VEREINSARBEIT

Hilfe zur Selbsthilfe:

Wie das Internet Zdliakie-Betroffenen eine groBe Hilfe sein kann -

eine Ergebnisveroffentlichung der Forschungsgruppe Zdliakie

Das Internet ist fiir Zoliakie-Betroffene sehr hilfreich: 91 Prozent
der Betroffenen, die das Internet nutzen, sagen, es helfe ihnen im
Umgang mit Zéliakie gut oder sehr gut. Wie ist es méglich, diese
Unterstiitzungsleistung noch zu steigern? Was fiir ein Angebot
muss es geben, um das Leben von hilfesuchenden Zdliakie-Be-
troffenen angenehmer zu gestalten?

Um auf diese Fragen eine Antwort zu finden, wurde im Seminar
Medienentwicklung unter der Leitung von Prof. Dr. Carsten Winter
und Dipl.-Medienwiss. Hannah Schmid am Institut fiir Journalistik
und Kommunikationsforschung der Hochschule fiir Musik und
Theater Hannover die Forschungsgruppe Zéliakie gegriindet.

Die Vorstudien ergaben, dass Zéliakie-Betroffene bereits viele
Méglichkeiten zum Austausch im Internet nutzen. In zahlreichen
Foren, Blogs und anderen Medien tauschen sich Betroffene rege
iiber ihre Fragen und Néte aus. Das Web 2.0 als Mitmach-Web,
hat diese Mdglichkeiten zum Austausch vervielfacht und somit
auch die Inhalte im Internet, die durch Nutzer selbst geschaffen
werden (sog. User Generated Content). Im ersten Analyseschritt
wurden die wichtigsten Beitrége {iber Zdliakie in User Generated
Content analysiert. Das Ergebnis erhebt dabei keinen Anspruch
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auf Vollstdndigkeit, sondern diente zur Identifizierung zentraler
Probleme von Zéliakie-Betroffenen.

Insgesamt wurden 290 giiltige Stichproben ausgewertet, wobei
88% Frauen teilnahmen. Das Durchschnittsalter der Teilnehmer
lag bei 36 Jahren, dabei war der/ die jiingste Teilnehmer/in 17Jah-
re alt, der/die &lteste Teilnehmer/in war 90 Jahre alt.

Themen & Probleme

Fiir viele Zéliakie-Betroffene ist demnach Reisen ein groBes Pro-
blem. Die Betroffenen sind sich oft unsicher, ob man in anderen
Landern in dhnlichem MaRe glutenfreie Produkte beziehen kann,
ob diese dort korrekt ausgezeichnet sind und ob man im schlimm-
sten Fall schnell drztliche Hilfe finden kann. Des Weiteren stellt
die Beschaffung verlasslicher Informationen zu Zéliakie viele Be-
troffene vor groere Schwierigkeiten.

Viele Menschen kennen sich mit Zoéliakie nur unzureichend aus;

auch ein GroRteil der Arzte und Apotheker sind keine Experten
auf diesem Gebiet. Ein entsprechend schweres Problem ist die
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Crépes pomodoro & mozzarella
Crépes mit Tomaten & Mozzarella Fillung
Crépes tomato & mozzarella
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Good food, good fun.

Es war ganz einfach: Wir haben uns am Regal im Supermarkt kennengelernt.
Seitdem treffen wir uns regelmafig. Bei mir zu Hause. Bei der Vielfalt des Angebots
gibt es zur Abwechslung noch vieles, was mich gliicklich macht. Neulich waren
es die SMILIES - panierte Teigtaschen mit Tomaten- und Mozzarella-Fillung.
Machen Lust auf mehr! Essen ist fiir mich ein Genuss. Zum ersten Mal in meinem
Leben. Alles garantiert glutenfrei, weizenfrei und kostlich. DS Tiefkiihlprodukte
gibt’s in vielen Supermarkten in Europa.
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Legende
Bewertung der vorgeschlagenen Web 2.0-Lésung

100% —| @ Einschétzung des personlichen Nutzens

1. Forschungsblog:  ausgewiesene
Zoliakie-Experten bloggen iiber Zoli-
akie-spezifische Themen. Betroffene

erhalten somit eine wertvolle Aus-
tauschmdglichkeit.
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2. GeoTagging: Betroffene verorten
Informationen auf einer Karte und
sorgen somit fiir die unmittelbare
Auffindbarkeit wichtiger Anlaufstel-
len wie Arzte, Einkaufstellen, Restau-
rants, etc.

3. ReiseWiki: fiir Betroffene wichtige
Informationen und Erfahrungen zum
Reisen werden ausgetauscht.

ReiseWiki

wahrgenommene Inkompetenz von Arzten und Ernahrungsex-
perten, da die Betroffenen nur selten wissen, welcher Arzt sich
wirklich auskennt und sie in der Vergangenheit haufig schlechte
Erfahrungen mit Arzten machen mussten. SchlieRlich ist das Su-
chen und Finden von Rezepten und lokalen Gastronomietipps fiir
Betroffene problematisch.

Motive der Internetnutzung

Vor diesem Hintergrund ist auch die intensive Nutzung des Inter-
nets durch Zéliakie-Betroffene und Angehdrige zu sehen: Wie die
anschlieBend durchgefiihrte Online-Befragung ergab, verbringen
sie durchschnittlich 123 Minuten téglich im Internet, was iiber
dem bundesdeutschen Durchschnitt liegt. Es stellte sich heraus,
dass zwei Drittel der Befragten gerne einen Arzt um Rat zu Zélia-
kie fragen wiirden, jedoch haben knapp die Halfte schlechte oder
sehr schlechte Erfahrungen bei einem Gespréch mit einem Medi-
ziner gemacht.

Gleichzeitig wiirden fast 90 Prozent der Befragten bei Problemen
und Fragen im Zusammenhang mit Zdliakie gerne mit anderen
Betroffenen reden. 67 Prozent geben an, dass ihnen andere Be-
troffene bei der Ratsuche bhisher tatsdchlich weiterhelfen konn-
ten. Hier zeigt sich die Fahigkeit des Internets, Menschen auf der
ganzen Welt zu vernetzen und so auch den Austausch zwischen
Ziliakie-Betroffenen zu erleichtern.

Medienentwicklungen

Auf Basis dieser Erkenntnisse konnten nun nutzenstiftende Web
2.0-Online-Anwendungen fiir Zdliakie-Betroffene entwickelt wer-
den.

Nach einer Analyse der méglichen Anwendungen im Internet wur-
den die Online-Anwendungen Blog, Wiki und Geotagging * aus-
gewahlt und konkret folgende Medien konzipiert, um diese in der
Online-Umfrage auf ihre Akzeptanz zu iiberpriifen:
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Bewertungen & Akzeptanz

Die Bewertung der entwickelten Losungsvorschldge fiel durch-
weg positiv aus: 37 Prozent der Befragten stimmen zu, dass es
ein Problem darstellt, fundierte Informationen {iber Zdliakie in
Erfahrung zu bringen. Hinsichtlich der Funktion der Anwendung
Forschungs-Blog, also der Bereitstellung von fundierten Infor-
mationen, bewerten {iber zwei Drittel der Studienteilnehmer die
Anwendung mit ,gut” oder ,sehr gut”.

Das Problem, dass vertrauensvolle Ansprechpartner wie Arzte
und Didtberater, kompetente Lebensmittelverkaufer oder gluten-
freie Restaurants gerade in der ndheren Umgebung schwer zu
finden und Kenntnisse {iber die Qualitdt der Angebote nur durch
eigene Erfahrungen oder Gesprdche mit anderen zu gewinnen
sind, sehen 75 Prozent der Befragten. Den entsprechenden L&-
sungsvorschlag GeoTagging bewerten drei Viertel der Befragten
als ,gut” oder ,sehr gut”. Auch die persénliche Relevanz der
Anwendung, bei der Nutzer Anlaufpunkte bewerten, und diese
{ibersichtlich und interaktiv auf einer Karte darstellt werden, wird
groBtenteils mit ,sehr gut” (32%) oder , gut” (48%) beurteilt.

Auch stimmen 79 Prozent der Befragten zu, dass Reisen mit Zdli-
akie problematisch ist. Das vorgeschlagene ReiseWiki als Losung
fiir dieses Problem wird von 85 Prozent mit ,gut” oder , sehr gut”
beurteilt. Den persdnlichen Nutzen durch ein zentrales Teilen und
Verwalten von Reiseerfahrungen mit Hilfe des ReiseWikis beur-
teilen 57 Prozent der Befragten mit ,sehr gut” und 27 Prozent mit
Lgut”.

Schlussfolgerungen

Die Medienentwicklungen der Forschungsgruppe Zéliakie sind
in der Lage, den Zdliakie-Betroffenen jeweils einen spezifischen
Nutzen zu bieten und so die Zéliakie-Community zu bereichern.
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Fiir alle drei Anwendungen gilt: Je mehr Menschen teilnehmen
und gemeinsam mit diesen Anwendungen etwas erschaffen,
desto hdher steigt der Wert dieser Angebote fiir die Nutzer. Bei
einer Umsetzung dieser Medienentwicklungen héatten Zéliakie-
Betroffene es also endlich selbst in der Hand, etwas fiir ihre Ge-
meinschaft zu tun — noch nie zuvor gab es so viele Maglichkeiten
zur direkten Selbsthilfe!

Die Forschungsgruppe Zéliakie mochte sich herzlich bei allen
Teilnehmern und Unterstiitzern der Studie — speziell bei der Deut-
schen Zdliakie Gesellschaft - fiir das entgegengebrachte Vertrau-
en bedanken. Besonderer Dank gilt den Mitgliedern des Forums
www.zoeliakie-treff.de, die zahlreich an der Umfrage teilgenom-
men und uns wertvolles Feedback gegeben haben. Fiir Feedback
und Fragen steht die Forschungsgruppe weiterhin jederzeit zur
Verfiigung —besuchen Sie uns auf dem eigens eingerichteten Blog
http://zoelistudie.blogspot.com/.

* Definitionen:

Blogs dienen dem zeitlich riickwérts sortierten Verdffentlichen
von Inhalten im Internet. Die Inhalte sind einzeln durch eine spe-
zifische URL adressierbar und kénnen von anderen Nutzern kom-
mentiert werden. Durch wechselseitige Verweise auf weitere
Inhalte des Internets entsteht ein engmaschiges Netzwerk von
Informationen und verteilten Konversationen.

Wikis erlauben ein kollektives und meist gleichberechtigtes Bear-
beiten von Inhalten im Internet. Ein System der Versionskontrolle
gestattet, dass alle Teilnehmer Anderungen nachverfolgen und
gegebenenfalls ergédnzen oder riickgdngig machen kdnnen.

Geotagging bezeichnet das Kombinieren von geographischen Ko-
ordinaten zu beliebigen Inhalten, um diese an einem Ort zu markie-
ren. Eine systematische Kombination der qualitativen (Problem-)
bereiche und der Anwendungen soll einen bestmdglichen Nutzen
fiir die Zdliakie-Betroffenen erméglichen.

o Christopher Buschow, Andrea Chilf, Lukas Hartmann,
Katja Kaufmann, André Luce, Frank Werthebach

@ Internet: http://www.zoeliakie-treff.de
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Glutano. Die Nr.1 im Supermarkt.

Viva la vita! Viva la pasta! Gonnen Sie sich doch mal original
italienische Lebensfreude! Mit den kostlichen Pastasorten von
Glutano: Spaghetti, Penne, Fusilli. Nach strengen Qualitéts-
richtlinien garantiert glutenfrei hergestellt! Kommen Sie auf
den Glutano-Geschmack: 23 auserwahlte Produkte, bequem
im Supermarkt erhaltlich. Das macht glutenfrei leben leichter!
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www.glutano.com Taglich das Beste
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