfreundin gesagt sie hat jetzt ein . . . ; —
B11 103 125 | Kochbuch ein Glutenfreies gesehen ja so was erzéhlen sie mir Freténdke informieren die Befragtefl_Jbg apie hilfreiche
halt Produkte, wen allig finden
. ], Der Vater der Patientin sucht selbst nac i m
B11 106 126 | der Papa hat mir schon auch &fters Rezepte ausgedruckt Umse AaGibt diese der Patientin weiter
meine Mutter hat die Arzte darauf angesprochen dass sie mich
B12 109 128 | auf das hin untersuchen sollen, sonst wéren sie gar nicht Mutter der Patientin ist fir di mitverantwortlich
draufgekommen
meine Mutter hat das gewusst wegen ihrem Job also sie hat da
B12 110 129 | schon im Reformhaus gearbeitet und sie eben Drogistin ist und | Mutter ist Expertin fur die Krankheit und die Therapie
das einfach mitbekommen hat
das hat sie schon alles vorher gewusst aber sie hat sich dann . A . . . )
B12 110 130 | nachher schon natiirlich immer mehr zum Beschéaftigen damit Die Mutter der Patientin hat sich r_1ach der'_Dl_agnose noc_h intensiver
angefangen mit der K_rankhelt und der Therapie beschaftigt st_)dass sie
: - - - - = — mittlerweile auch unter den Arztinnen als Expertin bekannt
jetzt ist es ja sogar so dass auch immer wieder Arzte bei ihr eworden ist
B12 110 131 | anrufen und sie bei so Sachen mit Z6liakie auch immer wieder | 2
um ihre Meinung fragen
erklart hat es mir meine Mutter, da bin ich echt auf die
Butterseite gefallen weil sie hat mir ganz genau aufgeschrieben | Die Mutter hat der Patientin die Kra ie Therapie genau
B12 110 132 - . . . « s
was ich essen darf, was ich nicht essen darf und mir erklart erklart
was da passiert
B12 112 133 ich habe gewusst dass S|ch_ meine Mutter auskennt und
deswegen habe ich auch nicht so extrem aufgepasst
ich habe mir gedacht ja ok die sagt mir das einmal ich hdre da | Die Mutter war die wichtigste Infor| squelle bei der Suche
B12 112 134 | zu und nachher frage ich aber die Mama ob das stimmt oder nach Informationen zur eit und zur Therapie
nicht
B12 112 135 | ich habe mich da auf meine Mutter verlassen
mein Gliick war dass meine Mama dabei war weil sie hétten
B12 112 136 | vom Duinndarm gar keine Biopsie genommen und meine Mutter der Patientin ist fir di € mitverantwortlich

Mama hat eben gesagt sie sollen eine Biopsie machen
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dadurch dass ich mitbekomme dass meine Mutter dem Arzt

Ohne der Mutter der Patientin hétte der Arzt nicht die richtige

B12 112 137 | das sagen muss dass er das anschauen sollt das nimmt ihm halt - =

: " PR Diagnose stellen kdnnen

irgendwie die Glaubwiirdigkeit weg

dadurch dass man eben so extrem schlecht gegangen ist habe Die Mutter der Patientin ist die wichtigste Bezy ¢
B12 113 138 | . . . engste Vertraute mit der a Uber die Krankheit und die

ich mich auf meine Mutter verlassen . .

dal robleme gesprochen wird

wenn irgendwelche Verwandten ein Buch finden schenken sie
B12 114 139 | mir das weil sie denken jetzt machen sie mir eine Freude damit | VVerwandte schenken der Pati er Uber die Krankheit

was auch stimmt

bei der Arbeit war eine die hat mir immer Links geschrieben . . . . —
B12 119 140 | die hat mir immer gesagt da schau da gibt’s glutenfreies Essen Bekannte |nf0rm|_e ren die Befragte ub rapie hilfreiche

da kannst du Mittagessen

Produkte, wen allig finden

16. Inwieweit sind andere Zéliakie-Patientlnnen Faktoren, die den Prozess der Informationssuche (interpersonal und massenmedial) beeinflussen

Fall | S. Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion
B1 5 wobei Problemldsungen unter Anfilhrungszeichen brauch ich
nicht weil mir geht es eh voll gut damit Bedrfnis andere Patientlnnen kennen zu lernen vorhanden
B1 5 4 | aber es wére einfach nett andere Leute kennen zu lernen
B1 5 ich habe aber noch nie versucht Kontakte zu anderen
herzustellen weil ich gar keine Zeit dafiir habe im Moment Aus Zeitgriinden noch nie versucht Kontakt zu anderen Betroffenen
B1 5 6 aber im StudiVZ in der Zoliakiegruppe habe ich mich gleich aufzubauen auBer tiber Social Networks
angemeldet
Also es ist schon nett wenn dann irgendwer wieder . .
B1 5 7 | hineinschreibt (in das Forum) ich habe das und das Produkt Von an_deren Bet_roffenen bekc_;mmt man PraX|“st|pps um die
. - Therapie besser in den Alltag integrieren zu kénnen
entdeckt und dann schreibt wer einen Kommentar
B1 8 8 obwohl es sicher ganz interessant ware manchmal was die Interesse an den Leidensgeschichten und Wissen anderer
Leute fiir Probleme haben und wo sie draufkommen Patientlnnen
im Internet hat eine Mutter geschrieben dass ihr Sohn immer
B2 15 9 | Hunger hat im Z6liakie-Forum und das war eine Bestatigung | eine Rechtfertigung fiir kérperliche und psychische Schwachen
weil ich auch oft Hunger gehabt habe
B2 16 10 im Forum z'oliakiet_reﬁ.de da habe ich sogar einen Typen
kennen gelernt der jemanden gesucht hat damals RegelmaRiger Kontakt zu einem Betroffenen (iber Internetforen und
B2 16 11 ich habe ihn halt einmal angeschrieben und dann haben wir ein | Chat
Jahr ca. regelmaRig gechattet
B2 16 12 j;(;t;]t habe ich schon ja seit zwei Jahren nichts mehr gehdrt von Internetkontakte sind nur voribergehend
B2 16 13 ich habe mich im Forum angemeldet weil mich haben die Interesse an den Leidensgeschichten und Wissen anderer
Geschichten von den anderen interessiert Patientlnnen
B2 17 14 gﬂ;ﬁhsgftferz;m?k'?r:ggefec:gzzséige;:tgﬁg:?ggf&gegLilcmhijr?m Selbstsicher geworden weil eine Bestéatigung bzw. Rechtfertigung

einfach meine Entwicklung und auch die Symptome und alles

fur korperliche und psychische Schwéchen bekommen
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ich bin auch selbstsicherer geworden weil ich dann mit diesem

Selbstsicher geworden durch Kommunikation und Austausch mit

B2 17 15 | Typen auch gechattet habe und so und auch da Sachen
anderen Betroffenen
ausgetauscht habe
ich habe da (StudiVVZ) schon auch wem kennen gelernt aus RegelméRiger Kontakt zu anderen Betroffenen tiber Social
B2 18 16 . -
Graz eine und dann noch eine Networks
wir wollten uns einmal treffen aber das haben wir dann doch
nicht gemacht weil die eine ist dann nach Wien also die hat . .
B2 18 o dann in Wien studiert und die andere habe ich eh schon vorher Internetkontakte sind nur vo n
gekannt
die habe ich bei einer Veranstaltung von der AG Z6liakie
B2 18 18 kennen gelernt
Nen g — Patientennetzwerke und Freundschaften zu anderen Betroffenen im
wie ich dann auch so andere mit Zéliakie kennen gelernt habe, . .
B2 19 19 ; - realen Leben 16sen die Internetkontakte ab
habe ich das Internet nicht mehr so oft genutzt
B2 19 20 ich war jetzt auch bei der Diatologin von der AG Zéliakie und
jetzt bin ich mit deren Tochter befreundet die das auch hat
B2 19 21 Jetzt habe ich auch so einige Betroffene kennen gelernt mit
denen ich jetzt befreundet bin und das passt eigentlich
B2 19 22 | auf da Uni habe ich dann auch noch Betroffene kennen gelernt
B2 19 23 ich war ja dann einmal beim Treffen im AG Zéliakie und da
habe ich auch mit Betroffenen gesprochen
das Forum hat mir dann geholfen es (Zdliakie) noch mehr zu Kommunikation und Austausch mit anderen Betroffenen hilft die
B2 21 24 . . N
akzeptieren Krankheit besser zu akzeptieren
ich habe schon geschaut was die anderen essen oder wie es - . - .
B2 23 25 | den anderen halt gegangen ist und da ich noch untergewichtig Man bekommt Praxistipps und Hilfestellungen fiir die Therapie
war wie viel sie halt essen
zum Teil hab ich den Typen da gefragt mit dem ich gechattet
habe wie viel er isst, ja der hat mir das schon gesagt, ja der ist | Man bekommt Praxistipps und Hilfestellungen fiir die Therapie
B2 23 26 L " ; .
aber ein bisschen gréfRer und so aber ja trotzdem als Vergleich
halt
B2 23 27 | ich habe dann gemerkt es geht den andern halt auch so Es geht den anderen auch so
und wenn ich jetzt was wissen will, ob das normal ist frage ich . . .
B2 23 28 | meine Freunde die das eben auch haben da brauche ich das Betroffene Freunde im realen Leben l6sen Onlinekontakte 2u
. . Betroffenen ab
Internet jetzt nicht mehr dazu
gleich nach der Diagnose hat die anZéliakie erkrankte Mutter
B3 28 29 | einer ehemaligen Arbeitskollegin zu mir Kontakt Man bekommt Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie
aufgenommen und mir das Handbuch geborgt besser in den Alltag integrieren zu kdnnen
B3 28 30 | die hat mir mehrere Sachen gesagt was mir sehr geholfen hat
B3 32 33 | das hilft schon sehr mit anderen reden Mit Betroffenen reden hilft
. . . . Man bekommt Praxistipps und Hilfestellungen um die Therapie
B3 32 34 | ich habe zuerst tiber diese Mutter Briefkontakt gehabt besser in den Alltag integrieren zu kénnen
die Arbeitskollegin hat mir die Briefe mitgeben von ihrer - . -
B3 32 35 | Mutter und hat mir immer Proben mitgebracht und ja das Man bekommt PraX|_st|pps und Hilfes 16 Therapie

Handbuch und so weiter

besser in den feren zu konnen

K1 Andere PatientInnen spielen eine wichtige Rolle beim
Informationsprozess im Krankheitsfall weil:

- sie Praxistipps und Hilfestellungen bieten um die Therapie
besser in den Alltag integriere zu kénnen

- sie Praxistipps zur Umsetzung der Therapie im Urlaub bieten
- man sie medizinische Fachinformationen und
Hintergrundwissen Uber die Krankheit und tber die Therapie
weitergeben konnen

- man sich in den Geschichten der anderen wieder erkennt und
dadurch eine Rechtfertigung fur korperliche und psychische
Schwéchen bekommt

- das Selbstbewusstsein gestarkt wird, wenn man erkennt, dass
auch andere dieselben Probleme haben

- helfen die Krankheit besser zu akzeptieren

- personliche Gespréche vertrauenswiirdiger sind als
Informationen aus dem Internet

- man in personlichen Gespréchen mit Betroffenen mehr
Informationen und Praxistipps zur Krankheit erhalt als Gber
Medien

- sie Informationen haben wie man in des Patientennetzwerk
hineinkommt

K2 Die meisten Patientlnnen die an einer chronischen
Krankheit leiden haben friiher oder spéter das Bedurfnis mit
andern Patientlnnen in Kontakt zu treten. Meist gelingt dies
Uiber Soziale Netzwerke im Internet und tber Internetforen, weil
diese:

- auch bei Zeitmangel rasch genutzt werden kdnnen

- keine aktive Teilnahme erfordern

- man die Leidensgeschichten anderer Betroffener erfahren
kann, ohne diese Informationen von sich selbst preisgeben zu
missen

- man dabei anonym bleiben kann und dadurch eine
Hemmschwelle abgebaut wird

K3 Onlinekontakte mit andern Betroffenen tber Soziale
Netzwerke und Internetforen sind meist zeitlich und raumlich
auf den virtuellen Raum begrenzt und kénnen durch Kontakte
im realen Leben ausgeldst aber auch abgeldst werden.
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das war einmal in der Anfangszeit sehr hilfreich das man sich

Mit Betroffenen reden hilft; man bekommt Praxisti n

B3 32 36 | wirklich mit jemanden austauschen kann wo man so Tipps Hilfestellungen um die Ther rin den Alltag integrieren zu
bekommt kdnnen
B3 36 37 perst’jnlic_hes Gespréch ist halt doch besser als wirklich Persdnlic_hen Gespréchen kann man mehr vertrauen als
Informationen zu vertrauen vom Internet Informationen aus dem Internet
Uber StudiVZ bekommt man von Leuten die sich wirklich
B3 36 38 gewissenhaft mit der Krankheit auseinandersetzen die es selbst | Man bekommt Praxistipps und Hilfe: um die Therapie
haben sehr gute Informationen, Praxistipps eben die eben so besser in den Alltag i en zu konnen
fehlen im Internet
ich habe Uber das Internetforum tber StudiVVZ schon Leute
B3 37 39 kennen gelernt und Gber die sehr viele Informationen was Man bekommt Praxistipps und Hilfe um die Therapie
Grazumkreis betrifft bekommen und auch Austausch mit besser in den Alltag i feren zu kénnen
anderen
Ich habe mich mit ein paar Leuten getroffen die tber den e .
B3 37 40 Zoliakieverband eine Jugendgruppe griinden wollten Bedarinis andere Pati ernen
das zoliakie-treff.de Forum habe ich mir einmal angeschaut in Man bekommt Praxistipps und Hilfes 16 Therapie
B3 37 41 | punkto Lebensfithrung man kann ja schauen was die anderen besser in den : {57eN 2 konnen
s0 schreiben im Forum
man kann sich da so reinlesen und da waren auch zu . i .
B3 37 42 | Urlaubsdestination solche Tipps da habe ich schon sehr viel 'L\Jﬂr?gu%ekommt Praxistipps fur die Umsetzung der Therapie im
Gutes und auch Hilfreiches im Internet bekommen
ich habe aus der Aktuell von der Jugendgruppe erfahren und
als ein Treffen in Graz war habe ich mich dartber informiert A
B3 39 43 iber E-Mail Kontakt mit den Leuten aufgenommen und war Hat sich einer Jugendgruppe angeschlossen
eben dabei
viel durch Reden also mehr als tiber Medien muss ich sagen
also tiber Austausch mit anderen erfahrt man Gber Z6liakie Man erhélt in personlichen Gespréchen mit Betroffenen mehr
B3 39 44 - - y i S - - > -
noch immer weit mehr tiber Praxistipps eben wo kann ich hin | Informationen und Praxistipps als tiber Medien
essen gehen
Also das war zuerst tber die Aktuell dann uber E-Mail und Hat sich einer Jugendgruppe angeschlossen, die sich danach auch
B3 39 45 | dann erst haben wir (Jugendgruppe) uns tiber StudiVVZ eben . - gendgruppe ang !
gefunden im StudiVZ zusammengefunden hat
B3 39 6 ﬁ\_usta_usch mitﬂandgren Patienten finde ich war am W
ilfreichsten fiir mich
B3 40 47 auch die Treffen vom Verband finde ich gut weil man da eben Uber den Zoliakieverband lernt man Betroffene kennen
auch Kontakt zu andere Betroffenen bekommt
im StudiVZ ist es hilfreich wenn es irgendwo in der Nahe ein | Man bekommt Praxistipps und Hilfestel i apie
B4 45 49 . . wfr £ . . "
Restaurant gibt oder wer ein Geschéft findet besser grieren zu kénnen
am Anfang waren vom Verein ein paar Veranstaltungen und
B4 48 50 | so zusammensitzen und da hat man sich schon ein bisschen Uber den Zéliakieverband roffene kennen

ausgetauscht aber da war ich eher ein bisschen zu jung
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eine Schulkollegin die hat mir auch erzéhlt das es in unserem

Man bekommt Praxistipps und Hilfes ie Therapie

B4 48 51 | Ort jetzt einen Geschéft mit glutenfreien Produkten gibt das ist b . . "
esser in den ren zu kdnnen
schon cool
Ja ich wollte selbst eine Jugendgruppe griinden aber das e . .
B5 50 52 | Problem war einfach dass sgich (?ie ?Sge%dlichen irgendwie Bedurfnis andere Pqpentlnnen kennen zu lernen und eine
. L . Jugendgruppe zu griinden
nicht dafiir interessieren
ich hab es eh wirklich versucht aber nachdem sich so wenige Wenig Interesse bei den Jugendlichen sich an einer Jugendgruppe
B5 50 56 | gemeldet haben das war dann mehr Aufwand als dann . o
- . . aktiv zu beteiligen
eigentlich herausgekommen ist
B5 51 57 ;:)?a?it;i:é?‘l Egglér?cﬂag:smfr?ggﬁfgfﬁ gesucht und mit ein Uber das Internetforum Kontakt zu anderen Betroffenen
B5 55 58 meine ehemalige beste Freundin hab ich auch tbers Internet Uber das Internet kénnen voriibergehend sogar enge
kennen gelernt sie hat auch Zoliakie gehabt Freundschaften entstehen
ich geh auch regelméRig zu den Veranstaltungen zum Beispiel
hat es im AKH Back- und Kochkurse gegeben und da trifft . i
BS 5 59 man dann halt doch immer regelméRig die selben Leute und Uber den Zoliakieverband | etroffene kennen
sieht die dann auch bei so Groveranstaltungen
B5 55 60 | aber man bleibt halt nicht so regelmaRig in Kontakt mit denen | Auch reale Kontakt sind nicht immer von Dauer
im Gasthaus Nestroy haben sie halt immer am Ende des
B5 56 61 | Monats am Mittwoch am Abend immer ein Treffen da bin ich | Kontakt zu anderen Betroffen gehabt
ein- zweimal hingegangen
ich hatte gerne Kontakt zu Patienten in meinem Alter aber ja
B5 56 62 | aber finde einmal jemanden der in deiner Nahe wohnt und Bediirfnis mit gleichaltrigen Patientinnen in Kontakt zu treten
denn du regelméBig sehen kannst das ist alles nicht so leicht
ich habe noch nicht wirklich Kontakt zu anderen Betroffenen,
B6 63 64 | ich bin in die Gruppe bei StudiVZ reingegangen und das war | Aufer StudiVZ noch keinen Kontakt zu anderen Betroffenen
es eigentlich also ich bin noch nicht wirklich sehr involviert
B6 63 65 | & wé@re aber schlqn nett weil es ganz angenehm ist vielleicht
ein bisschen dariiber zu reden
abe_r es ist auch angenehmer weil man nicht aufpasse_n muss Bediirfnis mit Patientinnen in U treten
B6 63 66 we_ll d_er Fienl_<t genauso und desyvegen geh_t man sowieso zum
Beispiel in ein Restaurant oder irgendwohin wo man was
essen kann
StudiVZ ist ganz praktisch einfach wegen so Kleinigkeiten
B6 64 67 herausfinden so ja ich war jetzt gerade in Irland und habe das | Man bekommt Praxistipps und Hilfe um die Therapie
und das gegessen oder ja habt ihr das schon gewusst man kann | besser in den Alltag i en und im Urlaub umsetzen zu kénnen
das und das beim Spar kaufen
meine Mutter hat es gekannt was das ist und hat mit einem
B7 65 68 | Bekannten den sie von der Schule her noch kennt der das auch | Kontakt zu Betroffenen a
hat Kontakt hergestellt
der hat mich dann eben aufgeklart was das ist, wie man des Von Betroffen_en mi} medi_zinischen I_:achinfp rmat_ionen unq
B7 65 69 ! Hintergrundwissen tiber die Krankheit und tiber die Therapie

feststellt, was man essen darf und was man nicht essen darf

informiert worden
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er hat sofort gesagt ich soll gleich zu ihm kommen bevor ich
im Internet herumsuche und die volle Krise bekomme oder so

Personliche Gesprache mit Betroffen rtrauenswiirdiger als

B7 65 70 soll ich gescheiter mit ihm reden weil er hat es schon sieben Informationen aus e
oder acht Jahre
er war derjenige der mir gesagt hat wie des Ganze tiberhaupt Von Betroffenen mit medizinischen Fachinformati
B7 66 71 Jenig gesagth - P Hintergrundwissen Uber di nd ber die Therapie
ausschaut weil der Arzt hat mir Gberhaupt nichts gesagt informi -
B7 67 72 da war ich komplett fertig (.j.'e ersten paar Ta_ge bis mich der Von Betroffenen mit medizinischen Fachinformati
Bekannte der das auch hat tiber alles informiert hat - - ], . . - .
: - Hintergrundwissen tiber die Krankh er die Therapie
der Arzt hat mir auch nichts von Kontrolluntersuchungen informiert worden
B7 67 74 | gesagt die man machen soll das weil3 ich nur von dem
Bekannten der das auch hat
B7 68 75 | das Gesprach mit dem Bekannten hat am meisten verandert Gesprach mit Bel ist-hitfrei
was ich essen darf und was nicht habe ich in erster Linie auch | Von Betroffenen mit medizinischem F: i < e Therapie
B7 69 80
von dem Betroffenen erfahren Vers
er hat mir auch die ganzen Unterlagen vom Verband und von Informationen bekommen wie man in das Patientennetzwerk
B7 69 81 | Lebensmittelherstellern gegeben wo ich mich anmelden kann S
- hineinkommt
und wo ich was bekomme
B7 74 87 | iiber den Verband habe ich andere Betroffene kennen gelernt | Uber den Zéliakiev efroffene kennen
ich habe bei einem Kochkurs mitgemacht wo mir die Leute Man bekommt Praxistipps und Hilfestel i apie
B7 74 88 - - - - . "
dort viele Tipps und Tricks verraten haben bess grieren zu kénnen
B7 75 89 Betroffenen kennen gelernt habe ich eigentlich iiber die Uber StudiVZ und den Zoliakieverband mi im Kontakt
Veranstaltungen vom Verband und sonst eben iiber StudiVZ etre
B7 75 90 | & gibt in Gra;_so eine Jug_endg(uppe jetzt und da habe ich Bediirfnis sich einer J hTieRen
schon einmal Uiberlegt ob ich mitgehen soll
der Kochkurs war super weil man da mit vielen Leuten zum
B7 75 9 Reden kommt und die einem Tipps und Tricks verraten und Man bekommt Praxistipps und Hilfe: um die Therapie
dir sagen das und das kannst du dort kaufen und das ist voll besser in den Alltag i feren zu konnen
gut
B7 75 93 Ze:frﬁl;gfrelch war das Gespréch mit dem Betroffenen am Gesprach mit Betroffe
weil der einem wirklich sagen kann wo man die Sachen L . -
B7 75 94 | herbekommt, wie man am einfachsten tut wenn man irgendwo Man bgkommt PraX|_st|pps_und H|Ife_s, e Therapllle
- besser in den ren und im Urlaub umsetzen zu kdnnen
hinfahrt oder solche Sachen
das man sich wirklich jemanden sucht der schon langer davon
B7 76 95 betroffen ist weil die Leute einfach dann am Anfang sehr viel | Hilft die Krankheit besser zu akzepti fetet Praxistipps und
Tipps und Hilfestellung geben kdnnen und man auch sieht Hilfestellung zum er Therapie
dass es nicht der Weltuntergang ist wenn man das hat
am meisten geholfen hat mir das Forum einfach was das - . -
B8 78 96 | Selberkochen was das Selberbacken und so weiter angeht und Man bekommt Praxn_stlpps und Hilfes le Therapie

auch die Kennzeichnungsverordnung

besser in den feren zu konnen
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Kontakte ist eigentlich zuviel aber so Tipps von

B8 80 99 | Gleichgesinnten in der Region sage ich einmal also nicht Nicht nach Freundschaften sondern nach Praxistipps gesucht
Freundschaften
vor allem so Sachen wie wo kann man hingehen essen und wo | Man bekommt Praxistipps und Hilfeste! i apie
B8 80 100 | .. - : : "
findet man was und wo gibt es was und auch Rezepte bess grieren zu kénnen
B9 83 103 d_er Arzt ha}t mir dann eine Patientin von ihm vermittelt die mir Man bekommt Erklan oTEn
vieles erklért hat
ich war jetzt vor gut einem Jahr bei einem internationalen Kontakt mit Betroffenen aufgenommen, hat sich einer
B9 86 104 s -
Jugendzéliakietreff in Finnland Jugendgruppe angeschlossen
bei StudiVZ bin ich bei der Zdliakiegruppe da habe ich von Erfahren wie man in ein Patientennetzwi
B9 87 105 . .
dem Jugendcamp erfahren und bin dort mitgefahren kom
B9 87 106 | Wie |qh mich bei StgleZ angemeldet _habe, hape ich gedacht Bedarf nach Kontakt zu ST
vielleicht passt es einfach wenn Leute in Graz sind oder so
Uiber StudiVZ hat sich da ein bisschen was ergeben und dann
eben tiber des Camp in Finnland habe ich eben einen kennen .
B9 87 108 gelernt aus Niederosterreich und wir haben dann beschlossen Wollte eine Jugendgruppe
wir griinden eine Jugendgruppe fiir Osterreich
er hat Gber StudiVZ eigentlich reingeschrieben dass es das . L .
B9 88 109 | Camp Uberhaupt gibt und dann habe ich mich auch angemeldet Erfahren wie man in ein Patientennetz n Leben
. A . ommt
und dann sind wir eben zusammen dort hin gefahren
ja in Finnland sind die Jugendgruppen von 20 bis 29 oder so
B9 89 112 und das war auch unser PIa_r] W.e" da kannst du a_uch andgre Wounsch gleichaltrige Betro men zu lernen
Sachen machen als mit 14-jahrigen wo du dann immer die
Einverstandniserkldrung von den Eltern brauchst
so wie und ich habg geho_rt im Baylis sind Gluten enthalten Erfahrungen, Wissen und Praxistipps stoffenen
B9 89 114 | und das darf man nicht trinken und es waren dann so also da bekommen
haben wir dann ein paar Sachen eben durchdiskutiert
das Beste ist sicher trotzdem wenn man mit wem anderen - .
B9 91 115 reden kann Personliches Gespréac
B9 91 116 das G_esprach mit der Patientin vom Arzt war sehr hilfreich das Hilft die Krankheit besser .
war einmal erster Panikabbau
weil sie auch gesagt hat am Anfang hat sie auch geglaubt sie
B9 91 117 | kann wirklich gar nichts mehr essen und man kommt dann eh | Es geht den anderen gleic
drauf es gibt eh so viel man muss nur wissen wo man hin geht
sie hat mir dann so eine Broschure gegeben von der Béckerei - . -
B9 91 118 | Grimm wo sie immer Brot bestellt und ich so einen kleinen Man bgkommt PraX|st|pps_und H|Ife§ i€ Therapie
o ] besser in den ren zu kdnnen
Folder hat sie mir auch noch mitgegeben
und sie hat mir dann auch noch einmal gesagt wie das mit der . — .
B9 91 119 | AG Zoéliakie wie ich es finde und wie ich zu dem Handbuch Erfahren wie man in ein Patientenne realen Leben

komme

kommt
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am besten findet man Betroffene also jetzt wiirde ich sagen

B9 91 120 iiber StudiVZ Uber StudiVZ kann man am besten Betroffene kennen lernen
wobei furr mich sicher gerade sie hilfreich war weil mir der
BY 91 121 Arzt eben gesagt hat er empfiehlt mir diese Dame weil sie bei | Personliches Gesprach mit Betroffen rtrauenswirdiger als
den letzten Tests immer gar keine Antikdrper mehr gehabt hat | anonyme Informatio em Internet
weil sie die Diét eben so super einhaltet
ich habe im Internet danach gesucht wie es anderen Leuten Interesse an den Leidensaeschichten u . Srer
B10 95| 124 | damit geht ob die Beschwerden haben was fur Beschwerden - 9
- Patientlnnen
die haben
B10 96 125 |gh_war bei einem Kochkurs in Graz und da haben sie mir auch
einiges gesagt
direkt nach meiner Diagnose war auch ein Zoliakietreffen und Uber ZGliakieverband Betroffene ke elernt
B10 97 126 | da war ich auch und habe eben auch Informationen bekommen
und so von Betroffenen
mich interessiert was die Leute schreiben vor allem in
Osterreich was es so gibt und wo man gut essen kann also Man bekommt Praxistipps und Hilfe um die Therapie
B10 98| 127 . . B : ; . "
wenn irgendwer was herausfindet und das dann in die Gruppe | besser in den Allta n zu kdnnen
schreibt das finde ich schon sehr hilfreich
ich habe schon auch gelesen wo es wieder ein neues Lokal gibt - . -
g - Man bekommt Praxistipps und Hilfest ie Therapie
B11 107 130 | und eben dass sie in Graz versuchen eine Jugendgruppe besser in den : {5761 2 konnen
aufzubauen
da wollte ich sogar einmal mitgehen weil die haben sich auch L .
B11 107 131 in Wien getroffen aber ich hatte dann leider keine Zeit Wollte sich einer Juge en
im Bekanntenkreis also ich kann schon gut reden aber es ist
B11 107 132 | halt was anderes jetzt wenn der andere auch betroffen ist Wunsch andere Betroffen rnen
davon
B11 108 133 ich war da_nn aufdle_ser Zé6liakietagung und da redet man dann Uber den Zéliakieverl e Kennen gelernt
auch ein bisschen mit anderen Betroffenen
sonst habe ich geschaut einfach wie es denen gegangen ist also
B12 116 134 | am Anfang habe ich das natirlich schon gemacht wie es
diagnostiziert worden ist Interessen an den Leidensgeschicht anderen PatientInnen
da hat es ja immer auch vom Zéliakieverband gegeben meine
B12 116 135 | Leidensgeschichte und so und da habe ich schon immer
gelesen auch die Zeitung
B12 117 136 dass |cr_1 gemerkt_habe es glb_t nicht nur andere sondern es gibt Es gibt viele denen es glei L
sogar ziemlich viele Leute die das auch haben
im Internet fallt auch diese Hemmschwelle weg, du bist
B12 117 13g | @nonym gehst einfach hinein, ok der hat das auch und der Im Internet fallt die Hemmschwelle weg , es geht den anderen

geht’s gleich wie mir und dann habe ich das jetzt auch nicht
gewusst und das verbindet dich dann trotzdem irgendwie

gleich wie mir




Abstract

Die Frage, wie die Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall erfolgt und welche
Besonderheiten diesbezuglich bei einer bestimmten Patientengruppe erkennbar sind, gilt als
priméres Erkenntnisinteresse der vorliegenden Arbeit. Im ersten Teil der Arbeit wird
hinsichtlich der Fragestellung ein theoretischer Bezugsrahmen zum anschliefenden
empirischen Forschungsbereich der Arbeit geschaffen. Dabei werden Begriffe und Konzepte
der Publizistik und Kommunikationswissenschaft aufgegriffen und weitgehend auf die
Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall (bertragen. Der zweite Teil der Arbeit geht
néher auf empirische Problembereiche im Feld der Medien- und Internetnutzung im
Krankheitsfall ein und beinhaltet vor allem auch eine eigene empirische Studie zur Medien-

und Internetnutzung im Krankheitsfall.

Im Rahmen der empirischen Untersuchung dieser Arbeit wurden 12 Zéliakie-Patientinnen
hinsichtlich ihrer Medien- und Internetnutzung im Krankheitsfall befragt. Die Interviews
wurden leitfadengestiitzt und in Einzelgesprachen durchgefiihrt. Zur Auswertung der im
Zuge der Befragungen erhobenen Daten wurde die qualitative Inhaltanalyse nach Mayring
gewahlt. Als Ergebnis konnte ein Kategoriensystem erstellt werden, wovon anschlieRend

Hypothesen abgeleitet wurden.

Die Untersuchungsergebnisse zeigten, dass das Internet und insbesondere Web 2.0
Anwendungen von Patientinnen zum Teil sehr intensiv bei der Informationssuche im
Krankheitsfall und zur computervermittelten Kommunikation mit anderen Betroffenen
genutzt werden. Generell befinden sich die Patientinnen im Krankheitsfall regelrecht in
einem Netz aus medialen und interpersonalen Informationsquellen  und
Kommunikationspartnern, die bei der Suche nach Informationen zur Krankheit abwechselnd

herangezogen werden.

Die Patientinnen werden durch die intensive Informationssuche im Verlauf der Krankheit
selbst zu Expertinnen ihrer Krankheit. Sie teilen und erweitern ihr zum Teil Gber Internet-
und Medienkontakte erworbenes Wissen im Gesprach mit Arztinnen, Familienmitgliedern

und Freunden sowie mit anderen Betroffenen.

Die qualitativ gewonnenen Ergebnisse lassen gewisse Trends bei der Informationssuche von
Patientinnen im Krankheitsfall erkennen, die im Rahmen einer weiterfihrenden Arbeit
quantitativ Uberprift werden konnen. Die erarbeiteten Kategorien kdnnen dabei flr den

Entwurf eines quantiativen Fragebogens herangezogen werden.
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The main interest of the presented thesis is to discuss the issue how media and especially the
Internet are made use of in case of illness and which special aspects are to be found within a
particular group of patients. In the first part of this paper the theoretical basis for the
subsequent empiric research project is presented. Thus terms and concepts of communication
science are applied and largely transferred to research the use of media and the Internet in
case of an illness. The second part of this paper analyses in more detail empiric areas
concerning the application of media and the Internet in case of illness. Moreover it contains a
specific empiric study carried out to research the use of media and the Internet in case of

illness.

In this empiric research 12 coeliac disease patients were interviewed about their personal
preference of media and Internet use in case of their illness. The interviews were carried out
individually. The obtained data were evaluated according to the qualitative contents analysis
by Mayring. As a result a categorical system was set up. Based on this system various
hypotheses were deduced.

The results of the research showed that the Internet — especially Web 2.0 applications — are
used very intensively by patients in search of information in case of illness and to
communicate with patients affected. In general patients are members in a network of media,
interpersonal sources of information as well as individual partners of communication who

are called in alternately in search of information about an illness.

In the course of intensive pursuit of specific information during the illness the patients
themselves become experts of their illness. Their knowledge — acquired partly via the
Internet and other media - is shared and extended in discussions with physicians, members of

the family, friends and patients.

The results indicate that the patients interviewed follow specific patterns in search of
information in case of an illness. The categories developed in this paper can be verified in

greater detail in a further study.
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