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Abstract

Hintergrund: Zdliakie ist eine chronische Autoimmunerkrankung und erfordert eine
lebenslange glutenfreie Erndhrung. Durch die Erkrankung kénnen physische, psychi-
sche, finanzielle und soziale Belastungen entstehen. Es kommt zu sozialer Isolation,
Missverstandnissen im sozialen Umfeld sowie zu Scham bei der offenen Kommuni-
kation Uber die Erkrankung. Durch Coping-Strategien kénnen Betroffene belastende
Situationen bewaltigen und dadurch ihre Lebensqualitat verbessern. Kommunikation
findet im sozialen Umfeld statt und kann eine bessere Adharenz und Gesundheit be-
wirken. Ziel dieser Arbeit ist es zu untersuchen, wie Zoliakie-Betroffene die Kommu-
nikation Uber ihre Erkrankung erleben und welche Coping-Strategien sie dabei nut-

zen.

Methode: Es wurden vier Zoliakie-Betroffene in halbstrukturierten Leitfadeninter-
views befragt. Die Auswertung erfolgte durch die qualitative Inhaltsanalyse nach Ma-

yring mit Hilfe der Software QCAmap.

Ergebnisse: Die Befragten erleben Kommunikation Uber die Zoliakie ambivalent.
Wiederholter Erklarungsdruck, Unsicherheiten und Missverstandnisse pragen Ge-
sprache, zugleich wird von Interesse und Unterstlitzung berichtet. Als zentrale Co-
ping-Strategien zeigen sich Humor, selektive Informationsweitergabe, zielgruppen-
spezifische Aufklarung, situative Vermeidung und soziale Unterstitzung. Kommuni-
kation dient dabei sowohl als Belastung als auch als Ressource. Besonders unter-
stlitzend wirken die engere Familie und der Freundeskreis, wahrend fehlendes Wis-

sen im Umfeld zu Missverstandnissen und Fehlannahmen fiihrt.

Diskussion und Schlussfolgerung: Kommunikation wird von Zdliakie-Betroffenen
sowohl als Belastung als auch als Bewaltigungsstrategie erlebt. Die Ergebnisse be-
statigen bestehende Forschung, zeigen jedoch individuelle Unterschiede im Erleben
und in den angewandten Coping-Strategien. Kommunikativen Strategien werden
kaum bewusst reflektiert, sondern intuitiv angewendet. Eine kontinuierliche, situa-
tions- und zielgruppenspezifische Aufklarung kann im sozialen Umfeld und in der Ge-
sellschaft langfristig Verstandnis férdern, Kontaminationsrisiken verringern sowie Fal-

schinformationen reduzieren.

Schlusselworter: Zdliakie, Kommunikation, Coping-Strategien, Herausforderungen
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1. Einleitung

Zoliakie ist eine chronische Autoimmunerkrankung, die eine lebenslange strikt gluten-
freie Ernahrung erfordert (von Arnim & Canbay; Gartner & Truthmann, 2024, S;
Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 28). Neben den Zdliakie-Betroffenen ernah-
ren sich immer mehr Menschen glutenfrei und die glutenfreie Ernahrung wird ver-
mehrt zum Trend, sodass das Angebot in Supermarkten enorm ansteigt. Von den Ver-
braucher*innen ernahrt sich nur ein kleiner Teil konsequent glutenfrei (Harter, 2019b,
S.45f.). Der Trend erhoht zwar die Verfugbarkeit glutenfreier Produkte, férdert jedoch
das bestehende Problem von mangelndem Wissen und Missverstandnissen Uber die
Zoliakie in der Gesellschaft (Stroebele-Benschop et al., 2025, S. 9). Da das Be-
schwerdebild der Zdliakie sehr heterogen ist, liegt die Dunkelziffer bei 80 % bis 90 %
(Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 28). Die Zdliakie gewinnt zunehmend an
Beachtung, dennoch besteht eine groRe Anzahl an nicht diagnostizierten Personen
sowie unzureichend diagnostisches Wissen. Die Deutsche Gesellschaft fur Gastro-
enterologie, Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten (DGVS) hat aufgrund dessen
eine klare S2k-Leitlinie ,Zoliakie” erstellt, um die Dunkelziffer zu minimieren sowie
klinisch tatigen Arzten und Arztinnen praktische Handlungsempfehlungen zur Diag-
nose, zum Monitoring und zur Therapie von Zdliakie-Patient*innen zu geben (Felber
et al., 2022, S. 821). Bei zugeflhrter Nahrung reagiert der Diinndarm bei einer Zélia-
kie auf das enthaltene Gluten mit dauerhaft ausgepragten Entziindungen (Schuppan
& Gisbert-Schuppan, 2018, S. 28). Dies kann zu einer Malabsorption oder extraintes-
tinalen Manifestation fihren, woraus Mangelerscheinungen und weitere Folgeerkran-
kungen entstehen kénnen (de Laffolie & Zimmer, 2025, S. 1). Trotz klar diagnostischer
und therapeutischer Leitlinien bringt die Zoliakie flr Betroffene Herausforderungen
mit sich. Es kénnen physische, psychische, finanzielle und soziale Belastungen ent-
stehen. Betroffene berichten von sozialer Isolation, Stigmatisierung und Missver-
stédndnissen im sozialen Umfeld. Sie erleben Scham bei der offenen Kommunikation
ihrer Erkrankung (Houbre et al., 2018, S. 38 ff.). Die Auseinandersetzung mit Belas-
tungen und ihre Bewaltigung werden als Coping bezeichnet. Dies kdnnen psychisch
und physisch belastende Situationen oder Ereignisse sein (Faltermaier & Lessing,
2021). Bewaltigungsstrategien kénnen sich auf die Lebensqualitat von Zoliakie-Be-
troffenen auswirken (Moller et al., 2021, S. 8). Die Bewaltigung von Erkrankungen
betrifft neben dem Individuum auch das soziale Umfeld und beeinflusst die Adharenz.
Soziale Interaktion kann sich positiv und negativ auf die Gesundheit auswirken
(Vonneilich & Knesebeck, 2020). Laut Cadenhead et al. (2019) ist ein adaptives



Verhalten und eine offene Kommunikation tber die eigenen Bedurfnisse hilfreich fur
die Betroffenen. Zudem wird dadurch ein grof3es unterstiitzendes Netzwerk als Res-
source geschaffen (Cadenhead et al., 2019, S. 6 ff.).

In dieser Arbeit wird der Begriff ,Coping“ verwendet, der aus dem Englischen von ,to
cope with“ stammt und als ,bewaltigen“ Ubersetzt wird (Haring, 2022, S. 353). Der
Begriff ,coping strategies” wird in dieser Arbeit entsprechend als ,Bewaltigungsstra-
tegien“ verwendet (Hogrefe, 2022).

Das Ziel dieser Arbeit besteht darin herauszufinden, wie Z6liakie-Betroffene die Kom-
munikation Uber ihre Erkrankung erleben und welche Coping-Strategien sie nutzen.
Der Fokus liegt dabei auf den Herausforderungen, die bei der Kommunikation entste-
hen sowie auf der Identifizierung von individuellen Bewaltigungsstrategien in der
Kommunikation. Diese Arbeit soll einen nachhaltigen Beitrag fur Zdliakie-Betroffene
leisten, indem Aufklarung mehr Verstandnis fur die Erkrankung und die Herausforde-
rungen schafft sowie Coping-Strategien fur die Praxis sichtbar macht. Langfristig soll

durch die Coping-Strategien die Lebensqualitat gestarkt werden.

Die bisherige Forschung bezieht sich vereinzelt auf Herausforderungen einer gluten-
freien Diat, wahrend kommunikative Prozesse und Coping-Strategien sekundar be-
ricksichtigt werden. Es fehlt der Fokus auf das Erleben von Gesprachssituationen
und deren Bewaltigung. Eine gute Kommunikation ist wichtig fir den Umgang mit Er-
krankungen (Faltermaier, 2023, zit. nach Faltermaier, 2023, S. 253; Modi et al., 2012,
S. e477 ff.), weshalb der Bezug auf die Kommunikation der Erkrankung und Coping-

Strategien in der Kommunikation von Zoliakie-Betroffenen relevant ist.

Im ersten Teil dieser Arbeit werden relevante theoretische Aspekte naher beschrie-
ben. Darunter fallen Unterkapitel Gber die Zoliakie, Herausforderungen von Zéliakie-
Betroffenen, Coping-Strategien und die Kommunikation im Zusammenhang mit Zoli-
akie. Es folgt die Beschreibung des Methodischen Vorgehens dieser Arbeit. Darin
werden das Forschungsdesign, die Datenerhebung, die Datenauswertung sowie die
Gutekriterien qualitativer Forschung beschrieben. AnschlieRend werden die Ergeb-
nisse zusammengefasst, interpretiert, diskutiert und in die aktuelle Literatur eigeord-
net. AuRerdem werden die Methoden der Arbeit diskutiert und Limitationen darge-

stellt. AbschlieRend wird ein Fazit gezogen und ein Ausblick gegeben.



2. Theoretischer Hintergrund

Im folgenden theoretischen Teil werden fur die Arbeit relevante Aspekte beschrieben
und definiert. Es wird naher auf die Erkrankung Zdliakie eingegangen und es werden
mogliche Herausforderungen von Zdliakie-Betroffenen genannt. Daraufhin werden
Coping-Strategien erlautert sowie die Bedeutung von Coping fir Personen mit Zolia-
kie. AbschlieRend wird auf die Kommunikation im Zusammenhang mit Zéliakie einge-

gangen. Der theoretische Hintergrund dient als Grundlage fur diese Arbeit.

2.1 Zoliakie

In diesem Abschnitt wird die Zoéliakie ndher beschrieben. Es wird die Erkrankung de-
finiert sowie relevante Informationen Gber Gluten, die Pathologie, klinische Erschei-
nungsformen, Symptomatik, Folgeerkrankungen, Diagnostik, Therapie und Epidemi-

ologie beschrieben.

2.1.1 Definition

Die Zoliakie wird als eine lebenslange immunologisch vermittelte chronisch-entzind-
liche Darmerkrankung verstanden (Felber et al., 2014, S. 711). Sie ist eine Autoim-
munerkrankung und manifestiert sich ausschlieRlich bei Personen mit einer geneti-
schen Pradisposition (Harter, 2019a, S. 28). Bei oral zugefuihrter Nahrung von Gluten
kommt es zu einer Immunreaktion des Darms mit einer Malabsorption und extraintes-
tinalen Manifestation (Gartner & Truthmann, 2024, S. 165; de Laffolie & Zimmer, 2025,
S. 1). Der Dinndarm reagiert auf das enthaltene Gluten mit dauerhaften ausgeprag-
ten Entziindungen, die langfristig zu verschiedenen Folgeerkrankungen flihren kén-
nen (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 28).

2.1.2 Was ist Gluten?

Gluten gilt laut EU Durchfihrungsverordnung Nr. 828/2014 als Proteinfraktion von
Weizen, Roggen, Gerste, Hafer oder ihren Kreuzungen und Derivaten. Gluten ist ein
Uberbegriff fir KlebereiweiRe vieler Getreidesorten (Gartner & Truthmann, 2024, S.
165). Zu glutenhaltigen Getreideprodukten gehéren Sorten wie Weizen, Gerste, Rog-
gen, Dinkel, Griinkern, Einkorn und Emmer (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S.
29). Es kann bei der Verarbeitung, der Ernte, der Verpackung oder der Lagerung von
glutenfreien Sorten zu einer Kontamination mit Gluten kommen. Weitere glutenfreie
Getreidesorten sollten nur verzehrt werden, wenn diese kontaminationsfrei hergestellt
worden sind. Dazu zahlen zum Beispiel Mais, Reis, Hirse und Teff. Zudem ist aus-
schlieBlich als glutenfrei gekennzeichneter Hafer geeignet. Genauso verhalt es sich

bei glutenfreien Gewachsen, Mehlpflanzen und Pseudogetreide wie zum Beispiel



Buchweizen, Kokosmehl, Nussmehle, Quinoa, Leinsamen, Soja, Kichererbsen oder
Chiasamen (Felber et al., 2022, S. 820).

Zoliakie-Betroffene mussen alle Lebensmittel meiden, die glutenhaltiges Getreide
enthalten, wozu neben Brot und Nudeln auch verarbeitete Produkte gehdren. Bereits
eine kleine Glutenmenge von 20 mg/ 1.000 g Nahrung kann eine Entziindung im
Darm ausldsen (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 29). Lebensmittel flr Zoli-
akie-Betroffene sind als ,glutenfrei“ deklariert und enthalten weniger als 20 mg/kg
Gluten. Der Begriff ,glutenfrei“ ist im internationalen Codex Alimentarius definiert und
umfasst einen strikten glutenfreien Herstellungsprozess, der bestimmten Rechtsvor-
schriften und Anforderungen an die Sorgfaltspflicht unterliegt. In Europa gibt es das
glutenfreie Symbol der durchgestrichenen glutenfreien Ahre mit Landererkennung,
Hersteller- und Produktnummer. Produkte mit diesem Symbol unterliegen einer euro-
paweit gultigen Lizenzvereinbarung inklusive Auditvorgaben. Diese Produkte durfen
neben der Grenze von 20 mg/kg Gluten aufierdem keinen Spurensatz mit Gluten tra-
gen. Produkte, die als ,von Natur aus glutenfrei“ deklariert sind, unterliegen der
Durchfuihrungsverordnung (EU) Nr. 828/2014, mussen sich ebenfalls an den Grenz-
wert halten und dirfen keinen Spurensatz enthalten. Das Symbol bei glutenfreiem
Hafer erhalt bei der durchgestrichenen Ahre zusétzlich den Hinweis ,0ats“. Der Spu-
renhinweis auf Gluten ist flr Zoliakie-Betroffene kein Ein- oder Ausschlusskriterium,
da eine unbeabsichtigte Kontamination dauerhaft mdglich ist. Dieser kann von Her-
steller*innen freiwillig, ohne gesetzliche Vorgaben, hinzufiigt werden. Dies dient dem
Allergenmanagement des Herstellers oder dessen Haftungsausschlusses (Felber et
al., 2022, S. 820 ff.). Zu verarbeiteten Lebensmitteln und Zusatzen, die Gluten ent-
halten kdnnen, gehoéren beispielsweise Gewirzmischungen, Medikamente, StiRigkei-
ten, Salatsaucen, Bier oder Bouillon. Die Toleranzgrenze von Betroffenen beim Ver-
zehr von Gluten variiert. Wahrend einige Kleinstmengen ohne Symptome vertragen,
reagieren andere mit Symptomen. Bereits 10 bis 50 Milligramm taglich kénnen nach
zwei Wochen den Dinndarm schadigen. Bei einer normalen Ernahrung liegt der Ver-
zehr von Gluten bei 10 bis 20 Gramm am Tag. Bei einer kleineren Nudelsorte liegt der
Glutengehalt bei ca. 42 mg und kann je nach GréRe 220 mg pro Nudel enthalten
(Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 44 f.).



2.1.3 Pathologie der Zoliakie

Im Folgenden wird die Pathologie anhand der pathophysischen, immunologischen
Ablaufe beschrieben und anschlieend auf die histologischen Veranderungen einge-
gangen.

Die Verdauung von Nahrung beginnt im Mund mit der Aufspaltung des Enzyms
Amylase und wird im Magen durch die Magensaure und Pepsin, dem proteinspalten-
den Enzym, fortgeflhrt. Im Dinndarm wird die Nahrung mithilfe der Bauchspeichel-
drise weiter zerlegt, sodass Kohlenhydrate, Fette und Proteine weiter aufgespalten
werden. Ein kleiner Teil nicht vollstandig verdaulicher Nahrungsbestandteile, darunter
Gluten, gelangt in die immunzelltragende Bindegewebsschicht. Bei gesunden Men-
schen besteht dort eine aktive Immuntoleranz und Proteine wie das Hauptprotein Glu-
ten werden immunologisch akzeptiert, dringen schadenfrei in die Darmwand ein, wer-
den verwertet und ausgeschieden. Bei Menschen mit einer Zdliakie werden Gluten-
peptide jedoch vom Immunsystem als Eindringling identifiziert und es kommt zu einer
Entziindung des Dinndarms (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 32 f.). Ursach-
lich fur die immunologische Reaktion ist die genetische Disposition HLA-DQ2 und
HLA-DQS8 (Biesiekierski, 2017, S.78; Felber et al., 2022, S. 803; Schuppan & Gisbert-
Schuppan, 2018, S. 32), die bei einem Drittel der Menschen vorhanden ist. Die Glu-
tenpeptide werden auf den antigenprasentierenden Zellen in besonderer Weise, der
gebundenen Form, dargereicht und den T-Zellen prasentiert (Schuppan & Gisbert-
Schuppan, 2018, S. 32). Die HLA-Molekile (Humane Leukozytenantigen-System)
(Felber et al., 2022, S. 791) wurden urspriinglich auf Immunzellen entdeckt und haben
die Funktion der Antigenprasentation. HLA-DQ2 und HLA-DQS8 sitzen demnach auf
den Makrophagen und den dendritischen Zellen in der Darmschleimhaut und nehmen
aullerdem die Peptide auf, sodass die glutenspezifischen T-Zellen aktiviert werden
kénnen (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 32 f.). Eine wichtige Funktion bei
der Aufnahme spielt das korpereigene Enzym Gewebetransglutaminase (tTG). Diese
sind im Blutbild der Zoliakie-Patient*innen nachweisbar (Harter, 2019a, S. 28). Die
Glutenpeptide kdnnen durch die tTG besser von den antigenprasentierenden Zellen
aufgenommen werden. Durch diese Deamidierung binden sich Glutenpeptide fester
an HLA-DQ2 und HLA-DQ8, sodass die genetische Disposition zum Autoantigen wird
und die Immunreaktion verstarkt wird. Das Autoantigen ist entscheidend an der Pa-
thogenese der Autoimmunerkrankung beteiligt. Durch die Reaktion der Glutenpeptide
mit der tTG werden sie den T-Zellen hochwirksam prasentiert. Daraufhin vermehren
sich die T-Zellen stark und greifen das Darmgewebe an. Zunachst verlauft die Immun-
reaktion in geringer Zahl, da die T-Zellen sich erst um ein Vielfaches vermehren mis-

sen. Dieser Prozess kann Wochen bis Monate dauern (Schuppan & Gisbert-



Schuppan, 2018, S. 32 ff.). Histologisch gesehen gibt es Veranderungen der Darm-
schleimhaut in verschiedenen Stadien (siehe 2.1.7 Diagnostik). Darunter fallt die er-
hoéhte Anzahl von intraepithelialer Lymphozyten (IEL), die auf die Entzliindungsreak-
tion hinweist. Die Starkte der Beschadigung der Darmschleimhaut ist von der Menge
der IEL abhangig. Je groflier die Anzahl, desto grofer die Schadigung. Ein weiteres
Merkmal ist die Verlangerung von Krypten, die auf einen Umbau der Darmschleim-
haut hinweisen. Aulerdem kommt es zur Zottenatrophie, der Verkiirzung und voll-
standigen Abflachung der Zotten. Aus der Zottenatrophie resultieren die Malabsorp-
tion und chronische Entziindungen (Harter, 2019a, S. 29). Da die normalerweise
groRe Oberflache der Darmschleimhaut nun drastisch verkleinert ist, kdnnen die
Nahrstoffe nicht mehr effektiv aufgenommen werden (Schuppan & Gisbert-Schuppan,
2018, S. 35). Nachdem eine glutenfreie Diat eingefuhrt wurde, kommt es zur Heilung
der Schleimhaute, da die Entziindung durch das Gluten gestoppt wird. Zdliakie-spe-
zifische Antikérper werden nicht mehr gebildet. Die Heilungsdauer hangt von der
Starke der Lasion ab und kann sechs bis zwoIf Monate andauern. Bei starkeren

Schleimhautlasionen kann dies Uber 2 Jahre dauern (Felber et al., 2022, S. 813).

2.1.4 Klinische Erscheinungsformen

Es gibt verschiedene Formen der Zdliakie. Es wird unter der klassischen, symptoma-
tischen, subklinischen, potenziellen und refraktaren Zoliakie unterschieden. Diese
Formen wurden 2012 in der Oslo-Klassifikation flir die Vereinheitlichung vorgeschla-
gen (Felber et al., 2022, S. 801).

Die klassische Zéliakie tritt meist im friihen Kindesalter auf, wenn glutenhaltige Nah-
rung aufgenommen wird. Dies ist daraufhin durch Malabsorptionssymptomen ge-
kennzeichnet wie zum Beispiel Durchfalle, Wachstumsverzégerungen, Muskelabbau,
Gedeihstérungen, Verhaltensveranderungen oder auch Eisenmangelanamie (Felber
etal., 2022, S. 801). Aulierdem sind ein ausladendes Abdomen und mangeinde Fett-
polster ein korperlicher Befund flr die Zoéliakie bei Kindern (de Laffolie & Zimmer,
2025, S. 3). Die klassische Form macht nur bis zu 20 % der Falle aus und wird im
hoheren Alter seltener (Felber et al., 2022, S. 802). Je fruher die Zdliakie im Kindes-
alter auftritt, desto ausgepragter sind meist die klinischen Symptome (de Laffolie &
Zimmer, 2025, S. 3).

Die symptomatische Zoliakie macht sich durch unspezifische gastrointestinale Be-
schwerden wie chronische Obstipation, Blahungen, vergroRertes Abdomen, Bauch-
schmerzen und Verdauungsstorungen bemerkbar. Auch Mudigkeit, Schlaflosigkeit,

Leistungsminderung oder Depression kénnen auftreten. Die Auspragung und die



Starke der Symptome kénnen unterschiedlich sein. Die Malabsorption kann zu einem
Nahrstoffmangel fuhren.

Die subklinische Zoliakie ist eine Form, die durch positive Serologie und typische
Dinndarmveranderungen bei der Biopsie gekennzeichnet ist. Betroffene zeigen bei
der Anamnese keine Symptome, wobei ihnen teilweise nach der Einfuhrung einer glu-
tenfreien Diat dennoch eine Verbesserung der Konzentrations- oder Leistungsfahig-
keit auffallt. Daraus lasst sich schlieffen, dass viele asymptomatische Falle nicht
symptomfrei sind und die Symptomatik erst durch die glutenfreie Therapie sichtbar
wird (Felber et al., 2022, S. 802).

Die potenzielle Zdliakie liegt vor, wenn Zéliakie-spezifische Antikdrper positiv sind, in
der Dunndarmbiospie jedoch keine Zottenatrophie oder Kryptenhyperplasie nach-
weisbar sind. Falschdiagnosen sollten ausgeschlossen werden und bei Bedarf er-
neute Tests stattfinden. Da sich bei diesen Patient*innen noch eine gesicherte Zdlia-
kie entwickeln kann, sollten regelmaRige serologische Verlaufskontrollen stattfinden.
Die Werte kdnnen sich positiv und negativ entwickeln (ebd., S. 802 f.).

Unter einer refraktaren Zoliakie (RCD) wird eine Form verstanden, bei der trotz glu-
tenfreier Diat Gber zwolf Monate eine Zottenatrophie mit Malabsorptionszeichen und
meist schwere intestinale Symptome bestehen (ebd., S. 803). Patient*innen sind sehr
empfindlich und zeigen schon bei Mikromengen von Gluten Symptome (Schuppan &
Gisbert-Schuppan, 2018, S. 48). Ursachen dafiir sind meist unbewusste Diatfehler
oder andere Griinde der Dinndarmschleimhautschadigung. Sie tritt nicht im Kindes-
alter auf (Felber et al., 2022, S. 803). Die RCD zahlt mit 0,5% bis 1,5% der Zdliakie-
Betroffenen zu den seltenen Erkrankungen und tritt am haufigsten zwischen dem 50.
und 60. Lebensjahr auf. Frauen sind haufiger von der RCD betroffen als Manner
(ebd., S. 828).

Eine weitere Sonderform der Zoliakie ist die Dermatitis herpetiformis Duhring (auch
Morbus Duhring) und macht sich durch vorrangige Manifestation an der Haut bemerk-
bar. Es ist eine Autoimmundermatose mit subepidermaler Blasenbildung. Symptome
kénnen zudem herpesahnliche gruppierte Blaschen, Rétungen, Ekzeme, Quaddeln
oder Juckreiz sein. Pradilektionsstellen dafiir sind Extremitaten, Kopfhaut, Stirn,
Schultern, Gesall oder die obere Brust. Betroffene bendtigen eine gastroenterologi-
sche Diagnostik und eine Hautbiopsie. Sie tritt vermehrt im mittleren Alter und verein-
zelt im Kindesalter auf. Manner sind 1,5-mal haufiger betroffen als Frauen. Patholo-
gisch gesehen lagern sich bei der Dermatitis herpetiformis Duhring Immunkomplexe
in der Haut ab, die eine Immunreaktion auslosen. In den meisten Fallen sind auch die
Serologie und Biopsie auffallig. Als Therapie gelten die strikte glutenfreie Ernahrung
und eine medikamentdse Behandlung der Haut (Felber et al., 2022, S. 803).



21.5 Symptome

Die Zdliakie kann sich durch unterschiedliche Symptome auflern, aber auch asymp-
tomatisch oder symptomfrei verlaufen. Als typische Symptome gelten Bauchschmer-
zen, Blahungen und Durchfélle. Es gibt ein groRes Spektrum an Krankheitszeichen,
sodass von Arzten und Arztinnen nicht priméar die Zéliakie vermutet wird und es zu
Falschdiagnosen kommen kann (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 37). Kli-
nisch kann sich die Zéliakie sowohl durch gastrointestinale Symptome (z. B. Diarrhd,
Obstipation, Flatulenz) zeigen als auch mit extraintestinalen klinischen Symptomen
und Anzeichen (z. B. chronische Mudigkeit und Erschdpfung, Gewichtsverlust, Mus-
kelschwache, Kopfschmerzen). Es gibt kein klinisches Bild, das die Zdliakie eindeutig
ausschliefend kann. Beschwerden kdnnen somit neben gastroenterologischen
Symptomen auch hamatologische, neurologisch-psychiatrische, gynakologisch, kar-
diologisch, dermatologisch und immunologisch sein. Die Zdliakie kann in jedem Le-
bensalter entstehen (Felber et al., 2022, S. 797 ff.).

Vor allem bei erwachsenen Patient*innen sind die Symptome sehr variabel. Es kann
zur Malabsorption kommen, wodurch weniger Nahrstoffe, Vitamine und Spurenele-
mente aufgenommen werden (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 37). Dartiber
hinaus konnen Betroffene neuropsychiatrische Symptome aufweisen. Darunter
Reizdarm, Neuropathie, Ataxie, Schizophrenie, Migrane und Autismus. Wird bei Er-
wachsenen die Zdliakie zufallig entdeckt, kann die darauffolgende glutenfreie Diat
dennoch eine erhebliche Erleichterung sein. Bei alteren Erwachsenen kommt es eher
durch akute Magen-Darm-Beschwerden zu einer Zéliakie-Diagnose. Die Zoliakie
kann dabei bereits langer asymptomatisch oder ohne Symptome bestehen, wurde
jedoch erst durch andere Faktoren bemerkt. Kinder weisen leicht andere Symptome
auf als Erwachsene. Hier zeigt sich die Symptomatik eher durch klassische Symp-
tome wie Durchfall, Blahungen und Bauchschmerzen. Aulerdem kdnnen Unterge-
wicht, Reizbarkeit oder Gedeihstérungen ein Indiz sein. Ist in Familien eine Zdliakie
bekannt, sollten Kinder praventiv untersucht werden (Schuppan & Gisbert-Schuppan,
2018, S. 37). Atypische, extraintestinale Symptome der Zoliakie sind beispielsweise
chronische Mudigkeit, verminderte Leistungsfahigkeit, depressive Verstimmungen,
chronische Obstipation, Fettleber, Zahnschmelzdefekte, selektiver IgA-Mangel, Mig-
rane, chronische Kopfschmerzen und rezidivierende Mundaphten (Felber et al., 2022,
S. 797 f.; Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 38).



2.1.6 Folgeerkrankungen

Neben den genannten Symptomen kann es zu Folgeerkrankungen kommen. Bei ei-
ner nicht diagnostizierten und unbehandelten Zéliakie ist das Auftreten dieser zusatz-
lich verstarkt. Bei zugefiuihrter Nahrung reagiert der Dinndarm auf das enthaltene
Gluten mit dauerhaft ausgepragten Entziindungen. Diese kann dazu flhren, dass der
Darm keine Nahrstoffe mehr aufnehmen kann (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018,
S. 28). Es kann zu einer Malabsorption oder extraintestinalen Manifestation kommen.
Daraus kénnen Mangelerscheinungen von Vitamin K, Zink, Folsdure, Vitamin B12
und Eisen entstehen (de Laffolie & Zimmer, 2025, S. 1). Zudem kénnen daraus exis-
tenzielle Komplikationen wie Osteoporose, chronische Anamie oder Nervenschadi-
gungen resultieren (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 28). AuRerdem sind Un-
fruchtbarkeit, erhdhte Leberwerte und -versagen madglich. Autoimmunerkrankungen,
die mit der Zdliakie assoziiert werden, sind Typ 1-Diabetes, rheumatische Erkrankun-
gen, Autoimmun-Hepatitis, Autoimmun-Hashimoto-Thyreoiditis und der Dermatitis
herpetiformis. Gentische Erkrankungen wie das Down-Syndrom, das Ullrich-Turner-
Syndrom und das William-Beuren-Syndrom lassen sich zudem beobachten (ebd., S.
37).

Auch fur maligne Erkrankungen besteht ein erhéhtes Risiko. Dazu zahlen das intes-
tinale T-Zell-Lymphom und das Non-Hodgkin-Lymphom (de Laffolie & Zimmer, 2025,
S. 1f.; Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 37). Diese Erkrankungen treten zwar
selten auf, gelten jedoch als schwer therapierbar und das relative Risiko bei einer
unbehandelten Zoliakie erhoht sich ab dem mittleren Alter um das Hundertfache. Bei
Kindern kann es zu langfristigen Komplikationen wie Kleinwuchs, Pubertras tarda,
Infertilitat, hypertrophe Neugeborene, Osteoporose sowie zu weiteren Autoimmuner-

krankungen kommen (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 28).

2.1.7 Diagnostik

Die Diagnostik der Zoliakie setzt sich aus der klinischen Symptomatik, den serologi-
schen Befunden und histologischen Befunden zusammen (Felber et al., 2022, S. 814;
Gartner & Truthmann, 2024, S. 165). Fir zuverlassige Ergebnisse der histopatholo-
gischen und serologischen Diagnostik ist eine vorab regelmaRige glutenhaltige Nah-
rungszufuhr voraussetzend. Ernahren Patient*innen sich bereits langere Zeit vor den
Tests glutenfrei, kann dies die sichere Diagnosestellung negativ beeinflussen. Kommt
es bei Patient*innen zu den angegebenen Symptomen (siehe Absatz 2.1.5 Symp-
tome) oder handelt es sich um eine Risikogruppe, sollte eine Serologie durchgefiihrt
werden. Ergeben die serologischen Befunde eine Indikation, sollte eine obere Endo-
skopie stattfinden (Felber et al., 2022., S. 804 f.). Bei der Serologie werden erhdhte



Antikdrper gegen Transglutaminase festgestellt, die bei einer bestehenden Zéliakie
um das Zwei- bis Zehnfache erhéht sind. Bei einer anschlieBenden glutenfreien Er-
nahrung kann die Anpassung des Antikorperwertes bis zu einem halben Jahr andau-
ern, bis er wieder im Normbereich liegt (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 40
f.). Die Zdliakie-spezifischen Autoantikorper mit der hdchsten Spezifitat in der serolo-
gischen Diagnostik sind die Autoantikérper gegen Gewebstransglutaminase 2 (tTg-
IgA) sowie das der Klasse IgA (Felber et al., 2022, S. 805). Der Transglutaminase-
Antikérper Test wird dem Anti-Endomysium-Antikdrper Test vorgezogen (Schuppan &
Gisbert-Schuppan, 2018, S. 30 f.). Die Endoskopie nach einem positiven Antikdrper-
test erfolgt mit einer minimalinvasiven Probeentnahme des Diinndarms. So wird die
Zoliakie sicher bestéatigt (ebd., S. 40). Es wird eine sogenannte Osophago-Gastro-
Duodenoskopie durchgefiihrt. Sie dient der Histologiegewinnung und sollte in hoch-
auflésender Technik durchgefuhrt werden (Felber et al., 2022, S. 813). Die Untersu-
chung wird mit einem leichten Anasthetikum innerhalb von finf bis zehn Minuten ohne
Schmerzen durchgefiihrt. Dabei wird ein Endoskop oral zum oberen Dinndarm (Du-
odenum) eingeflihrt, um entzindliche Lasionen oder Verdnderungen einzusehen.
Das Endoskop ist mit Licht und einer Kamera ausgestattet (Schuppan & Gisbert-
Schuppan, 2018, S. 40 f.). Bei der Gewebsprobeentnahme mussen laut der S2k-Leit-
linie Zoliakie der DGVS im Duodenum mindestens sechs Biopsien aus verschiedenen
Abschnitten entnommen werden. Diese sollten als Einzelbiopsien entnommen wer-
den und es sollte aus folgenden Abschnitten des Duodenums eine Biopsie entnom-
men werden: dem Bulbus duodeni sowie aus dem mittleren- und distalen Duodenum
(Felber et al., 2022, S. 816). Fir die gezielte Biopsieentnahme sollten Techniken des
Advanced Endoscopic Imagings genutzt werden wie die farbstoff-basierte und virtu-
elle Chromoendoskopie sowie die Wasserimmersionsendoskopie. Fur die optimale
Beurteiung der Zotten-/ Kryptenarchitektur und des Zotten-/Kryptenverhaltnisses ist
die orthograde Einbettung der Biopsate essenziell, da sie nur bei orthograder
Schnittrichtung beurteilt werden kénnen (ebd., S. 813 f.). Es folgt die histologische
Diagnostik, die unterschiedliche Ausmale untersucht. Zum einen wird die die Zotten-
/ Kryptenarchitektur nach der modifizierten Marsh-Oberhuber-Klassifikation beurteilt
sowie das entzundliche Infiltrat im Schleimhautstroma. Zudem wird die Zahl der in-
traepithelialen Lymphozyten (IEL) in Bezug auf 100 Epithelien angegeben, da bei ei-
nem Schwellenwert von mehr als > 25 |EL pro 100 Enterozyten in der Hamatoxylin-
Eosin-Farbung von einer erhdhten Zahl intraepithelialer Lymphozyten auszugehen
ist. Um eine Aussage zum Verhaltnis der Zottenlange zur Kryptentiefe zu enthalten,
sollte aul’erdem die Zotten- und Kryptenarchitektur an einem orthograd angeschnit-

tenen Biopsat beurteilt werden. Zudem sind vermehrte Mitosen in den Krypten ein
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Indiz fuir eine Zoliakie (ebd., S. 817). Die Zoliakie wird nach dem Grad der Schadigung
eingeteilt. Diese wird Marsh- Klassifikation genannt (siehe Abbildung 1) (Schuppan &
Gisbert-Schuppan, 2018, S. 41).

Feingewebliche Einteilung der Zoliakie: Marsh-Oberhuber-Klassifikation

Typ 0
(normal) Typ1 Typ2

intraepitheliale -

Typ 3b Typ 3¢

<11 keine Zotten

Verhadltnis Zottenhohe : Kryptentiefe

Abbildung 1: Einteilung der Zoliakie nach der Marsh-Oberhuber-Klassifikation
(Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 44)

Es handelt sich um die feingewebliche Einteilung der Zéliakie nach der Marsh-Ober-
huber-Klassifikation, die in unterschiedliche Typen eingeteilt wird. Typ 0 beschreibt
eine normale Dunndarmschleimhaut mit einem Verhaltnis der Zottenhdhe zur Kryp-
tentiefe von mehr als 3:1 und wenige Entziindungszellen, meist Lymphozyten. Der
Typ 1 Befund ist ebenfalls kein Beweis flr eine Zoliakie. Hier ist das Verhaltnis der
Zottenhdhe zur Kryptentiefe wie bei Typ 0, allerdings sind intraepitheliale Lymphozy-
ten vermehrt vorhanden. Bei 85 % der Betroffenen liegt jedoch nur eine Allergie oder
Infektion vor. Der Typ 2 wird durch eine ahnliche Zottenstruktur wie bei Typ 1 gekenn-
zeichnet. Allerdings sind die Krypten leicht vertieft mit einem Verhaltnis Zottenhdhe
zur Kryptentiefe von mindestens 2:1. Aul3erdem sind die intraepitheliale Lymphozyten
noch starker vermehrt. Die Typen 3a bis 3c weisen zunehmende Veranderungen der
Schleimhautarchitektur auf, die Zdliakie-spezifisch sind. Typ 3a zeigt ein Verhaltnis
der Zottenhohe zur Kryptentiefe von unter 2:1 auf. Bei Typ 3b liegt das Verhaltnis bei
1:1 und bei Typ 3c sind keine Zotten mehr nachweisbar (Schuppan & Gisbert-
Schuppan, 2018, S. 44).

Bei nur leichten, Zéliakie untypischen Entziindungen ist keine sichere pathologische
Diagnose moglich. Die genetische Bestimmung von HLA-DQ2 und HLA-DQ8 kann
eine Zoliakie sicher ausschlieRen, wenn diese negativ ausfallt. Wenn der Test positiv
ist, kann eine Zoliakie vorhanden sein (ebd., S. 41). Diese Bestimmung sollte nicht
als gangige Methode verwendet werden, sondern nur in Ausnahmefallen genutzt wer-
den. Fir junge Risikopatient*innen, bei unklaren Schleimhautlasionen ohne serologi-

sche Antikérper oder falls bereits eine glutenfreie Diat eingeflihrt wurde, kann diese
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relevant sein (Felber et al., 2022, S. 810). Das Merkmal wird bei einem Drittel der
Bevdlkerung getragen, ohne dass eine Zoliakie entwickelt wird. Die endgultige Diag-
nosestellung liegt bei der Arztin oder dem Arzt. Eine Diagnose ist wichtig, da sonst
keine strikte glutenfreie Diat, wie bei einer Zdliakie nétig, durchgefihrt wird (Schuppan
& Gisbert-Schuppan, S. 41 f.). Laut der S2k-Leitlinie Zdliakie gilt die Zdliakie als sicher
diagnostiziert, wenn die Zoliakie-spezifischen Antikdrper positiv sind und die Histopa-
thologie von Duodenalbiopsien Marsh 2- oder Marsh 3-Lasionen bestatigt ist. Pati-
ent*innen sollten die Unterlagen der Zéliakie-Diagnose ausgehandigt bekommen, um
zu versichern, dass eine Diagnose leitlinienkonform gestellt wurde. Kommt es zu ei-
ner Erstdiagnose, ist eine weitere Labordiagnostik sinnvoll. Neben der Bestimmung
der Zdliakie sollte demnach ein Blutbild von Transaminasen, alkalische Phosphata-
sen, Thyroidea-stimulierendem Hormon (TSH), Eisenstatus, Folsaure, Vitamin B12
und Vitamin D erstellt werden (Felber et al., 2022, S. 810).

Die Dunkelziffer der Zdliakie liegt aufgrund des heterogenen Beschwerdebildes bei
80 bis 90%. Um diese Ziffer zu minimieren kann eine niedrigschwellige Gestaltung
der Diagnostik fur die Bevdlkerung sinnvoll sein. Laut Schuppan und Gisbert-
Schuppan (2018) ist ein generelles Bevolkerungsscreening jedoch aus gesund-
heits6konomischer Sicht nicht ratsam. Finnland zeigt sich bei der Diagnostik als Vor-
bild, da die Dunkelziffer mittlerweile bei unter 50 % liegt. Dies erzielen sie durch eine
flachendeckende Diagnostik sowie durch ein engagiertes und praventives Gesund-
heitssystem. Das Bewusstsein flr Risikopatient*innen und die unterschiedlichen Va-
rianten der Zoliakie wurde dadurch verbessert. Zudem ist die Sensibilisierung der Z6-
liakie von medizinischem Personal wichtig (ebd., S. 29). In der neusten S2k-Leitlinie
Zoliakie der DGVS wird empfohlen, dass Personen mit einem erhdhten Risiko eben-
falls eine Diagnostik oder eine Antikérperbestimmung angeboten werden sollte. Da-
runter listet die DGVS verschiedene Erscheinungsbilder, Begleiterkrankungen, Labor-
befunde sowie Mangelzustande auf, bei deren Vorliegen eine Zéliakie in Betracht ge-
zogen werden sollte. Diese kénnen neben gastroenterologischen Beschwerden auch
hamatologische, neurologisch-psychiatrische, gynakologische, kardiologische, der-
matologische und immunologische Befunde sein. Arzte und Arztinnen kénnen sich
nicht ausschliel3lich an klassischen Leitsymptomen orientieren. Die friihzeitige Be-
ricksichtigung und die Differenzialdiagnostik einer Zéliakie ist relevant (Felber et al.,
2022, S. 797 ff.).
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2.1.8 Therapie

Die Therapie der Zdliakie erfordert eine strikte lebenslange glutenfreie Diat (Felber et
al., 2022, S. 820; Gartner & Truthmann, 2024, S. 166; Schuppan & Gisbert-Schuppan,
2018, S. 29). Nach Beginn der glutenfreien Erndhrung kann die Entzindung der
Darmschleimhaut ausheilen und die spezifischen Antikérper der Zéliakie werden nicht
mehr gebildet (Gartner & Truthmann, 2024, S. 166). Sechs Monate nach der Diag-
nose sollte eine erneute serologische Kontrolle der Werte stattfinden. Diese sollte je-
weils nach sechs Monaten wiederholt werden, bis das Ergebnis unter dem Grenzwert
liegt. Weitere serologische Kontrollen sollten einmal jahrlich stattfinden (Felber et al.,
2022, S. 813). Ziele der Therapie sind neben der Verbesserung der Symptome auch
die Normalisierung der Dinndarmschleimhaut und der Antikérper. Au3erdem sollen
dadurch Nahrstoffmangel, Anamien und assoziierte Erkrankungen vermieden wer-
den. Der Nahrstoffmangel kann trotz einer normalen Beschaffung der Dinndarm-
schleimhaut bestehen. Werte wie Folsaure, Vitamin B12 und Vitamin D konnen Man-
gel aufweisen und sollten, wenn serologisch nétig, supplementiert werden. Die Glu-
tenmenge sollte bei erwachsenen Zoliakie-Patient*innen bei unter zehn Milligramm
pro Tag liegen. Fir Kinder und Jugendliche wurde bisher kein Grenzwert festgelegt.
Die Beendigung einer glutenfreien Diat wiirde zu einem Rezidiv fihren (Felber et al.,
2022, S. 819 f.).

Laut der S2k-Leitlinie Zéliakie sollen Patient*innen nach der Diagnosestellung eine
individuelle prozessgeleitete Ernahrungstherapie von entsprechend qualifiziertem
Personal erhalten. Diese kann bei Bedarf regelmafig wiederholt werden und kann
Diatfehler vorbeugen sowie mogliche Folgeerkrankungen minimieren. Derzeit ist eine
Ernahrungstherapie dieser Indikation keine Kassenleistung. Eine Notwendigkeitsbe-
scheinigung fiir die Therapie des Arztes oder der Arztin misste ausgestellt werden
(ebd., S. 821). Die Ernahrungstherapie sollte mdgliche Risiken durch die glutenfreie
Diat bertcksichtigen. Glutenhaltige Produkte sind wichtige Nahrstofflieferanten, so-
dass es durch die Diat zu einer geringeren Aufnahme kommen kann. Bericksichtigt
werden sollten Ballaststoffe, Proteine und Mikronahrstoffe. AuRerdem kann es durch
die glutenfreien Lebensmittel zu einer héheren Aufnahme von Zucker, Starke und ge-
sattigten Fettsduren kommen (ebd., S. 824). Zudem sollten psychosoziale Aspekte
wahrend der strikten lebenslangen glutenfreien Diat bertcksichtigt werden. Kommt
es zu psychosomatischen Auffalligkeiten wie verminderter Lebensqualitat, Essstérun-
gen oder Angsten, sind Beratungsangebote zu empfehlen. Auerdem empfiehlt die
S2k-Leitlinie Zdliakie den Kontakt zu Selbsthilfegruppen zur Férderung der Compli-
ance und Lebensqualitat. Zudem gilt die jeweilige Zoliakie-Gesellschaft der Lander
als unterstutzend (ebd., S. 821).
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Bisher gibt es keine weiteren wirksamen Therapien neben der glutenfreien Diat. Es
wird an neuen Ansatzen fir eine medikamentése Therapie gearbeitet. Zdliakiepati-
ent*innen wirden bereits an viel Lebensqualitat gewinnen, wenn sie ihre strikte glu-
tenfreie Ernahrung zu einer glutenreduzierten Erndhrung ausdehnen koénnten. Des-
halb ware beispielsweise ein Ansatz die Abmilderung der Empfindlichkeit gegentber
dem Gluten. Vor allem bei einer refraktaren Zéliakie Typ 1, bei denen Patient*innen
auf minimale Mengen Gluten reagieren, ware dies eine sinnvolle Therapiemoglichkeit
(Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 44).

2.1.9 Epidemiologie

Die Pravalenz von Zoliakie wird weltweit auf 0,5 bis 1,5 % der Bevolkerung geschatzt
(von Arnim & Canbay, 2018, S. 144; Gartner & Truthmann, 2024, S. 165; Schuppan
& Gisbert-Schuppan, 2018, S. 28). In Deutschland liegt sie bei 1 % und regional teil-
weise Uber 5 %. Die Dunkelziffer der Zdliakie liegt bei 80 bis 90 % (Schuppan &
Gisbert-Schuppan, 2018, S. 28). Die Zdliakie kann in jedem Alter entstehen (Felber
etal., 2022, S. 797 ff.; Gartner & Truthmann, 2024, S. 23). Ein Drittel der Bevdlkerung
tragt laut Schuppan & Gisbert-Schuppan (2018) das HLA-DQ2 und HLA-DQ8 Merk-
mal ohne, dass eine Zdliakie entwickelt wird (ebd., S. 41).

Weltweit gesehen hat Sidostasien aus genetischen Griinden eine niedrige Pravalenz
von nur

0,1 %. Finnland zahlt mit einer Pravalenz von 2,5 % zu den Landern mit einer iber-
durchschnittlich hohen Haufigkeit, was and der flachendeckenden Diagnostik sowie
an einem engagierten und praventiven Gesundheitssystem liegt. Wohingegen die No-
maden aus der Westsahara, die in Algerien seit 40 Jahren zwangsangesiedelt leben,
mit 5 % eine sehr hohe Pravalenz abbilden. Dies kdnnte an dem starken Getreide-
konsum in Lagern in Algerien liegen, da dieser nicht Teil der urspriinglichen traditio-
nellen Erndhrung der Sahrauis war. Die Zoliakie erlebt in den letzten 50 Jahren einen
Anstieg der Pravalenzen (Schuppan & Gisbert-Schuppan, 2018, S. 29 f.).

2.2 Herausforderungen von Zoliakie-Betroffenen

Die Erkrankung Zdliakie und die glutenfreie Diat kdnnen Betroffene im Alltag vor or-
ganisatorische, soziale, physische und psychische Herausforderungen stellen. Haul3-
ling (2024) beschreibt Alltag als Handlungsbereich, den Menschen selbstverstandlich
als ihr gewohntes Umfeld wahrnehmen. Er besteht Uberwiegend aus wiederkehren-
den Aktivitaten, die zur festen Gewohnheit werden (ebd., S. 9). Im folgenden Abschnitt

werden Herausforderungen von Zéliakie-Betroffenen naher beschrieben.
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Die glutenfreie Erndhrung verlangt mehr Planung und Zeit im Alltag, insbesondere bei
Mahlzeiten auRerhalb des eigenen Zuhauses. Aulerdem berichten Betroffene von
Schwierigkeiten Wissen uber die glutenfreie Diat zu erlangen und den Umgang zu
erlernen (Garnweidner-Holme et al., 2020, S. 3; Houbre et al., 2018, S. 38 f.; Stroe-
bele-Benschop et al., 2025, S. 5). Neben den organisatorischen Herausforderungen
bringt die glutenfreie Diat finanzielle Belastungen mit sich (Garnweidner-Holme et al.,
2020, S. 3f.; Houbre et al., 2018, S. 40; Rose et al., 2024, S. 9; Stroebele-Benschop
et al., 2025, S. 5). Der Review Artikel von Lee (2022) macht deutlich, wie hoch die
Mehrkosten fur glutenfreie Alternativprodukte in verschiedenen Landern sind. Gluten-
freie Produkte kosten in Kanada im Durchschnitt 131% mehr als die Standardpro-
dukte. Die Verfuigbarkeit der Produkte unterscheidet sich nach Art und Region des
Supermarktes. Auch im Vereinigtes Konigreich, in Brasilien und in Griechenland wur-
den erhebliche Mehrkostet festgestellt (ebd., S. 38 f.).

Subjektive Erfahrungen von Personen, bei denen im Erwachsenenalter Zdliakie diag-
nostiziert wurde, zeigen, dass die glutenfreie Diat in manchen Situationen wie bei
Geburtstagen oder Hochzeiten als eine grofl3e Belastung erlebt wird, die mit Frustra-
tion einhergeht (Houbre et al., 2018, S. 40). Die Betroffenen kritisieren aulerdem die
Interaktion mit medizinischem Fachpersonal und empfinden die arztliche Unterstut-
zung und die seltenen Nachuntersuchungen als unzureichend. Wenig Engagement
der Arzte und Arztinnen kann zu wenig Motivation bei der Diateinhaltung fiihren. Es
entstehen Geflihle von Einsamkeit sowie Unwissenheit nach der Diagnose im Um-
gang mit der Erkrankung (ebd., S. 39 f.).

Das soziale Umfeld bringt flr viele Zdliakie-Betroffene die meisten Herausforderun-
gen mit sich (Houbre et al., 2018, S. 40; Stroebele-Benschop et al., 2025, S. 5). Sie
treffen bei der Familie und Freund*innen auf Unverstandnis fir die Erkrankung. Es
entstehen Geflihle von Isolation und Stigmatisierung. Teilweise werden Einladungen
abgelehnt und es kommt zum sozialen Rickzug. Betroffene erleben Angst vor Ableh-
nung und fluhlen Scham bei der offenen Kommunikation Uber ihre Erkrankung
(Houbre et al., 2018, S. 40). Neben dem Schamgefiihl iber die Ernahrungseinschran-
kungen haben sie das Gefihl, eine Belastung zu sein oder ungewollt Aufmerksamkeit
auf sich zu ziehen. Sie beschreiben wenig Verstandnis und fehlendes Wissen, sodass
regelmafige Erklarungen lber die strikte glutenfreie Diat nétig sind (Stroebele-Ben-
schop et al., 2025, S. 5). Besuche in Restaurants kénnen von Skepsis und Misstrauen
gegenuber den glutenfreien Produkten gepragt sein. Der Trend sich glutenfrei zu er-
nahren, bedroht laut Betroffenen die Ernsthaftigkeit gegentiber der Zéliakie und der

Kreuzkontamination (Garnweidner-Holme et al., 2020, S. 4 f.).
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Die Familie kann sich stark auf das Individuum und den Umgang mit einer chroni-
schen Erkrankung auswirken. Alleinerziehende Eltern oder ein niedriger soziookono-
mischer Status kénnen zu weniger Ressourcen und Unterstitzung bei der Therapie
fihren. Zudem kénnen sie das Gesundheitsverhalten negativ beeinflussen (Modi et
al., 2012, S. e477 f.). Der Umgang mit der Zdliakie andert sich vom Kindesalter, Gber
die Adoleszenz bis zum Erwachsenenalter und stellt jeweils unterschiedliche Heraus-
forderungen dar. Die Verantwortung Uber die glutenfreie Diat und Planungen werden
in der Adoleszenz von den Eltern zu den Jugendlichen Ubertragen. Dies erfordert
Selbstmanagement im Umgang mit der Erkrankung der Jugendlichen. Die Planung
und Organisation aufgrund der glutenfreien Diat kdnnen dabei eine Herausforderung
darstellen (Meyer & Rosenblum, 2021, S. 2597). Bei Kindern und Jugendlichen ist
das Erlernen von Verantwortung und Selbstfursorge bezlglich der glutenfreien Diat
auch im frhen Alter sinnvoll, da bereits Konfrontationen in der Schule, bei Geburts-
tagsfeiern oder anderen sozialen Einrichtungen stattfinden (Fishman et al., 2018, S.
4). Die Schule kann dabei fur Jugendliche eine Herausforderung darstellen. Lehrer*in-
nen sind nicht ausreichend tber chronischen Erkrankungen informiert und stellen ein
Hindernis fir eine gute Gesundheitsversorgung dar. Die Unterstiitzung der Peer
Gruppen ist bei Jugendlichen besonders relevant. Die Angst vor der Reaktion der
Gleichaltrigen flhrt zu der Vermeidung eines offenen Krankheitsmanagements von
chronischen Erkrankungen (Modi et al., 2012, S. e477 ff.). Neben genannten Belas-
tungen stellt das soziale Umfeld auch eine wichtige Ressource dar. Es kann eine
emotionale und praktische Unterstitzung flr die Einhaltung der glutenfreien Diat sein
(Houbre et al., 2018, S. 40).

Patient*innen erleben durch die Zoliakie auch psychologische Folgen. Studien zei-
gen, dass Betroffene von Depressionen oder depressiven Episoden berichten
(Alkhayyat et al., 2021, S. 2167; Houbre et al., 2018, S. 40; Mdller, et al., 2021, S. 7).
Moller et al. (2021) beschreiben in ihrem Review, dass Metaanalysen ein erhéhtes
Risiko flir Depressionen bei erwachsenen Zoliakie-Betroffenen feststellen konnten.
Der Schweregrad von Depression ist erhéht und sie berichten von haufigeren depres-
siven Stérungen sowie Angstzustanden. Psychischen Probleme kénnen zudem psy-
chopathologische Ursachen haben, beispielsweise durch Nahrstoffmangel von der
glutenfreien Diat. Die Einhaltung der glutenfreien Diat kann von psychischem Stress
und der eigenen Selbstregulation abhangen. So wirkt sich eine grofde psychische Be-
lastung und wenig psychische Ressourcen auf die Adharenz der Patient*innen aus
(Moller et al., 2021, S, 7 f.). Die Zdliakie, anhaltende Symptome und eine schlechte
Einhaltung der glutenfreien Diat kdnnen ursachlich fur Depressionen und eine
schlechte Lebensqualitat sein (Alkhayyat et al., 2021, S. 2167; Mdller et al., 2021, S.
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7). AuBerdem wurden in Metaanalysen Zusammenhange zwischen einer sozialen
Phobie und Panikstérungen bei Zdliakie-Patient*innen festgestellt (Alkhayyat et al.,
2021, S. 2167). Weitere Punkte, die sich negativ auf die Lebensqualitat auswirken,
sind eine schlechte Krankheitswahrnehmung wie das Empfinden geringer Kontrolle
oder wenig Verstandnis fur die Erkrankung. Zudem gibt es bei Betroffenen Unsicher-
heiten und Sorgen bezglich glutenfreier Lebensmittel. Auch eine geringe Selbstwirk-
samkeit und schlechte Bewaltigungsstrategien wirken sich negativ auf die Lebens-
qualitat aus (Moller et al., 2021, S. 8). Auch Angste zeigen sich bei den Betroffenen
(Alkhayyat et al., 2021, S. 2167; Moller et al., 2021, S. 7; Rose et al., 2024, S. 8),
darunter Zukunftsangste (Houbre et al., 2018, S. 40). Angst kann sich unterschiedlich
auf die Zdliakie auswirken. Angst wird mit schlechter Adharenz der glutenfreien Diat
verbunden, aber dennoch kann Angst mit einer besseren Schleimhautheilung einher-
gehen. Durch Angst kénnen Betroffene eine Hypervigilanz entwickeln und dadurch
sehr wachsam in ihrer glutenfreien Diateinhaltung seien (Mdller et al., 2021, S. 8).
Des Weiteren haben Betroffene Angst auller Haus essen zu gehen, nachdem sie die
Diagnose Zoliakie erhalten haben. Sie haben Angst vor einer versehentlichen Konta-
mination mit Gluten in sozialen Situationen (Rose et al., 2024, S. 8). Mehrere Pro-
band*innen berichten von Angst vor einer Kontamination, was zu einer zwanghaften
Kontrolle des Essens fihren kann (Garnweidner-Holme et al., 2020, S. 4; Houbre et
al., 2018, S. 40). Durch die glutenfreie Diat kommt es zum Verlust von Spontanitat
und Sorglosigkeit (Houbre et al., 2018, S. 40). Nach der Diagnosestellung wurde ne-
ben depressiven Verstimmungen auch Wut ausgel6st, welche aus dem Verlust von
bestimmten Speisen, Spontanitat, sozialer Erfahrung oder Gesundheit resultierte
(Rose et al., 2024, S. 8). Bei den emotionalen Auswirkungen lassen sich mit der Zeit
Veranderungen feststellen. Emotionen wie Frustration, Traurigkeit, Uberforderung,
Wut, depressive Verstimmung, Einsamkeit, Verwirrtheit und Angste nahmen nach der
Diagnosestellung im Laufe der Zeit immer mehr ab, wohingegen die Akzeptanz steigt
(Stroebele-Benschop et al., 2025, S. 4 f.). Ein maladaptives Essverhalten ist mit einer
schlechten Lebensqualitat verbunden. In der Studie von Cadenhead et al. (2019) zei-
gen 53% der Proband*innen maladaptive Ansatze ihres Essverhaltens bei ihrer glu-
tenfreien Diat. Der maladaptive Ansatz ist gekennzeichnet durch fehlende Flexibilitat,
wenig Vertrauen, kontrollierendem Verhalten und einer starken Beschaftigung mit ih-
rer Diat. Proband*innen mit einem adaptiven Essverhalten hingegen zeigen einen
besseren Umgang mit ihrer Erkrankung und haben Strategien zur Bewaltigung gefun-
den (Cadenhead et al., 2019, S. 5f.).
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2.3 Coping-Strategien und Zadliakie

Der Begriff Coping wird im englischen Sprachgebrauch genutzt, stammt von ,to cope
with“ und wird mit ,bewaltigen” Ubersetzt (Haring, 2022, S. 353). Der Begriff ,coping
strategies” bedeutet im Deutschen ,Bewaltigungsstrategien® und wird in dieser Arbeit
entsprechend verwendet (Hogrefe, 2022). Coping beschreibt den Umgang mit einem
bedeutsamen und herausfordernd empfundenen Lebensereignis. Ziele dabei sind die
Reduktion von Stress, die Regulation von Emotionen und die Wiederherstellung der
Kontrolle Uber den individuellen Lebensverlauf (Haring, 2022, S. 353 f.). Laut
Faltermaier & Lessing (2022) steht Coping als Synonym fiir Bewaltigungsverhalten
und bezeichnet die Auseinandersetzung mit Belastungen, die die individuellen Res-
sourcen beanspruchen oder Ubersteigen. Dies kdnnen psychisch und physisch be-
lastende Situationen oder Ereignisse sein. Betroffene kénnen darauf mit affektiven,
kognitiven und verhaltensorientierten Strategien reagieren. Das Ziel ist es, Anforde-
rungen zu bewaltigen, Verluste und Konflikte zu verringern sowie das Wohlbefinden
zu verbessern (Faltermaier & Lessing, 2021). Lazarus und Folkmann (1984) definie-
ren Coping als standig verandernde kognitive und verhaltensbezogene Bemiihungen,
die belastende innere und aullere Anforderungen bewaltigen sollen und die individu-
ellen Ressourcen Ubersteigen (Lazarus & Folkman, 1984). Die Bewaltigung von Er-
krankungen betrifft neben dem Individuum auch das soziale Umfeld und kann die Ad-
harenz beeinflussen. Soziale Interaktion kann sich positiv und negativ auf die Ge-
sundheit auswirken (Vonneilich & Knesebeck, 2020). Nach dem biopsychosozialen
Modell ergeben sich Gesundheit und Krankheit aus dem Zusammenspiel von sozia-

len, individuellen und biologischen Faktoren (Haring, 2022, S. 40).

Durch die Heterogenitat von chronischen Erkrankungen lassen sich Bewaltigungs-
strategien flr Betroffene nicht pauschalisieren und es benétigt flr jede Erkrankung
individuelle Strategien, um mit der Belastung umzugehen (Haring, 2022, S. 353 ff.).
Bewaltigungsstrategien kdénnen sich auf die Lebensqualitat von Zdliakie-Betroffenen
auswirken. Entscheidend dabei sind die Form der Strategien. Das Katastrophisieren
und emotionsfokussiertes Coping sind problematisch, wohingegen problemorientierte
Bewaltigungsstrategien hilfreich sein kdnnen. Eine selbstregulierende Wirksamkeit ist
wichtig, da Betroffene Vertrauen in die Umsetzung der glutenfreien Diat entwickeln
und diese mitihrem Leben vereinbaren kénnen. Es resultieren Coping-Strategien, die
sich positiv oder negativ auf die Lebensqualitat auswirken kénnen (Mdller et al., 2021,
S. 8). Die qualitative Evidenzsynthese von Rose et al. (2024) zeigt, dass eine positive

Einstellung zu ihrer Zdliakie-Diagnose hilfreich ist. Um die Umstellung zu bewaltigen,
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helfen ihnen die Akzeptanz der Diagnose, die Konzentration auf die gesundheitlichen
Vorteile, mehr Wissen tber ihre Erkrankung und neue Essensmdglichkeiten (ebd., S.
8 f.). Stroebele-Benschop et al. (2025) berichten, dass Krankheitsakzeptanz und Ge-
sundheitskompetenz von chronisch erkrankten Personen entscheidende Faktoren flir
einen erfolgreichen Umgang mit ihrer Erkrankung sind. Sie betonen auch, dass sich
der Einsatz von Bewaltigungsstrategien, die Informationsbeschaffung sowie eine ho-
here Akzeptanz der Einschrankungen positiv auf die Emotionen von Betroffenen aus-
wirken (ebd., S. 8).

Zur Bewaltigung von einer Krankheit kann das Selbstmanagement hilfreich sein. Das
Verhalten vom Selbstmanagement wird von dem Individuum selbst, der Familie, dem
Gesundheitssystem und durch die Gemeinschaft beeinflusst. Zudem bestimmen kog-
nitive, emotionale und soziale Prozesse den Erfolg den Selbstmanagements des In-
dividuums (Modi et al., S. e475 f.). Aufgrund dessen kdnnen folgende Faktoren das
Gesundheitsverhalten und die Adharenz der glutenfreien Diat beeinflussen: das Ent-
wicklungsniveau des Individuums, Wissen, die Gesundheitskompetenz, das Ge-
dachtnis oder die Planung der glutenfreien Diat. Aullerdem kénnen emotionale Ein-
stellungen verbessert werden: Depressionen kénnen zu wenig Motivation, Aufmerk-
samkeit und Konzentration flihren. Wohingegen Optimismus, Hoffnung, Gesundheits-
Uberzeugungen, Selbstwirksamkeit, Vertrauen in die Therapie und gute Coping-Fa-
higkeiten zu einer besseren Adharenz fihren kénnen (ebd., S. €476 ff.). Die soziale
Unterstltzung aus Familie und Netzwerken kénnen auflerdem das Krankheits- und
Selbstmanagement verbessern und sollten bei folgenden Faktoren unterstlitzen: Zu-
gang zur Therapie, Anderungen des Lebensstils, Kommunikation, bei Angsten vor
Stigmatisierung und der Férderung des Selbstbewusstseins. Soziale Netzwerke kon-
nen dem weiteren Austausch dienen (ebd., S. e477 ff.). Obwohl das Essen mit ande-
ren Personen als anstrengend empfunden wird, betonen Betroffene, dass das Essen
in der Gemeinschaft wichtig ist. Weitere Strategien sind Communities und Informati-
onen im Internet flir den Wissensausbau uber die glutenfreie Diat (Garnweidner-
Holme et al., 2020, S. 4). AulRerdem erweist sich adaptives Coping fir die Zéliakie als
sinnvoll. Es zeigt sich durch einen flexiblen Umgang in Essenssituationen. Dazu ge-
hort: aul3erhalb des Zuhauses glutenfreie Optionen finden, Sicherheit bei neuen Le-
bensmitteln und Restaurants zu verspliren sowie problemorientierte Bewaltigungs-
strategien zu nutzen, um eine Glutenkontamination zu vermeiden. Des Weiteren hilft
das Vertrauen in andere unterstlitzende Personen, die offene Kommunikation der ei-
genen Bedurfnisse sowie das Nachfragen nach glutenfreien Optionen. Das Informie-
ren des sozialen Netzwerks Uber zentrale Aspekte der glutenfreien Erndhrung nutzen

sie als Ressource. Eine bewusste, aber nicht Ubermalig kontrollierende
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Auseinandersetzung mit der glutenfreien Erndhrung zeigt einen gesunden Umgang.
Kommt es zu einer Kontamination, reagieren sie mit Akzeptanz und nutzen dies als
Lernerfahrung (Cadenhead et al., 2019, S. 6 ff.).

2.4 Kommunikation im Zusammenhang mit Zoliakie

Kommunikation wird als ein Prozess verstanden, bei dem Informationen anderen Per-
sonen mitgeteilt werden. Kommunikation geht Uber die reine Informationsweitergabe
hinaus und schlie3t emotionale, motivationale und soziale Aspekte mit ein. Die Kom-
munikation findet von Individuum zu Individuum statt und kann auch in Gruppen von
Individuen erfolgen (Bierhoff, 2021). Sie wird verbal (mundlich oder schriftlich) und
nonverbal (Mimik oder Gestik) ausgeubt (Bierhoff, 2021; Nerdinger, 2019, S. 66 f.).
Personen beeinflussen sich bei der Kommunikation gegenseitig, entwickeln Erwar-
tungen und richten ihr Handeln an gegenseitigen Deutungen von Absichten, Mittei-
lungen und Verhalten aus (Scherr, 2024, S. 264). Kommunikation unterscheidet sich
von der sozialen Interaktion, allerdings beeinflusst jede Mitteilung den Empfanger,
weshalb jede Kommunikation eine soziale Interaktion ist (Nerdinger, 2019, S. 64). Im
Umgang mit chronischen Erkrankungen spielt Kommunikation eine zentrale Rolle.
Eine gute Kommunikation ist im Krankheitsverhalten wichtig fir den Umgang mit der
Erkrankung (Faltermaier, 2023, zit. nach Faltermaier, 2023, S. 253). Bei Jugendlichen
mit chronischen Erkrankungen kann eine funktionierende Familienkommunikation
das Selbstmanagement beeinflussen sowie zu einer besseren Adharenz und Ge-
sundheit fiihren. Zudem kommt es durch gute Kommunikation innerhalb der Familie
zu weniger Konflikten. Des Weiteren kann die Schulung von schulischem Personal
hilfreich sein. Soziale Netzwerke und Online-Communities dienen zudem dem Aus-
tausch mit anderen chronisch erkrankten Personen (Modi et al., 2012, S. e477 ff.).
Laut Cadenhead et al. (2019) kann bei Jugendlichen eine offene Kommunikation tber
die eigenen Bedurfnisse bei der Zdliakie sowie das Nachfragen nach glutenfreien Op-
tionen nitzlich fur Betroffene sein. Es wird ein grol3es unterstitzendes Netzwerk ge-
schaffen, das als Ressource genutzt werden kann. Durch die Kommunikation tber
die gluten- und kontaminationsfreie Diat kann Vertrauen zu anderen kochenden Per-
sonen entstehen (ebd., S. 6 ff.).

Kommunikation findet im sozialen Umfeld statt. Unter sozialem Umfeld wird im Rah-
men dieser Arbeit das Netzwerk aus Partner*innen, Familie, Kindern, Verwandten,
Freund*innen und weiteren Beziehungen verstanden. AuRerdem zahlen Gemein-
schaften wie Arbeitsgemeinschaften oder Lebensgemeinschaft (zum Beispiel in der
Schule oder in Teams) dazu (Schnetzer, 2014, S.33).
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Soziale Unterstiitzung und zwischenmenschliche Beziehungen wirken sich positiv auf
die Gesundheit und das Gesundheitsverhalten aus (Wilkinson et al., 2004, S. 27).
Soziale Beziehungen kénnen die gesundheitliche Versorgung positiv beeinflussen, da
sie zu einer héheren Adharenz beitragen kénnen (Andersen et al., 2014, zit. nach
Klein & von dem Knesebeck, 2023, S. 373 f.). Krankheitsbewaltigung findet groiten-
teils im privaten und sozialen Umfeld statt. Obwohl Angehdrige eine wichtige Unter-
stltzung darstellen, empfinden Betroffene sie teilweise als Storfaktor (Schaeffer &
Haslbeck, 2023, S. 265). In der Kindheit stellt die Familie das zentrale und pragende
soziale Umfeld dar. Im Alter werden Beziehungen zu Peers immer relevanter
(Bonfadelli et al., 2008, S. 57). Soziale Unterstiitzung durch Familie oder Freund*in-
nen kann helfen Stressoren zu minimieren und den Selbstwert zu verbessern
(Nerdinger et al., 2019, S. 706). Zusammenhalt, Unterstitzung, Struktur und eine
klare Aufgabenverteilung von Familienmitgliedern kénnen die Einhaltung der gluten-
freien Erndhrung erleichtern (Modi et al., 2012, S. e477 ff.) und sich positiv auf die
Einhaltung der glutenfreien Diat auswirken (Houbre et al., 2018, S. 40).

3. Methodisches Vorgehen

Das folgende Kapitel geht auf das methodische Vorgehen dieser Arbeit ein. Es wird
zunachst auf das qualitative Forschungsdesign eingegangen. Daraufhin werden die

Datenerhebung, die Datenanalyse und die Gutekriterien dieser Arbeit beschrieben.

3.1 Forschungsdesign

In der empirischen Sozialforschung wird das Ziel verfolgt wissenschaftliche Erkennt-
nisse Uber soziale Sachverhalte zu generieren (Doring, 2023, S. 80). Die Planung
einer empirischen Studie erfordert eine Vorbereitung auf mehreren Ebenen. Dazu
zahlen die inhaltliche Entwicklung sinnvoller Forschungsfragen durch eine grindliche
Literaturrecherche, die Auswahl eines geeigneten methodischen Vorgehens, organi-
satorische Aspekte zur Stichprobengewinnung und ethische Herausforderungen
(ebd., S. 22 f.). Empirische Daten kénnen durch verschiedene Datenerhebungsinstru-
mente wie zum Beispiel Beobachtungen, Interviews, Fragebdgen, physiologische
Messung oder durch Dokumentenanalyse erhoben werden (ebd., S. 5).

Es wird unter quantitativen und qualitativen Erhebungsmethoden unterschieden.
Qualitative Methoden arbeiten hauptsachlich mit vollstrukturierten schriftlichen Befra-
gungen wie standardisierten Fragebdgen. Zu den qualitativen Erhebungsverfahren
zahlen problemzentrierte Interviews, narrative Interviews, Gruppendiskussionen und
die Beobachtungsmethode (Mayring, 2023, S. 59 f.).
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In der qualitativen Forschung werden mit wenig Fallen umfangreiche verbale, visuelle
oder audiovisuelle Daten erhoben und ausgewertet. Dadurch soll der Untersuchungs-
gegenstand beschrieben und Hypothesen entwickelt werden. Auf der Grundlage des
wissenschaftlichen Hintergrundes werden wenige offene Forschungsfragen gebildet.
Der Inhalt sollte die Proband*innen in ihren Antworten nicht einschranken. Daflr er-
folgt eine Datenerhebung, die durch nicht-standardisierte Erhebungsinstrumente we-
nig strukturiert ist. Im qualitativen Forschungsdesign dieser Arbeit werden dafir Er-
zahlaufforderungen in einem Interview genutzt, die durch offene Fragen initiiert wer-
den. Dadurch wird umfangreiches verbales audiovisuelles Rohmaterial erstellt, dass
durch das offene Vorgehen die Ergebnisse mdglichst realitdtsnah erfassen soll und
unerwartete Aspekte sichtbar machen soll (Déring, 2023, S. 25 f.). Interviews sind in
der qualitativen Forschung eine Methode, die am haufigsten verwendet wird (ebd., S.
353 f.). Die qualitative Methode wurde in dieser Arbeit gewahlt, da durch die Inter-
views das Wissen, subjektives Erleben und Verhalten der Zéliakie-Betroffenen abge-
fragt werden kann. Dadurch kénnen Gefiihle, Meinungen und Uberzeugungen zu-
ganglich gemacht werden. AulRerdem wird diese Methode nah am Alltag und nied-
rigschwellig durchgefihrt (ebd., S. 353 f.). Durch die moéglichst alltagsnahe Methode
kénnen die Perspektiven der Betroffenen im Fokus stehen. Qualitative Forschung
mochte an die konkreten sozialen Probleme ankniipfen, wie in dieser Arbeit die Be-

waltigung einer chronischen Erkrankung im sozialen Umfeld (Mayring, 2023, S. 124).

3.2 Datenerhebung

Die Datenerhebung stellt einen zentralen Bestandteil einer empirischen Untersu-
chung dar, in der Daten gesammelt werden, die der Beantwortung des Forschungs-
gegenstandes dienen. Im Folgenden wird der Ablauf der Datenerhebung bei den qua-
litativen Interviews dargestellt (Déring, 2023, S. 322). Es werden die Rekrutierung der
Teilnehmenden, die Erhebungsmethode und die Durchfihrung der Interviews naher

beschrieben.

3.2.1 Rekrutierung der Teilnehmenden

Zur Rekrutierung der Teilnehmenden wurden Ein- und Ausschlusskriterien festgelegt.
Eingeschlossen wurden Personen mit einer arztlich diagnostizierten Zdliakie, die seit
mindestens einem Jahr besteht. Die Diagnose muss durch eine Biopsie, Serologie
oder genetische Tests festgestellt worden sein. Da sich besonders die ersten zwolf
Monate nach der Diagnose als schwieriger herausstellen, sollten die Betroffenen
keine frische Diagnosestellung hinter sich haben. So kénnen sie bereits gentgend

Erfahrungen Uber ihren Lebensstil gesammelt haben (Stroebele-Benschop et al.,
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2025, S. 8). Zudem mussen sich die Teilnehmenden an die Therapie der strikten glu-
tenfreien Diat halten und Bereitschaft fur ein Telefon-, Video- oder Prasenzinterview
im Radius Hamburg zeigen. Das Geschlecht wurde nicht eingegrenzt. Das Mindest-
alter fur die Teilnahme wurde auf 18 Jahre festgelegt, um eine grof3e Beteiligung zu
ermaoglichen.

Anhand dieser Kriterien wurde ein Flyer erstellt, um das Interesse der Teilnehmenden
zu wecken. Der Flyer wurde in drei WhatsApp-Communities von Zéliakie-Betroffenen
verschickt, in denen 50 bis 250 Mitglieder*innen vertreten sind. Daraufhin haben 16
Personen ihr Interesse gezeigt und es wurde Kontakt aufgenommen. Da die Anzahl
der Interessent*innen die angestrebte Anzahl der Stichprobe von vier bis sechs Per-
sonen Uberstieg, wurden zur weiteren Eingrenzung zusatzliche Ein- und Ausschluss-
kriterien festgelegt. Es wurde ein Onlinefragebogen Uber SoSci-Survey erstellt und
Uber WhatsApp an die Interessent*innen versandt. Dieser war pseudonymisiert und
enthielt sechs Fragen. Es wurden das Alter, das Geschlecht, die Partnerschaftsver-
haltnisse, der Zeitpunkt der Diagnose, weitere Erkrankungen oder Nahrungsmittelun-
vertraglichkeiten und die Terminverflgbarkeit abgefragt. Nach einer deskriptiven Aus-
wertung wurden Personen, die eine weitere Erkrankungen oder Nahrungsmittelun-
vertraglichkeiten neben der Zoliakie aufwiesen, ausgeschlossen, sodass die Strich-
probe von 16 auf sieben Personen sank. Als weiteres Kriterium wurde die Alterspanne
auf 18 bis 30 Jahren weiter eingegrenzt. Dadurch wurde die Stichprobe homogener.
Laut Stroebele-Benschop et al. (2025) ist ab einem Alter von 30 Jahren eine Veran-
derung bezlglich der Emotionen bei Zéliakie-Betroffenen nach der Diagnosestellung
zu erkennen. In dieser Arbeit wurde deshalb eine Altersgrenze bei 30 Jahren gezo-
gen. Junge Erwachsene zeigen mehr negative Emotionen im Umgang mit der Diag-
nosestellung als altere Betroffene. Bei 30-Jahrigen stieg hingegen das Geflihl der
Akzeptanz gegenlber der Diagnose, wohingegen die emotionale Belastung geringer
war (ebd., S. 3 f.). Durch die Altersgrenze fallen sieben Personen als mdgliche Teil-
nehmer*innen raus. Nachdem die Alterspanne, die Nahrungsmittelunvertraglichkeiten
und weitere Erkrankungen bericksichtigt wurden, sank die Stichprobe weiter auf
sechs Personen. Vorerst sollten vier Personen fir ein Interview ausgewahlt werden.
Zwei weitere Proband*innen wurden dennoch berlcksichtigt, um gegebenenfalls Aus-
falle kompensieren zu kénnen. Das Ziel der letzten Auswahlrunde war es eine den-
noch mdglichst heterogene Gruppe zu erreichen, um abwechslungsreiche Antworten
zu erzielen. Nach Betrachtung des Alters und des Zeitpunktes der Diagnosestellung
konnte die Stichprobe auf vier Personen begrenzt werden. Der Zeitpunkt der Diagno-
sestellung kann relevant fur die emotionale Verarbeitung sein. Mit der Zeit kann sich

die emotionale Belastung reduzieren. Eine Diagnose wahrend der Adoleszenz oder
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im jungen Erwachsenenalter kann sich starker negativ auf die Emotionen auswirken
(Stroebele-Benschop et al., 2025, S. 9). Um in der Alterspanne 18 bis 30 Jahren un-
terschiedliche Erfahrungswerte sammeln zu kénnen, wurden Probandinnen mit ver-
schieden lang zurickliegender Diagnose einbezogen. Ausgeschlossen wurden dem-
nach Personen mit weiteren Nahrungsmittelunvertraglichkeiten, Interessenten mit ei-
ner frisch diagnostizierten Zoliakie und Personen, die aus der Alterspanne fallen.
Nachdem die ausgewahlten Proband*innen kontaktiert wurden, meldete sich eine
Probandin erst nach einer langeren Zeit wegen Krankheit zurlck, sodass eine der
beiden Ausweichproband*innen kontaktiert und ausgetauscht wurde.

Die Entwicklung des Interviewleitfadens wird im folgenden Kapitel beschrieben.

3.2.2 Erhebungsmethode

Fir die qualitative Forschung haben sich Leitfadeninterviews als geeignete Methode
bewahrt. Dadurch kann offen, aber dennoch strukturiert geforscht werden. In dieser
Arbeit werden halbstrukturierte Betroffenen-Interviews durchgefiihrt, welche auf ei-
nem Interviewleitfaden basieren und offene Fragen mit Erzahlaufforderungen enthal-
ten. Das Interview kann personlich im Face-to-Face-Kontakt sowie fernmiindlich
durch Telefon oder Videoanruf stattfinden (Doring, 2023, S. 355 f.). Bei einem halb-
strukturierten Interview kénnen die Fragen vom Leitfaden abweichen, um weitere ver-
tiefende Fragen passend zum Gesprachsverlauf zu stellen. Dennoch dient der Leitfa-
den als Grundlage, um eine Vergleichbarkeit mit anderen Interviews herzustellen
(ebd., S. 367).

Vor dem Interview wurden wahrend der Rekrutierungsphase der Teilnehmenden be-
reits soziobkonomische und persénliche Daten abgefragt. Diese waren flr die engere
Rekrutierung nutzlich sowie fiir die Strichprobenbeschreibung relevant.

Der Leitfaden (siehe Anhang 1) wurde in die drei Hauptabschnitte ,Aufwarmphase®,
,Hauptteil“ und ,Schluss® unterteilt. Zu der Aufwarmphase gehoéren die zwei Fragen
,Diagnose“ und ,Symptome®. Sie fragen, ab wann sie die Diagnose Zéliakie erhalten
haben, wie sie diese erlebt haben und welche Symptome sie bei der Einnahme von
Gluten haben. Es folgt der Hauptteil, welcher in drei weitere Abschnitte unterteilt ist.
Darunter fallen ,Herausforderungen®, ,Kommunikation“ und ,Coping-Strategien®. Der
Abschnitt Herausforderungen fragt nach Herausforderungen mit der Zéliakie im Alltag
und im sozialen Leben. Es folgt die Rubrik Kommunikation, welche erfragt, wie Per-
sonen im sozialen Umfeld der Betroffenen auf die Zéliakie reagieren. Auflerdem wer-
den Fragen zum Setting der Gesprache und zum Wohlbefinden wahrend Gesprachen
Uber die Erkrankung gestellt. Der Abschnitt der Coping-Strategien fragt nach Strate-

gien der Proband*innen, um Uber die Erkrankung zu sprechen und welche Menschen
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sie in ihrem Umfeld besonders beim Umgang mit der Zdliakie unterstitzen. Zum Ab-
schluss des Interviews wird gefragt, ob es noch Inhalte gibt, die der interviewenden
Person noch wichtig sind und bisher nicht zur Sprache gekommen sind. Fiir die Uber-
prifung des Leitfadens wurde ein Pretest durchgefiihrt bevor der Leitfaden angewen-
det wurde. Dieser wurde mit Hilfe von einer befreundeten betroffenen Person durch-

gefuhrt. Daraufhin wurden die Fragen nur leicht angeglichen.

3.2.3 Durchfiihrung der Interviews

Nach der Zusage der vier Teilnehmerinnen wurden Termine im August 2025 fur die
Interviews ausgemacht. Je nach Mdglichkeit der Teilnehmerinnen fanden diese in
Prasenz oder digital statt. Ein Interview wurde in Prasenz gefuhrt, zwei Uber einen
Videoanruf und ein Interview am Telefon. Ein personliches Interview im Face-to-Face-
Kontakt kann wichtig fir das Vertrauen und weitere Hintergrundinformationen sein.
Ein Interview per Video und Telefon kann allerdings Zeit und Kosten fir die Anreise
reduzieren (Ddring, 2023, S. 356).

Ihnen wurde vor Beginn des Interviews eine Einverstandniserklarung inklusive Hin-
weisen zum Datenschutz vorgelegt und unterschrieben (siehe Anhang 2). lhnen
wurde eine Kopie dessen ausgehandigt. Vor Beginn des Interviews wurden das Pro-
jekt und die verantwortliche Person vorgestellt. Nachdem das Vorgehen erklart wurde,
gab es weitere Hinweise Uber die freiwillige Teilnahme und dass das Interview jeder-
zeit beendet werden kann. Nachdem eventuelle Rickfragen geklart wurden, begann
das Interview sowie die Audio- und Textaufnahme. Dafir wurden die Interviews an-
hand der App ,Sprachmemos*® auf dem iPad und mit der Diktierfunktion von Microsoft
Word aufgezeichnet und gesichert. Die Daten werden bis zu sechs Wochen nach
Abgabe der Bachelorarbeit aufbewahrt und anschlieRend auf den Geraten endguiltig
geldscht. Die Interviews dauerten zwischen 25 und 35 Minuten.

Das Vorgehen fir die Transkription des Rohdatenmaterials wird im folgenden Ab-

schnitt erlautert.

3.2.4 Transkription

Nach der Datenerhebung muss das Rohdatenmaterial weiterverarbeitet werden. Es
muss sortiert, bereinigt, pseudonymisiert und transkribiert werden (Doring, 2023, S.
572). Das Transkribieren ist das Ubertragen einer Audioaufnahme in die schriftliche
Form. So wird die miindliche Aufnahme fixiert und kann fir die Datenanalyse genutzt
werden (Dresing & Pehl, 2024, S. 24). Die Textdatei in Microsoft Word konnte durch
die Audiodatei kontrolliert und erganzt werden, sodass das Transkript erstellt werden

konnte. In dieser Arbeit wurden flr die Transkription die Regeln von Dresing und Pehl
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(2024) verwendet. Es wurde das Regelwerk der inhaltlichen-semantischen Transkrip-
tion verwendet. Demnach wurde jedes Wort aufgeschrieben, wie es gesprochen
wurde. Dazu zahlen auch kurze Worter wie ,hm* oder ,ja“ welche nur notiert werden,
wenn sie fur den Inhalt relevant sind. Falls diese jedoch den Redefluss unterbrechen,
wurden diese ignoriert. Jeder einzelne Redebeitrag enthalt einen eigenen Absatz und
beginnt mit dem jeweiligen Kirzel (F: Forschende; I1, 12, I3, 14: jeweilige Inter-
viewpartner*in) (ebd., S. 21). Fir das Zitieren von Inhalten wurden Zeilennummern
eingefugt (ebd., S. 31 f.). AuBerdem wurden Erganzungen zur Transkription von
Dresing und Pehl (2024) genutzt (ebd., S. 21 f.). Demnach werden Wortdopplungen
immer notiert und Backchanneling wird ignoriert solange der Redefluss nicht unter-
brochen wird. Falls Laute wie ,hm"“ bejahend oder verneinend sind, wird dies in Klam-
mern hinter den Woértern gekennzeichnet ,hm“ (bejahend) (ebd., S. 21 f.). Weitere

Regeln sind in der folgenden Tabelle 1 gelistet.

Tabelle 1: Transkriptionsregeln

Bedeutung Kennzeichnungen
Unverstandliche Worter (unv.)

Vermutetes Wort (Wort)

Deutliche Sprechpause ab 3 Sekunden (-..)

Lachen, Seufzen in Klammern (Lachen); (Seufzen)
Betonungen VERSALIEN

Wort- und Satzabbriiche /

Wortliche Rede, Redewendungen, Idi- | ,Wort"

ome

Eigene Darstellung nach Dresing & Pehl, 2024, S. 21 ff.

Wahrend der Transkription erfolgte zudem die Pseudonymisierung der Daten. Dem-
nach wurden jegliche Daten, die Ruckschlisse auf die Personen zulieen, entfernt.
Den befragten Personen wurden Pseudonyme zugewiesen wie 11, 12, 13, 14.

Die Datenauswertung wird im Folgenden beleuchtet.

3.3 Datenauswertung

Die im Rahmen der Rekrutierung erhobenen Daten wurden in SoSci-Survey erfasst,
als Exel-Datei exportiert und anschlieRend deskriptiv ausgewertet. Dies diente der
engeren Auswahl geeigneter Teilnehmer*innen sowie der Erfassung soziodemografi-

scher Daten zur Beschreibung der Stichprobe.
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Bei den qualitativen Interviews erfolgt anschlieRend eine interpretative Auswertung
der Transkripte (Doring, 2023, S. 356). Fur die Auswertung wurde in dieser Arbeit
anschlieBend die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring verwendet. Eine Inhaltsan-
alyse zielt darauf ab Kommunikationsmaterial systematisch zu untersuchen (Mayring,
2022, S. 12). Die Analyse erfolgt nach vorab festgelegten Regeln, um die Nachvoll-
ziehbarkeit und Verstandlichkeit anderer zu gewahrleisten. Die Ergebnisse und die
Analyseschritte sind theoriegeleitet und knlpfen damit an bestehenden Erkenntnis-
sen und Erfahrungen an. AuRerdem orientieren sich die Inhalte der Auswertung an
der vorher definierten Fragestellung. Die Inhaltsanalyse geht Uber die ausschlie3liche
Analyse von Texten hinaus. Forschende mdchten erfahren, was der Text Uber die
Kommunikation der Proband*innen sowie Uber deren Absichten und mdgliche Wir-
kungen aussagt (ebd., S. 13). Die Inhaltsanalyse ist kein Standardinstrument und
muss an das Material angepasst werden. Daraus entsteht, neben dem Regelwerk,
auch ein Ablaufmodell fur die Analyseschritte (siehe Abbildung 2), sodass die Aus-
wertung begrindet ablaufen kann.

Theoretischer
Hintergrund,

Forschungsfrage

Zuordnung
Kategorien zu
Textpassagen

Bestimmung der
Analyseeinheiten

Evitl. Uberarbeitung

|

des Kodierleitfadens
Festlegung der
Analyseverfahren:
Strukturierung
[ Erstellung neuer J
) K i
(5u0-) Kategorien Inhaltliche
Kodierleitfaden: Festlegung der
Definition der Hauptkategorien
Kategorien,
Ankerbeispiel,
Kodierregel

Abbildung 2: Ablaufmodell der inhaltlichen Strukturierung (eigene Darstellung nach
Mayring, 2022, S. 96 f.)

Im Zentrum der Analyse steht als Instrument das Kategoriensystem, welches die
Nachvoliziehbarkeit und Intersubjektivitadt erméglichen soll. AuBerdem kann das Ka-
tegoriensystem der Vergleichbarkeit der Ergebnisse und der Reliabilitat der Analyse
dienen (Mayring, 2022, S. 50 f.). Mayring (2022) unterscheidet in drei
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Analyseverfahren: Zusammenfassung, Explikation und Strukturierung (Mayring,
2022, S. 51). Je nach Forschungsfrage und dem auszuwertenden Material wird die
Wahl eines Verfahrens gewahlt (ebd., S. 57). Fur das Verfahren der Zusammenfas-
sung wird das vorhandene Material reduziert, bildet aber dennoch den Inhalt des Ma-
terials ausreichend ab. Bei der Explikation wird weiteres Material genutzt, um Text-
passagen inhaltlich zu ergénzen und fur ein besseres Verstandnis zu sorgen. Bei der
Strukturierung wird ein Querschnitt des Materials erzeugt, indem Inhalte nach Krite-
rien gefiltert und eingeschatzt werden. In dieser Arbeit wird das Verfahren der Struk-
turierung genutzt. Dies umfasst eine deduktive Kategorienanwendung, da das Kate-
goriensystem auf dem Interviewleitfaden basiert, der wiederum theoriegeleitet entwi-
ckelt wurde und sich an der Forschungsfrage orientiert. Das Kategoriensystem ist
nominal, da alle Kategorien gleichranging sind (ebd., S. 66 f.). Um die Genauigkeit
der Inhaltsanalyse zu erhéhen, legt Mayring (2022) folgende Analyseeinheiten fest.
Die Kodiereinheit ist der kleinste Materialbestandteil, der ausgewertet wird und sind
in dieser Arbeit bedeutende Passagen im Text. Die Kontexteinheit ist der groRte Text-
bestandteil, somit mehrere Satze des Interviews. Die Auswertungseinheit legt fest,
dass alle vier Interview-Transkripte nacheinander ausgewertet werden (ebd., S. 60).
Um die Inhalte eines gesamten Transkriptes zu analysieren, wurde ein Kodierleitfa-
den erstellt. Daflr erfolgte die Erstellung von Kategorien, dessen Definition und die
Untermauerung durch Ankerbeispiele. Bei Unklarheiten wurden erste Kodierregeln
erstellt, um Kategorien und Auspragungen abzugrenzen. Wahrend der Bearbeitung
der Transkripte wurde der Kodierleitfaden laufend erganzt (Mayring, 2022, S. 62). Ne-
ben der Bildung von deduktiven Kategorien, die aus theoretischen Uberlegungen ab-
geleitet werden, gibt es induktive Kategorien, die direkt aus dem Interviewmaterial
entstanden sind. Induktive Verfahren sind besonders flr qualitative Ansatze sinnvoll,
da eine gegenstandsnahe Materialerfassung ohne theoretische Verzerrungen még-
lichist (ebd., S. 84 f.). In dieser Arbeit wurde das Analyseverfahren der Strukturierung
als Parallelform verwendet. Das bedeutet, dass neben deduktiven Kategorien auch
relevante induktive Kategorien aus dem Interviewmaterial erganzt werden kénnen
(ebd., S. 107). Aussagen aus den Interviews wurden somit zu den Haupt- und Sub-
kategorien zugeordnet. Die Kategorien wurden berwiegend deduktiv, am Interview-
leitfaden orientiert, gebildet und wahrend der Kodierung der Transkripte konnten neue
Kategorien erganzt werden. Darunter kdnnen aus dem Material induktive Kategorien
sinnvoll sein. Die Analyse wurde durch die Software QCAmap unterstutzt. Dafur wur-
den die Transkripte hochgeladen, inhaltsanalytische Einheiten gebildet, der Kodier-
leitfaden erstellt und anschliefliend die Textpassagen kategorisiert. Daraus konnte das

Analyseergebnis erstellt werden.
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3.4 Gutekriterien qualitativer Forschung

Relevant fir die empirische Forschung sind Gutekriterien, anhand derer die Qualitat
der Ergebnisse gemessen werden kann. Mayring (2023) nennt sechs Gutekriterien
fur qualitative Forschung, welche nun vorgestellt werden (ebd., 2023, S. 119).
Verfahrensdokumentation: Da das Vorgehen der qualitativen Forschung auf den zu
untersuchenden Forschungsgegenstand zugeschnitten wird, ist es wichtig den Pro-
zess detailliert zu dokumentieren. Durch die Dokumentation wird das spezifische Ver-
fahren fur andere nachvollziehbar (ebd., S. 123). Durch die Dokumentation aller
Schritte wird die Verfahrensdokumentation in dieser qualitativen Untersuchung gesi-
chert.

Argumentative Interpretationsabsicherung: In der qualitativen Forschung kommt
es zu Interpretationen, die sich nicht beweisen lassen. Deshalb missen Interpretati-
onen argumentativ begrindet werden und nachvollziehbar sein. Dazu gehért zudem,
dass das Vorverstandnis und dessen Deutung theoriegeleitet sein missen sowie Bru-
che erklart werden missen (Mayring, 2023, S.123). In dieser Arbeit wird dies im Er-
gebnisteil und der Diskussion erfolgen.

Regelgeleitetheit: Trotz der offenen Herangehensweise braucht qualitative For-
schung ein strukturiertes Vorgehen mit nachvollziehbaren Analyseschritten. Dafir ist
ein systematisches, regelgeleitetes Vorgehen essenziell, um die Qualitat der Analyse
zu sichern (ebd., S. 123 f.). Dies wird in dieser Arbeit durch das Methodenkapitel ge-
wahrleistet, indem einzelne Analyseschritte klar dargelegt werden. Das strukturierte
Vorgehen von Mayring bildet die Grundlage fir die Auswertung der Interviews.

Nahe zum Gegenstand: Das Ziel qualitativer Forschung ist es mdglichst nah an der
Lebensrealitat der zu beforschenden Subjekte zu sein. Sie méchte an die sozialen
Probleme ansetzen und durch eine offene, gleichberechtigte Atmosphare mit den Be-
fragten die Nahe zum Gegenstand erzielen. Auch durch ein Gbereinstimmendes Inte-
resse zwischen den Forschenden und den Teilnehmenden soll eine Nahe geschaffen
werden (Mayring, 2023, S. 124). Das Thema dieser Arbeit méchte Situationen aus
dem Alltag abspiegeln. Durch die Methode der offenen Interviews kann eine Nahe
erreicht werden. Zudem zielt der Forschungsgegenstand darauf ab Herausforderun-
gen in der Kommunikation zu erkennen und den Betroffenen nachhaltig zu helfen,
sodass eine Interessenlbereinstimmung erreicht werden kann.

Kommunikative Validierung: Um die Giiltigkeit der Forschungserbnisse und der In-
terpretationen zu Uberprifen, konnen diese den befragten Personen vorlegen. Der
Dialog kann zu weiteren wichtigen Erkenntnissen beitragen (ebd., S.124 f.). Wenn

den Proband*innen die Ergebnisse mitgeteilt werden und diese erneut evaluiert
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werden wuirden, kdnnte die kommunikative Validierung stattfinden. Dies Ubersteigt
allerdings den Rahmen dieser Arbeit und wird deshalb nicht erfolgen.

Triangulation: Die Triangulation kann die Qualitat der Forschung durch die Kombi-
nation verschiedener Analysegange verbessern. Es kénnen Ergebnisse verglichen
und dadurch Starken und Schwachen deutlich werden. Deshalb ist auch die Kombi-
nation von qualitativen und quantitativen Methoden an dieser Stelle sinnvoll (Mayring,
2023, S. 125). Durch die Verwendung von unterschiedlichen Studien im theoretischen
Hintergrund wurde die Triangulation berlUcksichtigt. Diese kdnnte durch andere Per-

spektiven weiter ausgefihrt werden.

4. Ergebnisse

In diesem Absatz werden die Ergebnisse aus den Interviews der Zéliakie-Betroffenen
dargestellt. Vorab wird die Strichprobe beschrieben. Die Ergebnisse sind nach den
drei Oberthemen Leben mit Zdliakie, Kommunikation und Coping-Strategien geglie-

dert und orientieren sich an dem Kodierleitfaden (siehe Anhang 3).

4.1 Stichprobenbeschreibung

Im Folgenden (Tabelle 2) wird die Stichprobe beschrieben. Aus dem Fragebogen bei
SoSci-Survey konnten deskriptive Angaben fiir die engere Rekrutierung, soziodemo-

graphische Daten und die Stichprobenbeschreibung entnommen werden.

Tabelle 2: Stichprobenbeschreibung

zeitpunkt schaft Nahrungsmittelunver-

traglichkeiten

Pseudonym | Geschlecht | Alter | Diagnose- Partner- | Weitere Erkrankungen/

11 weiblich 26 2015 Ja Nein
12 weiblich 23 2018 Ja Nein
13 weiblich 22 2013 Ja Nein
14 weiblich 22 2017 Nein Nein

(Eigene Darstellung)

Die Stichprobe umfasst vier weibliche Personen, in einer Alterspanne von 22 bis 26
Jahren. Die Diagnose erfolgte zwischen 2013 und 2018. Drei der interviewten Perso-
nen befanden sich in einer Partnerschaft, eine nicht. Keine der Probandinnen gab
weitere Erkrankungen oder Nahrungsmittelunvertraglichkeiten neben der Zdliakie an.
Aulerdem lasst sich die Stichprobe durch die Ein- und Auswabhlkriterien und den Rek-

rutierungsflyer beschreiben. Alle Probandinnen wiesen eine diagnostizierte Zoliakie
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auf, die arztlich bestatigt wurde und seit mindestens einem Jahr besteht. Zudem hal-
ten sie eine strikte glutenfreie Ernahrung ein. Alle Probandinnen Leben auf3erdem in
Hamburg oder in der Ndhe Hamburgs in Deutschland.

Im Folgenden werden die Ergebnisse nach der Auswertung der qualitativen Inhalts-

analyse genannt.

4.2 Darstellung der Ergebnisse

Die Ergebnisse sind in drei Oberthemen unterteilt: Leben mit Zoliakie, Kommunikation
und Coping-Strategien. Sie orientieren sich an den Kategorien des Kodierleitfadens
(siehe Anhang 3). Die Kategorien bestehen jeweils aus Hauptkategorien und Subka-
tegorien. Das Leben mit Zdliakie beinhaltet Aussagen zur Diagnose Zdliakie, der
Symptomatik, méglichen Herausforderungen im Alltag und Sozialleben durch die Z6-
liakie sowie Verbesserungswiinsche der Betroffenen. Darauf folgt der zweite Themen-
block der Kommunikation, welcher Reaktionen des sozialen Umfeldes, das Setting
der Gesprache, das Wohlbefinden der Proband*innen und weitere Herausforderun-
gen durch die Kommunikation abdeckt. AbschlieRend wird als drittes Thema die Co-
ping-Strategien genannt. Dies umfasst sowohl allgemeine Coping-Strategien der Pro-
band*innen als auch Coping-Strategien in Gesprachen, in der Kommunikation und
sozialer Unterstitzung. Im Folgenden werden die interviewten Personen mit ihrem

Pseudonym I1, 12, I3, |4 benannt.

4.2.1 Leben mit Zoliakie

Das Kapitel Leben mit Zdliakie umfasst Erfahrungen der Betroffenen im Umgang mit
ihrer Erkrankung. Dazu gehort der Prozess und das Erleben der Diagnosestellung,
die Symptomatik sowie alltagliche und soziale Erlebnisse und Herausforderungen.
Diese Aspekte beschreiben das subjektive Krankheitsbild und machen auf mégliche
Herausforderungen aufmerksam, bevor die Kernthemen der Forschung Kommunika-

tion und Coping-Strategien mit der Erkrankung Zoliakie behandelt werden.

RQ1-1: 1D Diagnose Erfahrung

Die Kategorie ,Diagnose Erfahrung“ deckt den Prozess und das Erleben der Diagno-
sestellung ab. Das halbstrukturierte Leitfadeninterview wurde mit dieser Frage einge-
leitet und schafft den Einstieg in die Erkrankung, indem Erfahrungen der Diagnose-

stellung erfragt wurden.

RQ1-2: 1D Zeitpunkt der Diagnosestellung

Der Zeitpunkt der Diagnosestellung dient als Einordnung und beinhaltet zudem das

Alter der Befragten. Diese Kategorie ist ein kleiner Teil der Hauptkategorie ,Diagnose
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Erfahrung®, dessen Informationen sich zudem durch den Fragebogen der Stichpro-
benrekrutierung bestatigen lassen. Drei der Befragten erhielten ihre Diagnose im Ju-
gendalter in den Jahren 2015 bis 2018 in einem Alter von 14 bis 16 Jahren. |13 war 12
Jahre alt bei ihrer Diagnose im Jahr 2013.

RQ1-3: 1D Arztlicher Prozess

Die Subkategorie kodiert alle Aussagen dazu, wie die Diagnosestellung und der arzt-
liche Prozess abliefen. Ausschlief3lich Informationen Gber den Ablauf beim Arzt sind
dabei relevant. Die Diagnose Zdliakie erfolgte bei allen Probandinnen mit einer En-
doskopie beim Gastroenterologen, nachdem das Blutbild einen positiven Befund auf-
wies. Der Prozess wurde unterschiedlich beschrieben. 12 beschreibt, dass ihr Haus-
arzt zunéchst die Uberweisung zum Gastroenterologen verweigerte, da Zéliakie nur
eine Kinderkrankheit ware und dafur nicht ausreichend physischen Symptome vorlie-
gen wirden. Durch das Drangen der Eltern kam es anschlieBend zu einer Uberwei-
sung zum Gastroenterologen und einem Blutbild, welches eindeutig auf die Zoliakie
hinwies. Fur 11 und 14 war die Diagnose ein Zufallsbefund, da keine bekannten Symp-
tome auffallig waren. Die Therapieanweisung und Therapiebegleitung fiel bei 11, 12
und I3 gering aus. Es wurde eine glutenfreie Diat empfohlen und es erfolgte keine
weitere Therapiebegleitung flr die Umsetzung der glutenfreien Diat. 12 berichtet von
einem Flyer zum Thema und Empfehlungen des Arztes flir mogliche Selbsthilfegrup-
pen, die man vermutlich im Internet finden wirde. 14 berichtet von einer Erndhrungs-

beraterin, die mit ihr direkt nach der Diagnose eine Beratung durchflihrte.

RQ1-4: 1D Erfahrung Diagnosestellung

Die Diagnosestellung wurde von 12 und I3 als anstrengend wahrgenommen und ver-

lief iber einen langeren Zeitraum mit einem langwierigen arztlichen Prozess. Die end-

gultige Diagnosestellung wurde von I3 deshalb als Erleichterung aufgenommen.
»[...] das war ein relativ langer Weg da (berhaupt hinzukommen bei mir, weil
ich relativ hohen Leidensdruck hatte, sehr viele Symptome, aber keinen Arzt
finden konnte, was es wirklich war. Ich war ein Jahr lang mit meiner Mutter bei

bestimmt (iber zehn Arzten, ,10.000* Tests gemacht, ,10.000° Vermutungen.“
(13, 2. 4-7)

Es gab eine Unzufriedenheit mit den Arzten und der darauffolgenden Behandlung.
Sie wurden als nicht hilfreich beschrieben. Die Einflihrung der glutenfreien Diat stellt
sich anfangs fur die Betroffenen als Uberfordernd und zeitaufwendig da. Die Ausei-
nandersetzung mit dem Begriff Gluten und glutenfreien Lebensmitteln zeigte sich bei
11, 12 und I3 als weitere Herausforderung, die bei 12 zu Frust fihrte:

»[...]im ersten Moment hatte man das Gefiihl, man darf ja jetzt auch gar nichts
mehr Essen und einkaufen gehen ist jetzt auch nicht mehr so eine schnelle
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Angelegenheit, sondern eher so eine stundenlange Beschéftigung, wo man
dann auch irgendwie jedes Produkt einzeln in die Hand nimmt, um festzustel-
len, dass mans doch nicht essen darf.” (12, Z. 35 - 39)

I3 berichtet, dass ihr die Bandbreite der Einschrankung durch die glutenfreie Ernah-
rung zur Diagnosestellung noch nicht bekannt war. Fur |1 war die Diagnosestellung
aufgrund fehlender Symptome sehr plétzlich und zufallig. |1 berichtet trotz anfanglich
fehlenden Symptomen dennoch von einer Besserung der Midigkeit, wodurch ihr Be-
wusstsein fur die positive Auswirkung auf inre Gesundheit gestarkt wurde. Als negativ
berichtet sie von weniger Spontanitat beim Essen durch die Diagnose. Fur 14 kam die

Diagnose ebenfalls zufallig und wurde positiv aufgenommen.

RQ1-5: 2S Symptome

Die Betroffenen berichten von einer unterschiedlichen Symptomatik. Vor der Diag-
nose waren zum Teil Beschwerden wie Gelenk- und Muskelschmerzen spurbar (12).
Heute treten nach der Einnahme von Gluten Bauchschmerzen, Blahungen, Durchfall,
Ubelkeit und Erschépfung auf (11, 12, 13). 12 berichtet von einem stark aufgebléhten
Bauch uUber mehrere Tage. Zudem wird angenommen, dass die Auspragung der
Symptome mit der Menge des aufgenommenen Glutens zusammenhangt (11). 13 ver-
spurt weniger Migraneattacken nach der glutenfreien Diat. 14 vermutet eine stille Z6-

liakie zu haben, da sie keine Symptome versplirt.

RQ1-7: 3H Herausforderungen

Die Hauptkategorie ,Herausforderungen® beinhaltet Herausforderungen im Alltag und
im sozialen Leben mit der Zdliakie. Diese werden in den folgenden Kategorien ge-

nannt.

RQ1-8: 3H Herausforderungen — Alltag

Die Kategorie Herausforderungen im Alltag besteht aus der Erfahrung mit der Zéliakie
heute. Spontanitat ist laut den Betroffenen kaum mdéglich, besonders bei Restaurant-
besuchen und Reisen nicht (11, 12, 13, 14). Ausfllige stellten sich als Herausforderung
dar: 11 erlebte die Profilfahrt als einschrankend und negativ, verweist jedoch auf einen
Prozess der Akzeptanz im Laufe der Zeit. 12 vermied die Teilnahme an der Klassen-
fahrt direkt nach der Diagnose. Die Betroffenen machen auf fehlende glutenfreie Mog-
lichkeiten in Eisdielen (I1) und Restaurants (12) sowie auf herausfordernde Situatio-
nen in Restaurants aufmerksam:

,Wie oft ist es, dass man irgendwo essen geht und man fragt ,Ist das gluten-

frei?‘ und dann sagen die irgendwie ,Ja, wir haben aber auch noch veganes".

Also so die verstehen gar nicht den Sinn hinter der Frage [...] bei dem Fami-

lientreffen war das so. Wir hatten vorher gefragt, ob da glutenfreie Sachen
sind, da meinten sie ,ja die Kartoffelgerichte’ und so diese Klischee Sachen.
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Und als wir da vor Ort waren, war da halt eine Kellnerin, die zum Gliick ein
bisschen interessierter war und sie meinte sie wiirde es nicht essen, weil das
alles sehr ,wischi waschi‘ in der Kiiche ablauft und dann hatte ich halt nichts
zu essen am Ende des Tages und hatte mir auch nichts mitgenommen, weil
ich dachte ich kann da essen.” (11, Z.267 - 277)

Sie berichten von vielen Diskussionen und genervten Reaktionen von Kellner*innen
(I1). 14 verzichtet im Alltag auf Restaurantbesuche aufgrund der Angst vor einer Kon-
tamination durch Gluten und einer moglichen Reaktion. Im Restaurant sind glutenfrei
ausgewiesene Gerichte nicht zwingend zdliakiefreundlich, da sie durch die Zuberei-
tung kontaminiert sein kdnnen (14). Aufer Haus bereiten die Betroffenen Snacks vor,
essen zuvor ausreichend Zuhause und stellen sich auf Verzicht und Hunger ein (I1,
14). 11 schildert, dass sie glutenhaltige Essensangebote von anderen Personen auf
der Arbeit ablehnen muss, da die Zéliakie haufig vergessen wird (11). Trotz des ver-
besserten glutenfreien Lebensmittelangebots in Supermarkten fehlen weiterhin Alter-
nativprodukte fur einzelne Gerichte (12, I13). Zudem flhlen sie sich durch ihre gluten-
freie Diat als ,Extrawurst dargestellt (I13) oder erhalten beim Familienessen eine
.Extraportion®, obwohl sie eine gemeinsame Mahlzeit erleben moéchte (14). Misch-
haushalte wurden von den Betroffenen als schwierig beschrieben, da standig auf Kon-
tamination geachtet werden muss (11, 14). 14 belastet insbesondere die wiederholte
Rechtfertigung und Erklarung ihrer glutenfreien Diat sowie ihre praktische Umset-
zung. 12 und 13 berichten von einem vollstandig glutenfreien Haushalt, was den Alltag
einfacher gestaltet. Zudem verursachen die glutenfreien Lebensmittel Mehrkosten (11,
13). 14 weist auf anfangliche Fehler bei der glutenfreien Ernahrung hin und halt Schu-
lungen von externen Personen im eigenen Haushalt fir sinnvoll.

Die Betroffenen erleben den Umgang mit Zéliakie heute als einfacher im Vergleich zu
Beginn der Diagnose (11, 12, I3). Ausschlaggebend dafir sind bei I3 die Gewdhnung
an die Einschrankungen, die Akzeptanz und die Verbesserung im glutenfreien Markt.
Sie empfindet den Alltag nicht als Einschrankung, weist jedoch auf Herausforderun-

gen im sozialen Leben hin.

RQ1-9: 3.1H Herausforderungen — Soziales Leben

Es werden Aussagen kodiert, wie die Zéliakie das soziale Leben beeinflusst und wel-
che Einschrankungen und Herausforderungen die Betroffenen dabei erleben.

In den Interviews wird deutlich, dass die Betroffenen das soziale Leben als grofite
Herausforderung oder Einschrankung sehen (12, 13). Allerdings berichtet |1, dass die
Zoliakie ihr soziales Leben nicht beeinflussen wirde und bezeichnet es als ihre ei-
gene Kopfsache. Sie betont vereinzelt auftretende Winsche nach mehr Entspan-

nung, weniger Sorge und mehr Spontanitat beim Essen mit Freund*innen aulRerhalb.
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(I1). Auch 13 und |14 wiinschen sich mehr Spontanitat beim Treffen mit Freund*innen.
Zudem waren glutenfreie und zoliakiesichere Angebote in jedem Restaurant win-
schenswert (14). Wahrend Freund*innen Einschrankungen bei der Restaurantwahl
nicht stark problematisieren, macht |1 sich selbst Gedanken dartber. Belastend sind
zudem Nachfragen, ob andere in ihrer Gegenwart glutenhaltig essen durfen, da die
Betroffenen es fur selbstverstandlich halten, dass andere essen, was sie mochten. 13
betont, dass die Angst vor der Glutenkontamination nicht ihr Sozialleben bestimmen
soll. In jingeren Jahren tibernahm die Mutter die Organisation von Arzten und Res-
taurantbesuchen, wodurch vieles gemieden wurde. Die Eltern ermdglichen 13 weitere
Freizeitaktivitaten, indem sie sie beispielsweise zu Handballturnieren nach Danemark
begleiten und im Wohnmobil mit glutenfreiem Essen versorgen. Dennoch bleiben Un-
terschiede zu Gleichaltrigen und Abstriche im Sozialleben bestehen (I3).
Glutenhaltige Essensangebote aus dem sozialen Umfeld missen regelmaflig abge-
lehnt werden, da die Zdliakie vergessen wird, Unwissen besteht (11, 12) oder die zu-
bereiteten Lebensmittel eventuell nicht zdliakiesicher sind:

»Sie wissen es, aber sie haben es nicht so ganz verstanden. [...] dann nochmal

so nachhaken und sagen so ,Ja voll lieb, dass du jetzt einen glutenfreien Ku-

chen gebacken hast, aber kann ihn trotzdem nicht essen’. [...] doof, weil man

auch ein schlechtes Gewissen hat. [...] Es ist zwar glutenfrei, aber nicht Z6li-
akie sicher.“ (12, Z. 128 - 133)

12 beschreibt zudem die Sorge andere Personen mit ihrer vorherigen Essensplanung
zu nerven und vermeidet das Kochen bei Freund*innen ohne Splilmaschine wegen
erhéhter Kontaminationsgefahr beim Abwasch. Auch 14 berichtet von wenig Vertrauen
in Speisen, die zuvor von ihrem sozialen Umfeld zubereitet werden. Sie weist auf viel
Aufklarungsarbeit im sozialen Umfeld hin durch fehlendes Wissen. Als anstrengend
empfindet sie den unterschiedlichen Umgang mit der glutenfreien Diat unter den Be-
troffenen. Das beeinflusst sowohl den Umgang mit Kontamination in Restaurants als
auch im sozialen Umfeld. I3 hebt hervor, dass ehrliche Unsicherheit von Restaurant
und sozialem Umfeld hilfreicher ist, als falsche Sicherheit beziiglich der glutenfreien
Zubereitung zu signalisieren.

Zudem mussen Betroffene bei Veranstaltungen mit Essensituationen besonders acht-
sam sein. Dazu zahlen beispielsweise Geburtstage, Partys, Grillabende, Piz-
zaabende, Schulveranstaltungen oder Familienessen (11, 12, 13, 14). Betroffene mus-
sen dabei ihren eigenen glutenfreien Lebensmitteln besondere Aufmerksamkeit
schenken, damit diese wahrend der Veranstaltung glutenfrei bleiben (I1). Es wird von
kontaminierten Chipstiten durch ,Baguettefinger gesprochen (11). Wegen des Mehl-
staubs bei Pizzaabenden wird die Feier erst spater besucht (12). Bei Partys kann es

durch Trinkspiele mit Bier schnell zu einer Kontamination kommen (I13). Das
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Waffelbacken bei Schulveranstaltungen kann ebenfalls eine Herausforderung darstel-
len. Es wird aufgrund des Mehlstaubs auf die Mithilfe im Waffelraum verzichtet, da ein
zu hohes Risiko empfunden wurde (14). Um sicher glutenfrei zu essen, missen die
Probandinnen eigene Lebensmittel mitbringen oder verzichten wahrend des Essens,
was im sozialen Umfeld zu Verwunderung und Nachfragen fuhrt. Im engeren Umfeld
stellt dies selten ein Problem dar (11, 12, 14). Partner gelten als wichtige Unterstutzung
und erleichtern den Alltag, insbesondere in komplett glutenfreien Haushalten (12, I3).
Bei neuen Personen im sozialen Umfeld entstehen schnell Situationen, die die Z6lia-
kie thematisieren (12, 13):

S...] wenn man irgendwie sonst so neue Menschen kennenlernt und dann

Kaffee trinken geht und dann ,Ah willst du dir auch einen Kuchen holen?‘, ,Nee*

(lacht). [...] ,Ja aber warum nicht?‘ und denn ,Ja, weil Zbliakie, ,Ja was ist
das?‘ und dann hat man das Thema eréffnet.“ (12, Z. 172 - 176)

Familienessen stellen sich bei den Betroffenen als herausfordernd da (I1, 12, 14). 11
berichtet, dass vor einem Besuch die Essensituation geklart werden sollte. Um den-
noch bei Familienveranstaltungen auf3er Haus teilzunehmen, zieht sie sich lieber zu-
ruck und kocht selbst. Sie reflektiert zugleich, dass sie sich dabei starker zurlickzieht,
als ihr Umfeld es erwarten wirde. Zudem berichten Betroffene von fehlendem Ver-
standnis sowie dem wiederholten Thematisieren der Zoliakie und die Rechtfertigung
der jeweils eigenen Handhabung der glutenfreien Diat (11, 14). Der Wunsch das ei-
gene Geburtstagsessen komplett glutenfrei zu gestalten, wird nicht berticksichtigt. Die
standige Achtsamkeit der Kontamination bei gemischten Familienessen wird von 14
als anstrengend empfunden. Hygieneregeln bei der Zubereitung flihren zu Missver-
standnissen im sozialen Umfeld, etwa bei Schneidebrettern oder beim Umgang mit
glutenfreiem Hafer.
Aulerdem zahlen die Betroffenen ihr Arbeitsumfeld zu ihrem sozialen Leben (12, 14).
In Kantinen fehlen glutenfreie Speisen und die Allergenkennzeichnung. Neue Kol-
leg*innen greifen das Thema schnell auf, indem sie fragen, warum nicht in der Kantine
gegessen wird, wodurch die Zéliakie als ,Gesprachsoffner” dient (12). Es wird davon
gesprochen, dass alle Zdliakie-Betroffenen bestimmte Spriche und Kommentare
kennen, die ihnen gesagt werden (12, 13). Dazu zahlt beispielsweise:

., WAS? du kannst keine Pizza essen, du kannst nicht zum Italiener, das kénnte

ich nicht!*™ (12, Z. 134 - 135)
Bei Firmenessen bestellt 12 meist nur etwas zu trinken, um den hohen Organisations-
aufwand und lange Gesprache Uber ihre Erkrankung zu vermeiden. Auch I3 empfindet

es als unangenehm bei Mahlzeiten durch ihr abweichendes Essen aufzufallen.
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Trotz einzelner Herausforderungen im sozialen Leben schatzen alle Betroffenen ihren
engen Freundeskreis, der sie keine Einschrankungen beim Essen spuren lasst (I1,
12, 13, 14) und Leichtigkeit gibt (I3).

RQ1-17: 6A Abschluss — Ausblick, Verbesserungswiinsche

AbschlieRend aufierten die Probandinnen einzelne Verbesserungswiinsche und Aus-
blicke. Diese werden im Folgenden unter der Subkategorie RQ1-21: 6A Abschluss -
Ausblick, Verbesserungen, Zukunft erldutert. Die Befragten duflern Winsche nach
mehr Sensibilisierung fur die Zdliakie in der Gesellschaft. Besonders die Gastronomie
wurde als problematisch beschrieben. Im Ausland wie in Spanien wird die Zdliakie als
bekannter wahrgenommen (I1, 12). Zudem wird sich mehr familiare Unterstitzung ge-
wilnscht. Schulungen von Externen im eignen Haushalt direkt nach der Diagnosestel-
lung werden fir sinnvoll gehalten, um Diatfehler zu vermeiden (14). Die Kommunika-
tion und die Art der Kommunikation kann noch verbessert werden, um das Risiko von
Diatfehlern zu verringern und Sicherheit fir die Betroffenen zu schaffen (11, I13). Au-
Rerdem ware Spontanitat und mehr Leichtigkeit im Alltag hilfreich, um auch in sozia-

len Situationen spontane Teilhabe zu ermdglichen (11, 12).

4.2.2 Kommunikation

Im Folgenden wird die Hauptkategorie ,RQ1-10: 4K Kommunikation“ in vier Subkate-
gorien abgebildet: Reaktionen des sozialen Umfelds auf die Zdliakie, das Setting der
Kommunikation, das Wohlbefinden wahrend Gesprachssituationen sowie die Subka-

tegorie Herausforderungen in der Kommunikation tber die Erkrankung.

RQ1-11: 4K Kommunikation — Reaktionen soziales Umfeld

Diese Subkategorie thematisiert die Reaktionen des Umfelds, wenn sie von der Di-
agnose der Zoéliakie erfahren. Dabei werden Aussagen zum Setting nicht priorisiert.
Die Betroffenen berichten von unterschiedlichen Reaktionen (I1, 12, I3, 14). 12 erlebt
Uberraschte und teils rucksichtsvolle Reaktionen des sozialen Umfelds. 14 berichtet
von einer insgesamt groRen Akzeptanz des Umfelds hinsichtlich der Diagnose. Bei
der Arbeit im Kindergarten stellen Kinder gelegentlich Nachfragen, nehmen die Ant-
worten jedoch schnell an. Probandin 11 berichtet von tiberwiegend interessierten und
positiven Reaktionen, haufig verbunden mit Nachfragen zum Krankheitsbild oder
madglichen Behandlungen mit Tabletten.

Nachfragen des sozialen Umfelds aufiern sich beispielsweise in den folgenden Aus-
sagen:

»ja was passiert, wenn du Gluten isst?‘ und ,Oa ist das nicht immer so teuer?*
Dann kommen diese Standardsachen.” (11, Z. 135 - 136)
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»ICh kann nichts essen, ich hab halt Zéliakie‘ und dann so ,Okay ja‘dann ,was
ist das?‘. Und dann habe ich kurz erklart und dann war auch wieder gut.“ (14,
Z.197 - 199)

~ja aber was passiert, denn wenn du Gluten isst?". Bin ich auch immer nur so
,Das ist kein Thema fiir die Mittagspause, ich esse gerade.* (12, Z. 145 - 147)

AuRerdem wird von Mitleid und Unverstandnis berichtet:
»Oh du Arme, da kannst ja gar kein Croissant essen oder keine Nudeln und

gar kein Kuchen’, sag ich ,Doch, kann ich, muss halt nur glutenfrei sein.” (11,
Z. 147 - 149)

~WAS? du kannst keine Pizza essen, du kannst nicht zum lItaliener, das
kénnte ich nicht!*. (12, Z. 134 - 135)

»~Schon mal ,Ach die mit der Extrawurst™ (13, Z. 153 - 154)
Die Zoliakie wird mit anderen Unvertraglichkeiten oder Ernahrungsformen gleichge-
setzt:
»Oa ich hab Laktoseintoleranz, ist doch das gleiche’. Wo ich mir so denk Nein
(lacht). Oder ich hatte mal ne Freundin, die musste nur ein Jahr auf Weizen
verzichten und dann fiihlen die das natlirlich auch immer viel doller. Oder [...]

Ja ich esse auch vegan‘, wo ich mir denk ja das ist aber ne Entscheidungen,
die habe ich nicht.” (11, Z. 140 - 144)

Zudem wird von Fehlannahmen und Vorurteilen berichtet:
»Ja, das wére ja ein Trend* oder es gibt ja auch super viele Fehlannahmen,

dass man da irgendwie raus wachsen wiirde oder dass es das ja potenziell
auch gar nicht géabe.“ (12, Z. 192 - 194)

Das Wissen im Umfeld variiert, denn einigen war die Erkrankung bekannt, anderen
nicht. Daraus resultieren Uberwiegend offene und positive Gesprache Uber die Er-
krankung. Betroffene mussen sich heutzutage weniger erklaren, da die Zdliakie inzwi-
schen bekannter ist. Wahrend das Mitbringen eigener Lebensmittel zu Beginn der
Diagnose belachelt wurde, zeigte sich spater Unterstlitzung dadurch, dass Freund*in-
nen selbst glutenfreie Snacks mitbrachten (11). 13 berichtet ebenfalls von unterstut-
zender Familie, Freund*innen und Arbeitskolleg*innen:

J...] bei der Arbeit [...] ist das auch super gut aufgenommen worden und wurd

immer gesagt so ,Ne, dann besorgen wir noch was anderes fiir Sie‘ und [...],

hier haben Sie noch extra Geld, dann gehen Sie noch vorher da und da hin

und holen sich ne glutenfreie Pizza und, oder wir bestellen woanders*[...]* (13,
Z 163 -167)

Auch unsichere Reaktionen im Freundeskreis werden beschrieben:
sdie halt bis jetzt sagen ,0k ich mach dann lieber einfach gar nichts, weil ich

hab Angst dich zu vergiften®, wo ich mir denke ,okay es ist jetzt nicht so schwer’
[...]7 (13, Z. 147)

J[...] die Angst haben [...] was falsch zu machen, dass Sie dann einfach gar
nichts machen. [...] finde ich auch n bisschen, also, unsensibel, keine Ahnung,
wenn man es so aufs Minimum runterschraubt” (13, Z. 154 - 157)
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Negative Erfahrungen hat I3 in der Schulzeit gemacht, als sie ein Mitschuler wieder-
holt mit Brot abwarf, was sie als eine Form von Mobbing beschrieb. |14 berichtet eben-
falls von Unversténdnis eines Mitschulers. Zudem merken die Betroffenen an, dass
das Umfeld die Informationen der Diagnose aufnimmt, aber das Ausmal} der Zoliakie
nicht verstehen (11, 12, I3, 14).

RQ1-12: 41K Kommunikation — Setting

Situationen, in denen es typischerweise zu Gesprachen Uber die Zdliakie kommt, be-
schreiben Betroffene wie folgt. Alle erklaren, dass die Zéliakie ein Thema wird, wenn
es sich um Essenssituationen handelt, sowohl auf3erhalb als auch innerhalb von Zu-
hause (11, 12, 13, 14). Es wird berichtet, dass es zu Nachfragen kommt, wenn sie nicht
mitessen (12, 14). Auflerdem wird die Erkrankung besonders dann thematisiert, wenn
neue Personen hinzukommen oder man Personen selten sieht und es um Essenssi-
tuationen geht (I1, 12, 13, 14). Es wird glutenhaltiges Essen angeboten, wenn das Um-

feld die Zdliakie nicht kennt oder vergisst (11, 13).

RQ1-13: 4.2K Kommunikation — Wohlbefinden

Die Subkategorie Kommunikation — Wohlbefinden deckt ab, wie es Betroffenen in
Gesprachssituationen geht, wenn sie Uber ihre Erkrankung reden.
Probandin |1 beschreibt ihr Wohlbefinden in Gesprachen Uber die Zoliakie liberwie-
gend als neutral und nett. Wenn Gesprachspartner*innen Interesse zeigen und die
Situation passt, spricht sie gern Uber ihre Erkrankung. Bei Freund*innen zeigt sie sich
sehr offen und direkt, wahrend sie im Kontakt mit fremden Personen eher kommuni-
kationsscheu ist. Sie versteht die Zoliakie nicht als Identitat:

»Neutral. Also ich habs halt, ich kommunizier es, wenn es sein muss, aber ich

definiere mich jetzt nicht (iber die Zbliakie. Also ich bin jetzt nicht I1, die Zblia-
kie hat.“ (11, Z. 165 - 166)

12 berichtet Gesprache Uber die Zéliakie teils als energiezehrend, unangenehm und
als starken Aufmerksamkeitsfaktor. Wiederum bringt Aufklarungsarbeit mehr Ver-
standnis und weniger Kontaminationsrisiko. Sie berichtet von einem schlechten Ge-
flihl, wenn sie Lebensmittel von anderen ablehnen muss. Fehlannahmen empfindet
sie als storend blockt diese schnell ab. Nette und interessierte Nachfragen werden
als positiv und weniger stérend empfunden (12). I3 schildert Gesprache Uber die Z6li-
akie als Uberwiegend positiv, da sie dadurch aufklaren und Falschinformationen ver-
meiden kann. Als negativ behaftet sind das wiederholte Erklaren, Unverstandnis oder
Rechtfertigungen im sozialen Umfeld. Sie empfindet die Situation als normal und
spricht von einem mittlerweile ,dicken Fell“ (13). 14 empfindet Gesprache uber die Er-

krankung als neutral und entspannt. Sie berichtet vereinzelnd von anstrengenden
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Gesprachen im sozialen Umfeld. Unterschiedliche Zubereitungsformen von Essen 16-

sen ein mulmiges Gefuhl und weniger Vertrauen aus.

RQ1-19: 4.3K Kommunikation — Herausforderungen

Diese Subkategorie umfasst weitere Herausforderungen oder Hurden, die mit der
Kommunikation Uber die Erkrankung Zdliakie verbunden sind.

In Restaurants ist es fur Betroffenen entscheidend, dass klar kommuniziert wird (11,
12, 13, 14) und genigend Interesse besteht. Beispiele hierfur sind ein Kuchen, der ne-
ben glutenhaltigen Produkten in der Auslage liegt (1) oder glutenfreie Nudeln, die im
selben Wasser wie glutenhaltige gekocht werden (14). Essensituationen fuhren zu
Gesprachen und Rechtfertigungen Uber die Zdliakie. Zudem wird berichtet, dass es
schwer ist die richtigen Informationen an das Umfeld zu vermitteln, sodass die Zdlia-
kie richtig verstanden wird. Betroffene missen die meiste Aufklarungsarbeit im Um-
feld leisten (11, 12, 13, 14). Sie gehen unterschiedlich mit ihrer glutenfreien Diat und
dem Spurensatz um, was ebenfalls zu weiteren Herausforderungen in der Kommuni-
kation im sozialen Umfeld fuhrt (14). 13 betont als grof3te Schwierigkeit in der Kommu-
nikation, dass Freund*innen oder Restaurants Unsicherheiten bei der glutenfreien Er-

nahrung offen ansprechen sollten, anstatt voreilig Sicherheit zu signalisieren.

4.2.3 Coping-Strategien
Das dritte Oberthema besteht aus der Hauptkategorie RQ1-14: 5C Coping-Strategien

bei der Zoliakie, welche die folgenden Subkategorien beinhaltet: Coping-Strategien
von Zoliakie-Betroffenen im Allgemeinen, in Gesprachen und der Kommunikation so-

wie die soziale Unterstitzung und die Art der sozialen Unterstiitzung der Betroffenen.

RQ1-18: 5.3C Coping-Strategien Allgemein

Die Kategorie Coping-Strategien Allgemein bildet Coping-Strategien ab, die die Be-
troffenen zur Bewaltigung der Erkrankung genannt haben und sich nicht auf die Kom-
munikation oder die soziale Unterstitzung beziehen.

Bei der Wahl von Restaurants wahlen die Betroffenen Restaurants aus, die als sicher
bekannt sind und bereits ausprobiert wurden. Bei Reisen bringen Unterkiinfte mit ei-
ner eigenen Kiche Sicherheit. Freund*innen mit ahnlichen Erndhrungseinstellungen
machen den Umgang einfacher (I1). Sicherheit gewinnt I3 durch das eigene Bauch-
geflihl, da eine hundertprozentige Gewissheit gegenliber glutenfreien Lebensmitteln
nicht maoglich ist. Um ihr Sozialleben nicht durch Angst vor einer Kontamination ein-
zuschranken, probiert sie seit ihrer Jugend selbst mehr aus. Um das Kontaminations-
risiko zu vermeiden, bringen Betroffene eigene Snacks mit (11, 12, 13, 14) oder verzich-

ten auf Essen (11, 14). Bevor das Haus verlassen wird, wird vorher ausreichend
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gegessen, um versorgt zu sein (I1, 14). Fur Erleichterung sorgen zudem ein gluten-
freier Haushalt im Alltag (12, 13) und ausschlief3lich glutenfreies Essen bei Verabre-
dungen (I14). Online-Communities fur Tipps und Austausch gelten als hilfreich. Zudem
erleichtern Apps wie ,find me glutenfree” die Restaurantsuche auf Reisen (12).
Als weitere Coping-Strategie gilt die Akzeptanz mit der Erkrankung:

»[--.] ja, mittlerweile wiirde ich sagen, man hat sich mit abgefunden und man

ist jetzt auch in diesem Alter, dass man weil3, wofiir man es tut, dass es fiir die
eigene Gesundheit ist.“ (11, Z. 82 - 84).

Die Betroffenen berichten, dass sie mit den Jahren Bewaltigungsstrategien entwickelt
haben:
»,Ne Erndhrungsberatung hatte ich nie, weil ich das irgendwie vor ein paar Jah-
ren auch noch gar nicht wusste, dass man das (iberhaupt in Anspruch nehmen
kann. Und mittlerweile bin ich auch irgendwie so lange damit, dass ich glaub
ich auch eigene Strategien und Systeme entwickelt, wo ich jetzt auch nicht

weil, ob eine nicht betroffene Beratungspersonen mir da so gut weiterhelfen
kann.“ (12, Z. 261 - 266)

Zum Umgang mit der glutenfreien Diat gehéren das Uberpriifen von Zutatenlisten und
der bewusste Umgang mit dem Spurensatz dazu. Aulerdem werden einzelne Kiche-

nutensilien ausschlieRlich fur glutenfreie Produkte genutzt (14).

RQ1-15: 5.1C Coping-Strategien — Strategien Gesprache/ Kommunikation

Kodiert wurde Aussagen zu Strategien im Umgang mit der Kommunikation Gber die
Erkrankung sowie Beispiele zu Redewendungen.
Betroffene benennen einen offenen Umgang und Kommunikation als hilfreich:
LAIso ich seh halt kein Grund drin, wieso man sich da irgendwie verstecken
sollte oder klein machen sollte oder nicht sagen sollte ,ne ich darf das nicht

essen’. Weil das ist halt mein Bed(lirfnis, es ist halt meine Gesundheit.” (11, Z.
257 - 260)

s[...] bin ich eh ein sehr offener Mensch und kommuniziere das, weil alles an-
dere bringt einen nicht weiter” (11, Z. 264 - 265)

AuRerdem sind Erklarungen zu alternativen glutenfreien Lebensmitteln nutzlich und
tragen zur weiteren Aufklarung bei (I1). Die Betroffenen benennen Austausch als
wichtig, damit das Umfeld Bescheid weil3 und keine Diatfehler passieren (12, 13, 14).
Es wird auf Humor, Sarkasmus und Ironie zuriickgegriffen. Sie nutzen Faktenwissen,
um das soziale Umfeld aufzuklaren. Daflir bereiten sie sich nicht vor, sondern wenden
ihr selbst erlerntes Vorwissen an (I1). Tieferes Wissen Uber die Erkrankung wird nur
bei intensiveren Gesprachen geteilt:

»S0 dass halt schon Milligramm ausreicht, um alles zu entziinden. Und was

diese Darmzotten genau machen und wie die bei mir aussahen.” (11, Z. 203 -
204)

41



»als ich noch bei Mama gewohnt hab, hatte ich einen eigenen Toaster, ein
eigenes Glas Marmelade’. So wichtig ist das halt, um das einmal so bildlich
darstellen, wie wichtig die Trennung ist.“ (11, Z. 198 - 200)

Unterschieden wird zudem in interessierte Personen im sozialen Umfeld, Freund*in-
nen, Familienmitglieder oder Personal im Restaurant (12, 13, [4). Durch mehrere Jahre
mit der Zdliakie beschreibt 13, dass sie direkt in die Situation geht, es zur Routine
geworden ist, Standardwissen und ein gewisses Schema abspielt:

»In nem Restaurant ist das viel relevanter als in so ner Kurzbegegnung. [...]

anhand dessen immer so meine Fragen und Antworten auswéhle.“ (13, Z. 271
- 274)

»wenn ich jetzt in n Restaurant gehe [...] verstehen die (iberhaupt was Gluten
ist. Verstehen die was Kontamination ist, verstehen die (iberhaupt was fiir Ri-
siken dahinter sind?". [...] genau spezifisch auch drauf achte ,Ok. Was ist die
Reaktion von denen? Lohnt es sich (iberhaupt weiter zu fragen?* (13, Z. 261 -
265)

Im Restaurant vergleicht 12 die Zdliakie beispielsweise mit einer Nussallergie, um
denselben Hygienegrad zu erzielen:
»Ja also ich frag mich immer, also wer steht vor einem und was ist so der Take
away.” (12, Z. 226)
Teilweise versuchen die Betroffenen Gesprache Uber ihre Erkrankung zu vermeiden,
um Diskussionen und negative Emotionen zu minimieren (11, 13). Die Ausfuhrlichkeit
der Gesprache Uber die Erkrankung variiert situationsabhangig, da die Betroffenen
nicht auf ihre Erkrankung reduziert und primar dariber definiert werden mdchten (I1,
I3). Zudem werden Gesprache abgeblockt, wenn die Betroffenen Situationen fir un-
passend finden (12) oder auf Unverstandnis treffen (12, 13):
s[...] bin ich n Mensch, der einfach schnell aufgibt, den Leuten zu erklédren,
dass das nicht Glutamat oder vegan oder whatever ist [...]* (13, Z. 169 - 171)

»Willst du auch ein Bier?* [...] dann sage ich manchmal auch einfach
,Schmeckt mir nicht’, weil ich dann keine Lust hab gro3 und breit zu erkldren.”
(13, Z. 268 - 270)

14 weist darauf hin, dass die Art der Kommunikation sich im Laufe der Zeit verandert
hat. Friher hat sie Belastungen heruntergespielt und heute kommuniziert sie o6fter,
dass die Zdliakie auch anstrengend ist und Schwierigkeiten mit sich bringt.
Wird Betroffenen Essen angeboten, lehnen sie dies freundlich oder humorvoll ab (I1,
12):
sJa voll lieb, dass du jetzt einen glutenfreien Kuchen gebacken hast, aber kann
ihn trotzdem nicht essen”. (12, Z. 130 - 131)
Verabredungen mit glutenhaltigen Essensituation werden ebenfalls unterschiedlich

gehandhabt und mit dem sozialen Umfeld kommuniziert:
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s[---] ,Ja hey, wir sind voll gerne dabei, aber irgendwie nur er isst mit und ich
bring mir halt was selber mit‘. Oder wir kommen halt spéater” (12, Z. 110 - 111)

»l---] dann lass nen Apartment nehmen, dann koch ich mir selber was, weil da
mdchte ich ja wirklich anwesend sein und falls da was kontaminiert ist, lieg ich
am Abend flach und kann dann nicht den Hauptabend mitmachen.” (11, Z. 103
- 105)

RQ1-16: 5.2C Coping-Strategien — Soziale Unterstiitzung und Art der sozialen
Unterstiitzung

Es wurden Aussagen kodiert, die sich auf die Unterstitzung durch Menschen aus
dem Umfeld im Umgang mit der Zdliakie beziehen.
Besonders das engere Umfeld stellt eine grofde Unterstitzung fur die Betroffenen dar
(11,12, 13, 14). Die Betroffenen stellen die eigene Mutter als grofite Unterstiitzung dar
(11, 13, 14). Die Mutter Ubernahm nach der Diagnosestellung viele organisatorische
Aufgaben und unterstitzte die Umsetzung der glutenfreien Ernahrung (11, 13). Auch
leistet sie finanziell Unterstitzung, um die hdheren Kosten der glutenfreien Diat ab-
zudecken (I1). Auch die Vater und weitere Familienmitglieder gelten als zusatzliche
Unterstitzung bei Essensituationen (11, I3, 14). Dazu zahlen sie zudem das Einrichten
von glutenfreien Regalen (11, 12, 13, 14) oder einen glutenfreien Haushalt mit dem Part-
ner (12, 13).
AuRerdem sind Freund*innen durch kleine Gesten, wie das Mitbringen und Uberra-
schen von glutenfreien Snacks, unterstitzend (I1, 12, 13, 14). Fur 14 gilt das gemein-
same Essen mit dem sozialen Umfeld als Normalitat, um sich nicht als ,Extraportion®
zu fuhlen. Auch die Ricksichtnahme bei gemeinsamen Aktivitaten wird besonders
geschatzt. Dazu zahlt beispielsweise die Auswahl von Restaurants und das Fragen
nach glutenfreien Alternativen (I1, 14). Fur 13 war die Teilnahme an einem Zoéliakie-
Sommercamp nach der Diagnose eine starke mentale Stlitze, um sich mit der Diag-
nose nicht allein zu fuhlen. Auferdem hilft es ihr, dass ihr Umfeld die glutenfreie Diat
nicht als herausfordernd, sondern als Normalitat ansieht (I3). Die Betroffenen beto-
nen, dass gerade die Aufmerksamkeit und das Wahrnehmen der Bediirfnisse vom
sozialen Umfeld eine wesentliche Form der Unterstlitzung darstellt:

»[...] das sind halt so kleine Gesten, die sehr viel bedeuten. Und halt ganz viel

Support geben, weil man halt weil3 es wird gesehen und irgendwie supported.”
(11, Z. 223 - 225)

#l...] €s ist halt einfach, dass sie es sehen. Dass sie im Kopf haben [...] da ist
Ja noch jemand mit Zbliakie dabei. [...] wollen die mich halt entlasten.” (11, Z.
233 - 236)

#[...] dass ich das Gefiihl hab, das andere Leute mit drauf achten und mir das
Geflihl geben, dass ich jetzt [...]keine Belastung bin [...]* (13, Z. 302 - 303)

I2 betont, dass Personen, die keine Riicksicht auf ihnre Erndhrung nehmen kein Teil

ihres engeren Umfelds werden.
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Zur Darstellung der Haufigkeiten der Kategorien aller Interviews dient folgende Dar-
stellung (Abbildung 3). Kategorie RQ1-15: 5.1C Coping-Strategien - Strategien Ge-
sprache/ Kommunikation wurde am haufigsten kodiert, dicht gefolgt von der Kategorie
RQ1-9: 3.1H Herausforderungen - Soziales Leben. Weniger stark vertreten ist hinge-
gen die Kategorie der Diagnosestellung RQ1-2.
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Abbildung 3: Haufigkeit der Kategorisierung innerhalb der Kategorien (eigene Dar-
stellung)

5. Diskussion

Das Ziel dieser Arbeit ist es zu untersuchen, wie Zéliakie-Betroffene die Kommunika-
tion Uber ihre Erkrankung erleben und welche Coping-Strategien sie nutzen.
Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse, dass Betroffene die Kommunikation Gber
ihre Erkrankung sehr ambivalent erleben. Gesprache im sozialen Umfeld sind mit wie-
derholtem Erklarungsdruck, Unsicherheiten und Missverstandnissen verbunden.
Gleichzeitig berichten die Probandinnen von unterstitzenden Reaktionen und inte-
ressierten Nachfragen. Um diese Situationen zu bewaltigen, greifen sie auf Coping-
Strategien zurtick. Dazu zahlen ein humorvoller Umgang, die zielgruppenspezifische
und situationsgerechte Aufklarungsarbeit, reine Informationsvermittiung bis hin zu
Vermeidungsstrategien.

Im Folgenden werden die Ergebnisse im Rahmen der Ergebnisdiskussion interpretiert
und diskutiert sowie in den aktuellen Forschungsstand eingeordnet. AnschlieRend
wird die Methodik diskutiert und Limitationen der Arbeit dargestellt.
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5.1 Ergebnisdiskussion

Die Ergebnisse zeigen, dass die Kommunikation und der Umgang mit dem sozialen
Umfeld eine zentrale Rolle bei den Zdliakie-Betroffenen spielen, da sie eng mit den
Coping-Strategien verbunden sind, die zur Bewaltigung von Herausforderungen ge-
nutzt werden. Die Kommunikation dient einerseits als Bewaltigungsinstrument, um
Sicherheit zu schaffen und Missverstandnisse zu vermeiden. Andererseits stellt Kom-
munikation aber eine wiederkehrende Belastung dar. Die Befragten reflektieren kom-
munikative Coping-Strategien kaum bewusst, wenden sie jedoch intuitiv an. Humor,
Aufklarung, situative Vermeidung und soziale Unterstitzung erweisen sich als zent-
rale Strategien im Umgang mit kommunikativen Herausforderungen.

Im Folgenden werden die relevanten Ergebnisse unter Bezugnahme aktueller Litera-
tur diskutiert.

Allgemeine Herausforderungen im Leben mit der Zoliakie:

Bereits der Weg zur Diagnose war fur mehrere Befragte von Unsicherheit und Belas-
tung gepragt. Verzdgerte Diagnosestellung und unzureichend arztliche Begleitung
fuhrten zu Frustration und Einsamkeit. Die Betroffenen berichten von verschiedenen
Symptomen sowie von fehlender bekannter Symptomatik und Zufallsdiagnosen.
Symptome haben sich gastrointestinal und auch durch extraintestinale klinische
Symptome gezeigt. Diese unterschiedliche Symptomatik deckt sich mit Ergebnissen
aus der Forschung (Felber et al., 2022, S. 797 ff.; Schuppan & Gisbert-Schuppan,
2018, S. 37). Die Betroffenen betonen fehlende Spontanitat und Einschrankungen bei
Unternehmungen, Restaurantbesuchen und Reisen. Als sichere Ressource nutzen
Betroffene eher bekannte glutenfreie Restaurants, wobei diese Auswahlmaoglichkei-
ten an Restaurants weiterhin erweitert werden sollten. Zudem bringen sie eigene
Snacks mit und kochen viel selbst. Sie benétigen besonders bei Veranstaltungen be-
sonders viel Aufmerksamkeit in Essenssituationen, damit das glutenfreie Essen nicht
kontaminiert wird. Die fehlende Aufklarung durch medizinisches Personal nach der
Diagnosestellung erfordert Eigeninitiative bei der Informationsbeschaffung, was auch
die Literatur als typische Belastung beschreibt (Houbre et al., 2018, S, 38 ff.). Dadurch
entstehen Geflhle von Einsamkeit sowie Unwissenheit nach der Diagnose im Um-
gang mit der Erkrankung. Zudem gibt die Literatur auch Verlust von Spontanitat und
Sorgenlosigkeit durch die Diagnose an (ebd., S. 38 ff.). Auch Garnweidner-Holme et
al. (2020) und Stroebele-Benschop et al. (2025) berichten von einem erhéhten Pla-
nungs- und Zeitaufwand im Alltag, insbesondere aul3erhalb des eigenen Zuhauses,
sowie von Schwierigkeiten, Wissen Uber glutenfreie Ernahrung zu erlangen. Auch die

Betroffenen der Interviews dieser Arbeit mussten sich friih eigenes Wissen Uber die
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Ernahrung, Kontamination und den Umgang mit der Zoliakie selbst aneignen, was zu
einer Coping-Strategie wurde. Die Erfahrungen und bereits erlangten Strategien kon-
nen aufgrund des Zeitpunkts der Diagnosestellung variieren. Dies erfolgte durch Re-
cherche, Austausch oder Online-Communities. Das Wissen uber die Erkrankung bil-
dete die Grundlage fur die darauffolgende Kommunikation der Erkrankung.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Betroffenen ihre glutenfreie Diat unterschiedlich
handhaben. Einzelne achten besonders streng auf mdégliche Kontaminationen beim
Kochen und bei Kochutensilien, wahrend andere einen flexibleren Weg finden. Dies
kann mit sozialen Einschrdnkungen einhergehen und moglicherweise die Lebensqua-
litat beeinflussen. Laut Cadenhead et al. (2019) ist eine bewusste, aber nicht Uber-
mafig kontrollierende Auseinandersetzung mit der glutenfreien Ernahrung ein gesun-
der Umgang (ebd., S. 6 ff.). Um konkrete Unterschiede im Umgang vergleichen zu
kénnen, bendtigt es jedoch weitere Untersuchungen. Eine Betroffene halt eine bes-
sere Begleittherapie in Form von Schulungen von Externen im eignen Haushalt direkt
nach der Diagnosestellung fiir sinnvoll, um Diatfehler zu vermeiden. Dieser Vorschlag
wird von der S2k-Leitlinie Zéliakie empfohlen. Diese sieht eine individuelle prozess-
geleitete Ernahrungstherapie von entsprechend qualifiziertem Personal nach der Di-
agnosestellung vor. Diese kann bei Bedarf regelmaRig wiederholt werden, um Diat-
fehler vorzubeugen sowie mogliche Folgeerkrankungen zu minimieren. Auf psycho-
sozialen und psychosomatischen Aspekten durch die glutenfreie Diat sollte ein Fokus
liegen (Felber et al., 2022, S. 821). Eine Ernahrungstherapie nach dem S2k-Leitlinie
Zdliakie verfolgt folgendes Ziel: identifizierte Ernahrungsprobleme unter Beriicksich-
tigung der Bedurfnisse und der Lebenswelt der Betroffenen I6sen oder verbessern.
Dies umfasst ein Ernahrungsassessment, Ernahrungsdiagnose, Planung der Ernah-
rungsintervention, Durchfiihrung der Ernahrungsintervention sowie Monitoring und

Evaluation sowie den Austausch mit einem behandelnden Team (ebd., S. 803).

Kommunikationserleben und Herausforderungen:

Alle Betroffene dieser Arbeit erleben wiederholten Erklarungsdruck und Rechtferti-
gung in der Kommunikation tber ihre Erkrankung, der vor allem in Essenssituationen
mit neuen Bekanntschaften, im Arbeitskontext oder bei Familienfeiern entsteht. Den-
noch berichten die Betroffenen, dass die meisten Gesprache nett und interessiert
sind. Sie erklaren sich regelmaflig gegenlber ihrem Umfeld, warum sie bestimmte
Lebensmittel nicht essen kénnen, wie streng ihre glutenfreie Diat ist oder warum
selbst Spuren von Gluten vermieden werden missen. Missverstandnisse und Unsi-
cherheiten fihren zu weiteren Gesprachsanlassen sowie zu Frustration bei den Be-

troffenen. Sie mussen klarstellen, dass ,glutenfrei“ bei einer Zoéliakie kein Trend ist
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oder nicht mit ,vegan®, ,Glutamat” oder einer ,Laktoseintoleranz® gleichzusetzen ist.
Zudem berichten sie, dass das Ausmal} der Zéliakie nicht richtig verstanden oder ver-
gessen wird. Diese Ergebnisse stimmen mit der Literatur Uberein, die auf haufige
Missverstandnisse, mangelndes Wissen und Unverstandnis Uber die strikte gluten-
freie Diat im sozialen Umfeld verweist (Garnweidner-Holme et al., 2020, S. 4 f;
Houbre et al., 2018, S. 40; Stroebele-Benschop et al., 2025, S. 5). Die Betroffenen
weisen regelmafig auf eine Kreuzkontamination mit Gluten hin, da sie davor Angst
haben und dadurch Sicherheit gewahrleisten wollen, sodass die Zdliakie regelmafig
zum Thema im sozialen Umfeld wird. Garnweidner-Holme et al. (2020) berichten
ebenfalls von einer Angst der Kreuzkontamination und entsprechenden Gesprachen
(ebd., S. 4).

Daruber hinaus zeigen die Ergebnisse, dass Gesprache Uber die glutenfreie Ernah-
rung bei einer Zdliakie zu regelmafigen Rechtfertigungen fihren, Aufmerksamkeit auf
sich ziehen und Betroffene als ,Extrawurst” fiihlen lassen. Zudem kommt es auch
durch alternative Lebensmittel zu Aufmerksamkeit. Eine befragte Person sieht die ei-
gene extra glutenfreie Portion als ,Extraportion® beim Familienessen, was sich eben-
falls mit der Literatur deckt. Betroffene, die mit Personen ohne Zdliakie zusammen
essen, sehen sich als ,Problemkind“, das besondere Pflege beim Essen braucht
(Garnweidner-Holme et al., 2020, S.4; Stroebele-Benschop et al., 2025, S. 5). Stroe-
bele-Benschop et al. (2025) berichten von Schamgeflihlen bei den Betroffenen, dem
Geflihl eine Belastung zu sein und Aufmerksamkeit durch ihre Ernahrungseinschran-
kung zu erregen (ebd., S. 5). Auch Houbre et al. (2018) beschreiben Angst vor Ab-
lehnung und Schamgefiihle bei der offenen Kommunikation der Erkrankung (ebd., S.
40). Mit zunehmender Zeit stieg die Akzeptanz der Diagnose und negative Emotionen
lieRen nach (Stroebele-Benschop et al., 2025, S. 3). Betroffene merken an, dass die
Kommunikation und die Art der Kommunikation noch verbessert werden kbnnen, um
so das Risiko von Diatfehlern zu verringern und Sicherheit fir die Betroffenen zu
schaffen. Die Befragten aufern Wiinsche nach mehr Sensibilisierung fiur die Zdliakie
in der Gesellschaft. Besonders die Gastronomie wurde als problematisch beschrie-

ben. Im Ausland wie in Spanien wird die Zdliakie als bekannter wahrgenommen.

Reaktionen des sozialen Umfelds:

Die Reaktionen des sozialen Umfelds auf die Zéliakie-Diagnose fallen unterschiedlich
aus. Die Betroffenen erleben sowohl Interesse, Akzeptanz und Unterstitzung als
auch Mitleid, Unverstandnis, Vorurteile oder Fehlannahmen. Neue Freund*innen und
Kolleg*innen zeigen mitunter Gbervorsichtiges oder unsicheres Verhalten. Von den

Betroffenen wird dies als aufmerksam, aber auch als belastend wahrgenommen,
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wenn es zu Ablehnung von Unterstiitzung kommt. Besonders positiv empfinden sie
Rucksicht und das Angebot von glutenfreien Alternativen aus dem sozialen Umfeld.
Diese Unterstutzung starkt das Sicherheitsgefihl. Die Literatur beschreibt soziale Un-
terstlitzung sowohl als entlastend als auch als konfliktbeladen (Schaeffer & Haslbeck,
2023, S. 265; Wilkinson et al., 2004, S. 27). Die Art der Reaktion beeinflusst, wie
Betroffene Uber ihre Erkrankung sprechen und welche Bewaltigungsstrategien sie an-

wenden.

Kommunikatives Coping:

Unter kommunikativem Coping wird in dieser Arbeit der Umgang in Gesprachssitua-
tionen verstanden, der im Zusammenhang mit der Zdliakie steht. Im Umgang mit die-
sen Herausforderungen wenden die Befragten unterschiedliche Strategien an, um
handlungsfahig zu bleiben. Die Literatur zeigt, dass eine gute Kommunikation wichtig
fir den Umgang mit Erkrankungen ist (Faltermaier, 2023, zit. nach Faltermaier, 2023,
S. 253).

Die Befragten nutzen verschiedene kommunikative Strategien, um soziale Situatio-
nen zu bewaltigen. Es werden humorvolle oder ironische Kommentare eingesetzt, um
unangenehme Situationen aufzulockern. Diese Strategie kann zur emotionalen Ent-
lastung beitragen, aber auch das Risiko enthalten, dass die Ernsthaftigkeit der Er-
krankung relativiert wird. Situations- und zielgruppenabhangig wird gezielte Aufkla-
rung genutzt, indem das Umfeld sachlich tber Risiken informiert wird. Dadurch wird
zudem Fehlannahmen vorgebeugt. Die Probandinnen erkennen, dass die wiederholte
teils mihselige Aufklarungsarbeit langfristig fir mehr Verstandnis, weniger Kontami-
nationsrisiko und weniger Falschinformationen im sozialen Umfeld und in der Gesell-
schaft sorgt. Sie vergleichen den Umgang der glutenfreien Diat mit verstandlichen,
niedrigschwelligen Beispielen, wie einer Nussallergie, um den Hygienegrad beim Zu-
bereiten von Speisen nahe zu bringen. Glutenhaltige Speisen aus dem sozialen Um-
feld werden hoflich abgelehnt und soziale Aktivitaten werden versucht aufrecht zu er-
halten, indem Alternativen kommuniziert werden. Teilweise kommt es bei den befrag-
ten Personen zur Vermeidung von Kommunikation tber die Erkrankung und Rickzug
im sozialen Umfeld. Dies geschieht vor allem wenn Gesprache als unpassend emp-
funden werden oder wiederholte Erklarungen situativ zu Belastungen flihren. Aul3er-
dem werden potenziell belastende Essenssituationen gemieden wie etwa Restaurant-
besuche, um eine Kreuzkontamination, soziale Interaktionen und Diskussionen zu
vermeiden. Diese Strategie kann kurzzeitig Entlastung bringen, aber langfristig zur
Isolation flhren (Cadenhead et al.,, 2019, S. 7; Houbre et al., 2018, S. 40). Die
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Literatur weist ebenfalls auf Isolation und Stigmatisierung hin. Teilweise werden Ein-
ladungen abgelehnt und es kommt zum sozialen Ruckzug (Houbre et al., 2018, S.
40).

Zugleich zeigen die Ergebnisse Parallelen zu Cadenhead et al. (2019), die betonen,
dass ein adaptives Coping durch einen flexiblen und problemorientierten Umgang mit
der glutenfreien Diat gekennzeichnet ist. Dazu gehdren das Finden von glutenfreien
Alternativen auf3erhalb des eigenen Zuhauses, das Vertrauen in unterstiitzende Per-
sonen sowie die offene Kommunikation eigener Bedurfnisse (ebd., S. 6 ff.). Dieses
Verhalten lasst sich auch in den Ergebnissen dieser Arbeit zu Teilen beobachten. Die
Betroffenen betonen, dass die Zéliakie ein gesundheitliches Bedurfnis ist und merken
deshalb die Relevanz von Kommunikation an. Zudem benennen sie Offenheit im Um-
gang mit der Erkrankung. Sie informieren ihr soziales Umfeld Uber zentrale Aspekte
der glutenfreien Erndhrung und nutzen Kommunikation damit als Ressource. Auch
eine bewusste, aber nicht tUbermafig kontrollierende Auseinandersetzung mit der glu-
tenfreien Diat zeigt sich in einzelnen Interviews, was laut Cadenhead et al. (2019)
einen gesunden Umgang mit der Erkrankung widerspiegelt. Das Lernen aus Fehlern
und Akzeptanz sind dabei wichtige Merkmale einer adaptiven Bewaltigung (ebd., S.
7f).

Die Bedeutung von kommunikativem Coping wird nur in wenigen Studien thematisiert
und auch die Probandinnen dieser Arbeit benennen Kommunikation nicht aktiv als
Coping-Strategie. Es entsteht der Eindruck, dass das Bewusstsein fiur die Kommuni-
kation bei der Krankheitsbewaltigung wenig ausgepragt ist. Zwar reflektieren sie ihre
Kommunikationstechniken und -strategien nicht, wenden diese jedoch intuitiv an und
benennen konkrete Handlungen. Sie nehmen Kommunikation vermehrt als Heraus-
forderung wahr und weniger als Ressource, obwohl den Probandinnen der Nutzen
vereinzelt bewusst ist. Wie bereits definiert, bezeichnet Coping den Umgang mit als
herausfordernd empfundenen Situationen. Es zielt auf die Stressreduktion, die Regu-
lierung von Emotionen und der Wiederherstellung von Kontrolle ab (Haring, 2022, S.
353 f.). Durch die Verringerung von Konflikten kann das Wohlbefinden verbessert
werden (Faltermaier & Lessing, 2021). Zudem wirken sich die Selbstwirksamkeit und

Bewaltigungsstrategien auf die Lebensqualitat aus (Méller et al., 2021, S. 8).

Die Rolle des sozialen Umfelds im kommunikativen Coping:

Das soziale Umfeld stellt bei den Betroffenen eine wesentliche unterstiitzende Res-
source dar. Neben den Herausforderungen durch das soziale Umfeld, dient dies damit
gleichzeitig als Bewaltigungsstrategie. Stroebele-Benschop et al. (2025) geben an,

dass Zoliakie-Betroffene die meisten Herausforderungen im sozialen Umfeld erleben
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(Stroebele-Benschop et al., 2025, S. 5). Dies deckt sich mit den Ergebnissen der be-
fragten Personen dieser Arbeit. Alle befragten Personen beschreiben ein unterstit-
zendes Umfeld aber auch als hilfreich und positiv. Durch die eigene Aufklarungsarbeit
der Betroffenen und die Weitergabe von Informationen an das soziale Umfeld, geben
auch diese die Informationen weiter und wenden sie an, was weiter Aufklarung fordert
und Missverstandnisse minimiert. Zudem fuhren die weitere Aufklarung und das Ein-
stehen fiir seine Bedurfnisse dazu, dass das Verstandnis und die Unterstitzung vom
sozialen Umfeld stetig steigen. Auflerdem wird die Erkrankung vermehrt zur Norma-
litat. Dies spiegelt ebenfalls die Forschung von Cadenhead et al. (2019) wider, die
betonen, dass adaptives Coping Vertrauen und Kooperation mit anderen einschlief3t.
Neben finanzieller und organisatorischer Entlastung bringt die soziale Unterstitzung
eine mentale Entlastung. Das Mitbringen von Snacks durch das soziale Umfeld sowie
eine offene Kommunikation dartber erleichtert Essenssituationen. Dazu gehort zu-
dem die Auswahl von glutenfreien Restaurants und das Fragen nach glutenfreien Al-
ternativen. Dazu zahlen aulRerdem kleine Gesten, das Mitdenken oder die Ricksicht-
nahme. Auch das Gefiihl gesehen zu werden und nicht als Belastung wahrgenommen
zu werden, entlastet. Unter anderem werden ein Zdliakie Feriencamp und Kontakte
innerhalb der Community als grofRe Unterstlitzung beschrieben. Als grofite Stlitze der
Betroffenen wurde die eigene Mutter gezahlt sowie das engere Umfeld. Schaeffer &
Haslbeck (2023) sowie Wilkinson et al. (2004) bestatigen die Bedeutung sozialer Un-
terstlitzung und Kommunikation im sozialen Umfeld fur die Krankheitsbewaltigung.
Die soziale Unterstiitzung wirkt sich positiv auf die Gesundheit und das Gesundheits-
verhalten aus (Wilkinson et al., 2004, S. 27). Dabei ergeben sich Gesundheit und
Krankheit aus dem Zusammenspiel von sozialen, individuellen und biologischen Fak-
toren (Haring, 2022, S. 40). Soziale Unterstitzung kann entlasten, erfordert jedoch
zugleich kommunikative Abstimmungen und gegenseitiges Verstandnis (Nerdinger et
al., 2019, S. 706). Zusammenhalt, Unterstlitzung, Struktur und eine klare Aufgaben-
verteilung von Familienmitgliedern kénnen die Einhaltung der glutenfreien Ernahrung
erleichtern. Eine gute Kommunikation innerhalb der Familie wirkt konfliktldsend (Modi
etal., 2012, S. e477 ff.) und sich positiv auf die Betroffenen aus (Houbre et al., 2018,
S. 40). Trotz der Unterstlitzung aufRern die Betroffenen den Wunsch nach mehr Spon-
tanitat und mehr Leichtigkeit im Alltag, um auch in sozialen Situationen spontane Teil-
habe zu ermdglichen. Die Interviews verdeutlichen, dass Unterstlitzung ambivalent
erlebt wird. 14 schildert, dass die Skepsis ihrer Mutter zur Umsetzung der glutenfreien
Diat sowie Missverstandnisse in der Familie sie zusatzlich belasten. Die Betroffene
empfindet familiare Essenssituationen vermehrt als anstrengend und der kommuni-

zierte Wunsch nach einem komplett glutenfreien Essen wird nicht berlcksichtigt.
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Dadurch zeigt sich, dass das soziale Umfeld nicht zwingend eine Unterstutzung ist.
Dies kann bei der Probandin Konflikte und ein geringeres Gemeinschaftsgefiihl aus-
I6sen. Eine andere Befragte beschrieb ihr soziales Leben nicht als beeinflusst, schil-
dert jedoch zugleich familidare Herausforderungen und Anpassungen im Freundes-
kreis. Dies deutet auf eine andere Diskrepanz zwischen Selbst- und Fremdwahrneh-
mung hin. Sie kénnte die Situationen herunterspielen und fur sich selbst als Normal
ansehen, um beschriebene Herausforderungen nicht als Belastung wahrzunehmen,
was auf einen Coping Mechanismus hinweist. Dartiber hinaus kann das Verhalten auf
unterschiedliche Definitionen des ,sozialen Lebens” hinweisen.

Die Kategorie im Interviewleitfaden ,5.2 Coping-Strategien: Soziale Unterstutzung®,
welche die Frage beinhaltet: ,Welche Menschen in lhrem Umfeld unterstitzen Sie
besonders im Umgang mit der Zdliakie?* (siehe Anhang 1) zielt auf die so soziale
Unterstutzung ab. Obwohl die Frage nicht direkt die Forschungsfrage der Kommuni-
kation adressiert, liefert sie wertvolle Hinweise, wie Kommunikation im sozialen Um-
feld stattfindet und erlebt wird. Soziale Unterstiitzung stellt dabei in dieser Untersu-
chung eine zentrale Coping-Strategie in der Kommunikation der Erkrankung dar. Die
Bewaltigung von Erkrankungen erfolgt dabei durch das Individuum und das soziale
Umfeld (Schaeffer & Haslbeck, 2023, S. 265; Vonneilich & Knesebeck, 2020;
Wilkinson et al., 2004, S. 27).

Individuelle Unterschiede und Lebensumstande:

Die Interviews verdeutlichen, dass Coping-Strategien individuell sein kénnen und von
ihren Lebensumstanden und Verhaltensmustern gepragt sind. Die Betroffenen entwi-
ckeln eine unterschiedliche Haltung zur Erkrankung, welche zudem das kommunika-
tive Coping beeinflusst. So bringen alle Betroffenen bei Verabredungen eigene
Snacks mit und zwei der Teilnehmenden pflegen einen glutenfreien Haushalt. Teil-
weise wird ein offener und humorvoller Umgang mit dem sozialen Umfeld klar priori-
siert. In anderen Momenten ziehen die Betroffenen sich lieber aus Situationen zurick.
Zwei der Probandinnen betonen, dass sie sich als Person nicht tber die Zoliakie de-
finieren oder darauf reduzieren, die Kommunikation der Erkrankung dennoch wichtig
ist. Die Ergebnisse zeigen, dass Coping-Strategien situativ, intuitiv und kontextabhan-
gig eingesetzt werden. Die Ergebnisse verdeutlichen, dass die jeweiligen Lebensum-
stdnde die Art des kommunikativen Copings beeinflussen kénnen. Unterschiede im
Umgang mit Belastungen zeigen sich auch in der Literatur (Haring, 2022, S. 353 ff.).
Die Familie kann sich stark auf das Individuum und den Umgang mit einer chroni-
schen Erkrankung auswirken. Durch alleinerziehende Eltern oder einen niedrigen so-

ziobkonomischen Status kdnnen weniger Ressourcen und Unterstitzung vorhanden
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sein. Zudem kann die Familie das Gesundheitsverhalten negativ beeinflussen, wenn
sie eine schlechte Funktion einnehmen. Dem sollte durch guten Zusammenhalt, Un-

terstitzung und Flexibilitdt entgegengewirkt werden (Modi et al., 2012, S. e477 f.).

5.2 Methodendiskussion

Die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring erwies sich als geeignet, um kommuni-
kative Erfahrungen der Betroffenen detailliert herauszuarbeiten. Qualitative For-
schung moéchte an die konkreten sozialen Probleme anknlpfen, wie in dieser Arbeit
die Bewaltigung einer chronischen Erkrankung im sozialen Umfeld (Mayring, 2023, S.
124).

Diese Arbeit Iasst sich nur begrenzt mit anderen Arbeiten vergleichen, da in der Lite-
ratur unterschiedliche Methoden genutzt wurden. Der Rahmen dieser Arbeit ist be-
grenzt, weshalb die Untersuchung mit einer kleinen Stichprobe von vier Probandinnen
durchgefihrt wurde. Dies beeinflusst die Generalisierbarkeit der Ergebnisse auf die
Gesamtpopulation. Nach den Gutekriterien fur qualitative Forschung von Mayring
(2023) (siehe Kapitel 4.4) konnte durch die begrenzte Strichprobe und den Rahmen
dieser Arbeit die Validierung nicht erfolgen. Aulerdem konnte keine ausfuhrliche Tri-
angulation durchgefuhrt werden. Durch die Einbindung von Studien im theoretischen
Hintergrund wurde sie teilweise bertcksichtigt.

Durch die Auswahl von jungen Proband*innen werden nur bestimmte Herausforde-
rungen in ihren Lebensabschnitten abgebildet, sodass andere Altersgruppen ausge-
schlossen wurden. Stroebele-Benschop et al. (2025) zeigen, dass Jugendliche und
junge Erwachsene nach der Diagnosestellung starkere negative Emotionen und eine
geringere Akzeptanz erleben. Mit zunehmender Krankheitsdauer steigt die Akzeptanz
weiter und die Belastungen nehmen ab (ebd., S. 3 f.), was auf mehr Coping-Strate-
gien zurlckzufihren sein kann (ebd., S. 8). Daraus lasst sich schlieRen, dass die
Ergebnisse nicht zwingend auf altere Betroffene Ubertragbar sind. Die Diagnosestel-
lung bei den Probandinnen erfolgte zwischen 14 und 16 Jahren sowie bei einer Pro-
bandin mit 12 Jahren. Der Zeitpunkt der Diagnose spielt laut Stroebele-Benschop et
al. (2025) im Umgang mit der Erkrankung eine Rolle, was ebenfalls die Ergebnisse
dieser Untersuchung beeinflussen kann. Durch die Ein- und Ausschlusskriterien die-
ser Untersuchung wurden dieselben Rahmenbedingungen geschaffen, wodurch es
zu einer eher homogenen Gruppe gekommen ist. Durch die Beschrankung auf junge
Erwachsene zwischen 18 und 30 Jahren sollten ahnliche Lebensphasen gewahrleis-
tet werden, sodass eine dhnliche Kommunikation und soziale Strukturen aufzuweisen
sind. Dieser Zeitraum wurde angelehnt an die Ergebnisse von Stroebele-Benschop

et al. (2025), da sich ab 30 Jahren die Emotionen bei der Diagnosestellung verandert
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haben. Zudem war eine arztliche Diagnosestellung seit mindestens einem Jahr wich-
tig, um bereits Erfahrungen gesammelt zu haben. Die weitere Rekrutierung durch den
Online-Fragebogen erwies sich als hilfreiches Tool. Eine heterogenere Stichprobe
hatte ein breiteres Spektrum abbilden kénnen sowie mehr Perspektiven und Bewalti-
gungsstrategien sichtbar machen. Aufgrund des begrenzten Umfangs dieser Arbeit
waren weitere Eingrenzungen und eine homogene Gruppe ruckblickend sinnvoll. Au-
Rerdem wurden ausschliel3lich als weiblich identifizierte Personen interviewt. Dies
fuhrt zu einer eingeschrankten Perspektive und es kdnnen keine geschlechterspezi-
fischen Unterschiede und Aussagen getroffen werden.

Der soziobkonomische Status wurde in dieser Arbeit nicht konkret untersucht. Er gilt
allerdings als relevanter Einflussfaktor, da dieser zu weniger Unterstitzung und finan-
ziellen Ressourcen fuhren kann (Modi et al., 2012, S. e478).

Ruckblickend lassen sich neben Starken auch weitere Limitationen der qualitativen
Methodik feststellen. Durch das gewahlte offene Forschungsdesign der halbstruktu-
rierten Leitfadeninterviews konnten die Betroffenen realitatsnah erzahlen und uner-
wartete Aspekte sichtbar machen. Die Erzahlaufforderungen im Interview konnten of-
fene Fragen initiieren. Dadurch konnte umfangreiches verbales audiovisuelles Roh-
material erstellt werden (Déring, 2023, S. 25 f.). Dies erzielt alltagsnah und nied-
rigschwellig das Erfragen von Wissen, subjektivem Erleben und Verhalten der Zolia-
kie-Betroffenen. Gefiihle, Meinungen und Uberzeugungen wurden so zugénglich ge-
macht (ebd., S. 353 f.). Dadurch dass das Interview teilstrukturiert war, kénnen Nach-
fragen eine bestimmte Richtung des Gesprachs unbewusst beeinflussen. Der Leitfa-
den bietet Struktur, dennoch unterscheiden sich die einzelnen Interviews, sodass eine
direkte Vergleichbarkeit eingeschrankt ist. Zudem kénnen die Antworten durch soziale
Erwilnschtheit und selektives Erinnern verzerrt werden. Die Interviews wurden sowohl
vor Ort als auch online gefiihrt, was die Ergebnisse beeinflusst haben kann. Digitale
Interviews tragen zur Niedrigschwelligkeit bei, jedoch kénnen sich die Interaktion, Dis-
tanz und Offenheit der Probandinnen in Abhangigkeit vom Setting unterscheiden.
Zwei Interviews wurden zwischendrin unterbrochen, wodurch der Redefluss gestort
wurde.

Weitere Limitationen der gewahlten Methodik ergeben sich aus der Gestaltung des
Interviewleitfadens. Die offene Gestaltung des Leitfadens flihrte zu umfangreichen
Daten und zusatzlichen Einblicken in das allgemeine Leben mit der Zdliakie, er-
schwerte jedoch die klare Fokussierung auf die Forschungsfrage. Durch das Analy-
severfahren der Strukturierung als Parallelform konnten neben der Bildung der de-
duktiven Kategorien auch relevante induktive Kategorien gebildet werden. Durch die

Strukturierung konnten die Daten systematisch geordnet, vergleichbar und auf die
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Forschungsfrage fokussiert werden. Rickblickend lasst sich der Aufbau des Inter-
viewleitfadens hinterfragen. Die Struktur des Leitfadens fokussierte sich im Verlauf
immer starker auf die Forschungsfrage. Jedoch liefern Fragen zum Alltag und sozia-
len Leben vor allem allgemeine Informationen zum Leben mit Zdliakie, die nicht un-
mittelbar die Kommunikation betrafen. Durch die thematischen Uberschneidungen
lassen sich Aussagen mehreren Kategorien zuordnen, wodurch dennoch interes-
sante Nebenaspekte entstehen, zugleich aber das Risiko eines Fokusverlustes steigt.
Zudem kann positiv hervorgehoben werden, dass Kategorien der Kommunikation und
Coping-Strategien in vielen anderen Kategorien kodiert werden konnten. In der Er-
gebnisdiskussion dieser Arbeit wurde deshalb ein starkerer Fokus auf Inhalte zur Be-
antwortung der Forschungsfrage gelegt, anstatt alle Ergebnisse zu diskutieren, die
dennoch interessante Erkenntnisse liefern.

Des Weiteren kam es im Gesprachsverlauf vereinzelt zu geschlossenen Nachfragen,
obwohl die Leitfragen grundsatzlich als offene Erzahlaufforderungen formulieren wa-
ren. Dies kann die Offenheit der Antworten verzerrt haben. Der Einfluss der forschen-
den Person auf den Gesprachsverlauf ist dabei nicht auszuschliel3en. Die genannten
methodischen Schwachen kénnen unter anderem durch zusatzliche Pretests und die
Evaluation mit anderen Forschenden reduziert werden.

Wahrend der Interviews wurde deutlich, dass die Betroffenen einzelne Begriffe aus
dem Leitfaden unterschiedlich definieren, sodass die Antworten dadurch beeinflusst
werden kénnen. Beispielsweise verstehen die Probandinnen ,Alltag® oder das ,sozi-
ale Umfeld” unterschiedlich und wurden vorab nicht definiert. Dadurch konnten offene
Antworten erzielt werden, die jedoch nur eingeschrankt vergleichbar sind. Wahrend
I1 Urlaub nicht zum Alltag zahlt, ordnet I3 diesen dem Alltag zu. 12 unterscheidet au-
Rerdem ihr soziales Leben in Berufsalltag und Privatleben. Zudem wird teilweise nicht
zwischen ,Alltag“ und ,soziales Leben® unterschieden. Die Probandinnen berichten
bereits in der Kategorie ,Alltag” Uber ihr ,soziales Leben®. AnschlieRend wurden die
Antworten den Kategorien des Kodierleitfadens zugeordnet. Die Transkription der Da-
ten durch Audioaufnahmen und Diktierfunktion erwies sich als zielfihrend, jedoch
auch als sehr zeitintensiv und anfallig fiir Verstandnisfehler. Der Einsatz automatisier-
ter Transkriptionstools ware dafir sinnvoll gewesen. Zur Datenauswertung wurde die
qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring verwendet, wodurch das Material systema-
tisch untersucht und strukturiert werden konnte. Dennoch ist eine mdgliche Subjekti-
vitat der Auswertung und Interpretation der Ergebnisse nicht auszuschlielRen, da die
Kodierung im Rahmen dieser Arbeit durch eine forschende Person erfolgte und

dadurch kein InterCoder-Ubereinstimmungstest durchgefiihrt wurde.
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6. Fazit und Ausblick

Die vorliegende Arbeit hat untersucht, wie Zdliakie-Betroffene die Kommunikation
uber ihre Erkrankung erleben und welche Coping-Strategien sie dabei nutzen. Die
Ergebnisse zeigen, dass Gesprache Uber die Zoliakie von ambivalenten Erfahrungen
gepragt sind. Kommunikation wird sowohl als Ressource als auch als Belastung er-
lebt. Neben wiederholtem Erklarungsdruck, Unsicherheiten, Mitleid und Missver-
standnissen berichteten die Betroffenen auch von unterstitzenden und ricksichtsvol-
len Reaktionen sowie von Akzeptanz der Zoliakie. Das soziale Umfeld durch Familie
und den Freundeskreis kann belastend und unterstitzend zugleich sein. Die Betroffe-
nen sehen das Potenzial von Kommunikation und Aufklarung Gber die Erkrankung,
da durch mehr Wissen in der Gesellschaft der Alltag praventiv erleichtert werden
kann. Die Ergebnisse verdeutlichen die Relevanz von Coping-Strategien, da sie den
Betroffenen helfen, kommunikative Herausforderungen zu bewaltigen und zu intera-
gieren. Humor, selektive Informationsweitergabe, situative Vermeidung und soziale
Unterstitzung zeigen sich dabei als zentrale Coping-Strategien. Eine situations- und
zielgruppenspezifische Aufklarung stellt sich als Grundlage heraus. Dabei sind ver-
standliche und niedrigschwellige Beispiele in Gesprachen hilfreich. Zudem scheint
eine offene Kommunikation Uber die Erkrankung bedeutsam, wobei die Zdliakie nicht
die Identitat der Betroffenen dominieren sollte. Soziale Herausforderungen werden
nicht grundsatzlich gemieden, sondern vermehrt Losungen zur sozialen Teilhabe ge-
schaffen. Hilfreich sind dabei vorherige Absprachen zu glutenfreien Alternativen, so-
dass gemeinsame Aktivitaten trotz der Ernahrungsanforderungen stattfinden kénnen.
Die Betroffenen reflektieren ihre Coping-Strategien nicht primar, wenden diese jedoch
intuitiv an. Die Ergebnisse verdeutlichen, dass eine adaptive Bewaltigung der Zdliakie
durch eine offene und bewusste Kommunikation tber die Erkrankung sowie durch
einen flexiblen Umgang im Alltag, ohne tGbermafige Kontrolle, sinnvoll ist. Durch we-
niger Einschrankungen im Leben, einen besseren Umgang mit der Erkrankung und
Bewaltigungsstrategien kann die Lebensqualitat der Betroffenen steigen.

Fir die Praxis ergibt sich die Relevanz weiterer Aufklarungsarbeit Gber die Zdliakie
und Beratungsangebote fir kommunikatives Coping. Dazu gehdren Aufklarungsmal3-
nahmen flr die Gastronomie, Arztpraxen, Schulen und Arbeitsplatze, um praventiv
vermeidbare Herausforderungen sowie Missverstandnisse oder Erklarungsdruck zu
minimieren. Dabei kann die Arbeit mit Peer-Support Gruppen hilfreich sein, um er-
probte Kommunikationsstrategien zu teilen und voneinander zu lernen.

Die Ergebnisse bestatigen die aktuelle Literatur und verweisen zugleich auf weiteren

Forschungsbedarf zu kommunikativen Belastungen von Zdliakie-Betroffenen sowie
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den damit verbundenen Bewaltigungsstrategien, die bisher unzureichend untersucht
wurden. Zudem ware weitere Forschung mit gréReren und heterogeneren Stichpro-
ben nutzlich, um Unterschiede im Alter, Geschlecht, Krankheitsdauer sichtbar zu ma-
chen. Dadurch kénnen weitere individuelle, zielgruppenspezifischere Coping-Strate-
gien identifiziert werden. Zudem ware die Generalisierbarkeit von Ergebnissen sinn-
voll. Quantitative Ansatze kénnen bestimmte kommunikative Herausforderungen und
Coping-Strategien systematisch erfassen. AulRerdem ware weitere Forschung zur
Kommunikation bei Zoliakie-Betroffenen relevant, um Herausforderungen zu konkre-
tisieren und die Bedeutung von Kommunikation in der Gesundheitsférderung und
Krankheitsbewaltigung deutlich zu machen. Auferdem ware es interessant zu unter-
suchen, wie sich die verwendeten Coping-Strategien von Zoliakie-Betroffenen auf die
Gesundheit, Adharenz und die Lebensqualitat auswirken. Darlber hinaus waren, ne-
ben weiteren allgemeinen Interventionen zur Therapiebegleitung, Interventionen zu
kommunikativem Coping im Alltag férderlich. Diese sollten gezielt entwickelt und eva-

luiert werden.
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Anhang 2: Einverstandniserklarung und Datenschutz

Einversténdniserkldrung
Sehr geehrte Teilnehmerin,

im Rahmen meiner Abschlussarbeit an der Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften
Hamburg méchte ich untersuchen, wie Zéliakie-Betroffene die Kommunikation tber ihre
Erkrankung erleben und welche Coping-Strategien sie nutzen. Mit meiner Forschung mdéchte
ich mehr Aufmerksamkeit und Verstandnis fiir die Erkrankung schaffen sowie Coping-
Strategien fiir die Praxis herausarbeiten. Dafiir mdchte ich mit Ihnen ein Interview
durchfiihren und fur Forschungszwecke aufzeichnen.

Im Folgenden informiere ich Sie tber den datenschutzkonformen Umgang mit lhren
personenbezogenen Daten. Ich bitte um lhre Zustimmung zur Teilnahme an dieser Studie
sowie zur Verwendung |hrer Daten fiir die genannten Zwecke. Bitte lesen Sie die folgenden
Erklarungen sorgfaltig durch. Bei Riickfragen oder Verstandnisschwierigkeiten kdnnen Sie
sich gerne bei mir melden.

Wenn Sie mit der Teilnahme einverstanden sind, unterschreiben Sie bitte die nachfolgende
Einverstandniserklarung.

Ich bedankte mich fiir Ihre Mitarbeit und lhr Vertrauen in meine Arbeit.
Mit freundlichen GriRRen

Alissa Licht, HAW-Hamburg

Was geschieht mit Ihren Angaben — Hinweise zum Datenschutz

Ich halte mich an die Vorschriften der Datenschutz-Grundverordnung, des
Bundesdatenschutzgesetzes und aller anderen datenschutzrechtlichen Bestimmungen. Im
Rahmen dieser Studie werden folgende Daten erhoben: Fragebogendaten zu persénlichen
und soziodkonomischen Daten sowie Tonaufzeichnungen des qualitativen Interviews in
Einzelgesprachen.

Diese Daten mdchte ich wie im Folgenden dargelegt verwenden:

Verwendungszwecke: Tonaufzeichnung: Nach Aufzeichnung werden die Daten
ausgewertet. Im Rahmen der Auswertungen werden auch Abschriften erstellt. Diese
Abschriften werden nach vorgegebenem Schema pseudonymisiert, d. h., es werden
samtliche Namen und sonstigen Hinweise, die Riickschllsse auf Sie als Person ermdglichen
wirden, entfernt.

Die Tonaufzeichnungen werden geschiitzt aufbewahrt und nur die Gutachter:innen der
Abschlussarbeit erhalten Zugriff auf diese.

Es kann zu einer Verdffentlichung der Forschungsergebnisse in einer Publikation kommen.
Dabei erfolgt keine Veréffentlichung von personenbezogenen Daten. Die Ergebnisse werden
ausschlieBlich in pseudonymisierter Form dargestellt, d. h. ohne Angabe lhres Namens oder
lhrer Adresse. Die in dieser Studie erhobenen Daten werden gemaf den Richtlinien guter
wissenschaftlicher Praxis der Hochschule fiir Angewandte Hamburg aufbewahrt,
vorausgesetzt, die Teilnehmenden haben ihr Einverstandnis gegeben.
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Sie haben jederzeit die Mdglichkeit folgende Rechte geltend zu machen:

e Art. 7 Abs. 3 DSGVO: Recht auf Widerruf der Einwilligung

Sie haben das Recht, lhre Einwilligung jederzeit mit Wirkung fur die Zukunft zu widerrufen.

e Art. 15 DSGVO: Auskunftsrecht

Sie haben mir gegeniiber das Recht, Auskunft dariiber zu erhalten, welche Daten zu Ihrer
Person verarbeitet werden.

e Art. 16 DSGVO: Recht auf Berichtigung
Sollten die Sie betreffenden Daten nicht richtig oder unvollstandig sein, so kénnen Sie die

Berichtigung unrichtiger oder die Vervollstandigung unvollstandiger Angaben verlangen.

e Art. 17 DSGVO: Recht auf Ldschung

Sie kénnen jederzeit die Léschung Ihrer Daten verlangen.

e Art. 18 DSGVO: Recht auf Einschrankung der Verarbeitung
Sie kénnen die Einschrankung der Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen
Daten Verlangen

e Art. 21 DSGVO: Widerspruchsrecht
Sie kénnen jederzeit gegen die Verarbeitung der Sie betreffenden Daten Widerspruch
einlegen.

e Art. 77 DSGVO: Recht auf Beschwerde bei einer Aufsichtsbehérde
Wenn Sie der Auffassung sind, dass ich bei der Verarbeitung lhrer Daten gegen

datenschutzrechtliche Vorschriften verstoRen haben, kdnnen Sie sich mit einer Beschwerde
an die zustandige Aufsichtsbehdérde wenden. Diese wird lhre Beschwerde prufen.

In jedem Fall gilt: Ihre Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig.

Lehnen Sie die Teilnahme ab oder widerrufen oder beschranken Sie lhre Einwilligung,
entstehen Ihnen hieraus keine Nachteile. Ihre Erklarungen zur Geltendmachung Ihrer Rechte
sind grundsatzlich schriftlich an die Verantwortlichen zu richten.

Fur die Einhaltung der Datenschutzbestimmungen ist verantwortlich: Hochschule fiir
angewandte Wissenschaften Hamburg, Alissa Licht (alissa.luecht@haw-hamburg.de).
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Einverstidndniserklarung zur Teilnahme und zur Verwendung personenbezogener
Daten fiir die Studie ,,Coping-Strategien von Zéliakie-Betroffenen in der
Kommunikation“.

Ich habe alle Informationen zur oben genannten Studie erhalten und gelesen. Ich hatte auch
die Mdglichkeit, Fragen zu stellen. In den vorherigen Abschnitten wurde ich tUber
Forschungsziele, Datennutzung und Datenschutz informiert, welche ich gelesen und
verstanden habe.

Ich erklare hiermit, dass ich vor den Datenerhebungen die Mdglichkeit hatte, an die
Verantwortlichen Fragen zu stellen. Eventuelle Fragen wurden vollstadndig beantwortet.

Mir ist bewusst, dass meine Teilnahme an der Studie vollkommen freiwillig ist und ich bei
einer Verweigerung meiner Einwilligung keinerlei Nachteile erleide. Meine Einwilligung kann
ich jederzeit mit Wirkung fiurr die Zukunft widerrufen, ohne dass dies einer Begriindung bedarf
und ohne, dass mir daraus irgendwelche Nachteile entstehen. Im Fall eines Widerrufs
werden meine personenbezogenen Daten geldscht. Mir ist bewusst, dass mir durch
Verweigerung keine Nachteile entstehen.

Zudem wurde ich Gber meine weiteren Rechte im Umgang mit personenbezogenen Daten
informiert. Eine Kopie dieser Einwilligungserklarung habe ich erhalten. Das Original verbleibt
bei der Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften Hamburg, z.H.: Alissa Licht.

Ich erklare meine Einwilligung damit, dass meine Daten wie in der Informationsschrift
beschrieben verwendet werden.

Vor- und Nachname (in Druckschrift) Ort, Datum, Unterschrift

Einwilligungsfahigkeit muss gegeben sein (ab 16 Jahren - Art. 8 Abs. 1 EU-DSGVO)
Quelle: VerbudFDB, 2018
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Anhang 4: Flyer Rekrutierung

Teilnehmer:innen fiir ein Interview gesucht
-Leben mit Zoliakie-

BILD

(unkenntlich)
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Eidesstattliche Erklarung

Ich erklare hiermit, dass ich die vorliegende Arbeit selbststandig und ausschliel3lich
unter Benutzung der angegebenen Hilfsmittel ohne Nutzung einer gKI-Anwendung
(wie z.B. ChatGPT) angefertigt habe. Alle Stellen, die wortlich oder sinngemaf aus
veroffentlichten und nicht verdffentlichten Schriften entnommen wurden, sind als sol-
che durch Anflihrungszeichen kenntlich gemacht und die Arbeit war in gleicher oder

ahnlicher Fassung noch nicht Bestandteil einer Studien- oder Prifungsleistung.

Hamburg, den 18. Oktober 2025

Alissa Lucht
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