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Abstract

Die Bachelorarbeit erlautert anhand bestehender Literatur die alltaglichen Schwierigkeiten
der Hyper- und Bromhidroseerkrankten und zeigt die Wirkung von Interessengruppen auf.
Mit qualitativer Methode und anhand von Gestaltungsdimensionen von Interessengruppen
werden die 15 geflhrten Expert*inneninterviews untersucht und aufgezeigt, wie eine
Interessengruppe gegrindet und die Bedurfnisse von Hyper- und Bromhidroseerkrankten
gedeckt werden konnen. Diese Arbeit kommt zum Schluss, dass eine Grindung einer
Interessengruppe sinnvoll ist und bei der Erstellung verschiedene Punkte beachtet werden
mussen. Unter anderem soll die Interessengruppe unterschiedliche Inhalte haben, eine
vielfaltige Zusammensetzung von Know-how und Mitgliedern bieten. Die Mitglieder sollen
sich virtuell, aber auch physisch treffen konnen. Unterstitzung durch Firmen unter anderem
mit Produkten und Wissenstransfer ist gewiinscht, jedoch ohne Abhangigkeit und

Kaufzwang.
Anzahl Zeichen des Berichts inkl. Leerzeichen: 122’414
Schlagwdrter Interessengruppe, Griindung einer Interessengruppe, Hyperhidrose,

Hyperhidroseerkrankte, Bromhidrose, Bromhidroseerkrankte,

Gestaltungsdimensionen von Interessengruppen
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1 Einleitung

1.1 Ausgangslage und Problemsituation

Nach Hund und Rzany (2003) sind Hyper- und Bromhidrose als Krankheiten in der
Gesellschaft kaum bekannt, kbnnen bei den Betroffenen jedoch massive Einschrénkungen in
ihrer Lebensqualitat zur Folge haben. Mit aufwandigen Behandlungsmassnahmen, stetigen
Diskriminierungen, mit sozialem Riickzug, sogar mit gesellschaftlicher Isolation und
suizidalen Gedanken sehen sich viele Betroffene konfrontiert. Lésungen, die Krankheit etwas
einzudammen, sind gegeben, eine ganzheitliche Heilung ist bis heute jedoch nicht gefunden
(Tilgen, 2001). Nach Berger, Lanfranconi und Stremlow (2019) wird die gemeinschaftliche
Selbsthilfe in der Schweiz kaum geftrdert, da sie auf nationaler Ebene gering
institutionalisiert und rechtlich wenig verankert ist. Ebenfalls stehen der Schweiz im Vergleich
zu Deutschland nur wenige finanzielle Mittel zur Verfiigung. Dennoch attestieren die
Fachpersonen die grosse Wirkung fir Teilnehmende: das Wiedererlangen eines Zustandes
des Wohlbefindens, die Verringerung des Schuld- und des Einsamkeitsgefihls, das Erhalten
von Anerkennung, das Erlangen von Kompetenzen und Wissen, sowie die Identitatsstarkung

und so weiter (Berger et al., 2019).

1.2 Herleitung der Fragestellung

Trotz den vielseitigen positiven Wirkungen gibt es bis heute leider noch keine
Interessengruppe fir Hyper- und Bromhidroseerkrankte, weshalb sich die vorliegende

Forschungsarbeit mit folgender Hauptfragestellung beschatftigt:

Wie kann eine neutrale Interessengruppe fir Hyperhidrose- und

Bromhidroseerkrankte aufgebaut werden?
Des Weiteren kdnnen sich daraus funf Unterfragen ableiten:
1) Wie musste die Interessengruppe gestaltet werden?

2) Welche Bediirfnisse bestehen seitens der Betroffenen an eine

Interessengruppe?
3) Ist eine Interessengruppe virtuell oder physisch von grésserem Wert?

4) Wie kdnnen natirliche oder juristische Personen die Interessengruppe

unterstiutzen?
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5) Was fir Vor- und Nachteile birgt eine Interessengruppe fir
unterstitzende Firmen wie beispielsweise die Functional Cosmetics

Company AG?

Da es sich bei der vorliegenden Arbeit um die Krankheiten namens Hyper- und Bromhidrose
(vgl. Kapitel 2) handelt, geht es nachfolgend zuerst um die Themenausrichtung der
gesundheitsbezogenen Interessengruppe. Die Arbeit zeigt die konzeptionelle Vorarbeit einer
Grindung einer Interessengruppe auf, beinhaltet jedoch nicht deren Umsetzung. Es werden
auch keine detaillierten Behandlungs- oder Therapiemdglichkeiten der Krankheiten
verglichen oder bewertet. Ebenfalls wird nicht nach neuen Behandlungsmaoglichkeiten
gesucht. Des Weiteren wird ausschliesslich der Begriff «Interessengruppe» verwendet,
welcher einen Zusammenschluss von Personen mit gemeinsamen Interessen und
Herausforderungen, sowie einer gemeinsamen Zielverfolgung zusammenfassend darstellen
soll (Stremlow, 2006). Weitere wortahnliche und teils in der Literatur im gleichen Kontext
verwendete Begriffe wie zum Beispiel «Community», «Selbsthilfegruppe,
«Wissensgemeinschaft», «Netzwerkorganisationen» werden in der nachfolgenden Arbeit
unter Kapitel 3 zuerst erlautert, danach unter der Bezeichnung «Interessengruppe»
subsumiert. Bei der vorliegenden Arbeit geht es nicht um die Umsetzung, sondern um die
Sinnhaftigkeit einer Interessengruppe zu eruieren und um die Vorarbeit durch die
Realisierung eines Konzepts einer Interessengruppe fiir Hyper- und Bromhidroseerkrankte

zu leisten.

1.3 Gliederung der Arbeit

Die Arbeit gliedert sich in verschiedene Haupt- und Unterthemen. Wie soeben aufgefiihrt
stellt das Kapitel 1 die Einleitung in das Thema dar. Das Kapitel 2 erlautert die Krankheiten
Hyper- und Bromhidrose sowie die Konsequenzen und Losungen fir Betroffene. Im Kapitel 3
werden die Merkmale einer Interessengruppe genauer erlautert und Kapitel 4 zeigt die
potenziellen Gestaltungsdimensionen einer Interessengruppe auf. Anschliessend wird im
Kapitel 5 das methodische Vorgehen beschrieben und im Kapitel 6 die Ergebnisse

dargestellt. Die Diskussion sowie das Fazit folgen zum Schluss.
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2 Hyper- und Bromhidrose

Im bevorstehenden Kapitel werden die relevanten Krankheiten Hyper- und Bromhidrose
erklart sowie die aktuelle Situation der Betroffenen erlautert. Dies soll zum Aufbau des

Wissens und zum besseren Verstandnis beim Lesen der nachfolgenden Arbeit dienen.

2.1 Hyperhidrose

Nach Stoleman (1998) ist das Schwitzen fir den Menschen eine Funktion des
sympathischen Nervensystems. Oftmals wird von einem Schweisskontrollzentrum
gesprochen, welches Neuronen enthalt, die im praoperativen Bereich und vorderen
Hypothalamus unter anderem die Innentemperatur kontrollieren. Ist diese zu hoch, folgt eine
Reaktion auf den thermischen Reiz: Der Korper beginnt zu schwitzen. Das Schwitzen dient
somit der Warmeregulierung, damit der Kérper nicht tberhitzt (Stoleman, 1998). Dieses
Schwitzen ist fir den Menschen akzeptabel und selten ein Grund zur Beschwerde
(Stoleman, 1998).

Kommt es hingegen zum Ubermassigen Schwitzen, namlich zur Hyperhidrose, so liegt eine
funktionelle Stérung der ekkrinen Schweissdriisen vor (Hund & Rzany, 2003). Das Wort
«Hyperhidrose» leitet sich ab vom griechischen «hyper», was mit «zu viel» oder
«Ubermassig» und «hidros» was mit «Wasser» Ubersetzt wird. Die Schweissdriisen sondern
in diesem Fall Gbermassig Schweiss ab, obwohl keine kérperliche Tatigkeit ausgetibt wird.
Diese Dysfunktion des Korpers wird auch als «krankhaftes Schwitzen» bezeichnet. Hierbei
muss der Ausloser nicht zwingend — wie beim Ublichen Schwitzen - ein thermischer Reiz

sein, sondern kann sich auch als emotionaler Reiz zeigen (Hund & Rzany, 2003).

Die Hyperhidrose kann sich unterschiedlich bemerkbar machen (Hund & Rzany, 2003). In
einem ersten Schritt wird die primére von der sekundéaren Hyperhidrose unterschieden. Die
primare Hyperhidrose erscheint als Gbermassiges Schwitzen ohne weitere Anzeichen. Die
sekundéare Hyperhidrose tritt meist komorbid auf, da bei der betroffenen Person bereits
verschiedene Erkrankungen bestehen. In einem weiteren Schritt kann die Krankheit in eine
fokale und generalisierte Hyperhidrose aufgeteilt werden (Nirnberg, 2012). Die fokale
Hyperhidrose - teilweise auch lokale Hyperhidrose genannt - tritt wie in Abbildung 1 an
bestimmten Kdrperstellen auf. Die Auspragung kann von Mensch zu Mensch variieren. Bei
der generalisierten Hyperhidrose kdnnen keine bestimmte Regionen ausfindig gemacht
werden. Sie fuhrt jedoch zu nasser Kleidung, die mehrmals taglich gewechselt werden muss
(Stoleman, 1998).
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Classic Locations
of Hyperhidrosis

Abbildung 1. Lokalisationen von Hyperhidrose (Nirnberg, 2012)

Die fokale Hyperhidrose kann noch detaillierter bezeichnet werden. So sprechen
Expert*innen von palméarer Hyperhidrose - auch Hyperhidrosis manum genannt-, wenn es
um das Schwitzen an Handen geht (Hund & Rzany, 2003). Die axiliare Hyperhidrose betrifft
beispielsweise das Schwitzen unter den Achseln, die palmoplantare Hyperhidrose betrifft die
Héande und die Flsse (Stoleman, 1998).

2.1.1 Ursachen von Hyperhidrose

Untenstehend werden Ursachen aus verschiedener Literatur zusammengetragen, welche zu
Hyperhidrose fihren kénnen (Nurnberg, 2012; Hund & Rzany, 2003; Stoleman, 1998):

e Infektionen

¢ Endokrine Stérungen und Veranderungen (z. B. Hyperthyreose, Hyperpituitarismus,
Diabetes, Menopause, Schwangerschatft etc.)

e Neurologische Stérungen (z.B. Parkinson)

e Malignitét (z.B. Tumor)

e Medikamente (z.B. Antidepressiva, Antiemetika)

e Hormonumstellungen (Menopause, Pubertat)

e Erkrankungen, die mit Fieber einhergehen (z.B. Virusinfekte)

e Entzug von Alkohol oder anderen Substanzen

2.1.2 Verbreitung der Hyperhidrotiker*innen

Die Anzahl der unter Hyperhidrose leidenden Personen (Hyperhidrotiker*innen) wird
unterschiedlich angegeben. Wahrend Hund und Rzany (2003) schreiben, dass es keine
guten, epidemiologischen Daten zur Haufigkeit der Erkrankung gebe, schatzen sie die

Pravalenz auf 1-3 Prozent. Gemass Nurnberg (2012) leiden 3-5 Prozent der Menschen an
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der Hyperhidrose. Birklein, Lanfranconi und Stremlow (2009) sprechen von 3 Prozent, die in
der Bevolkerung an Hyperhidrose leiden. Wie soeben erwahnt, kann sich die Hyperhidrose
unterschiedlich bemerkbar machen. So wird von Ahn, Cantor, Lange und Ro (2002)
angegeben, dass in der westlichen Bevdlkerung rund ein Prozent unter primarer, palmarer

Hyperhidrose leide.

Vermutlich wird die Zahl aber weitaus hoher sein, denn gemass Nurnberg (2012) gehen 70

Prozent der Erkrankten nicht zum Arzt und somit werden diese gar nicht erfasst.

2.2 Bromhidrose

Die Bromhidrose baut auf der Hyperhidrose auf, weshalb in der vorliegenden Arbeit die
Bromhidrose nur kurz erlautert wird. Die an Bromhidrose leidenden Personen werden
Brombhidrotiker*innen genannt. Im Vordergrund dieser Krankheit steht nach Tilgen (2001) die
Entwicklung eines lastigen Schweissgeruchs, welcher von der Umgebung als abstossend
empfundenen wird. Die Sekretionsprodukte der Schweissdriisen werden von Bakterien

zersetzt, was einen starken Geruch auslost (Tilgen, 2001).

2.3 Konsequenzen fur Erkrankte und deren Problemstellung

Nach Hund und Rzany (2003) sind die Konsequenzen fir Hyperhidrotiker*innen vielseitig.
Wahrend einige Erkrankte gegen tellergrosse Schweissflecken kdmpfen, versuchen andere
ihre Arme nur noch an den Kérper geklemmt zu halten, um das Schamgefiihl méglichst
gering zu halten. Die Vorstellung, dass man vom Gegentiber als «unsicher» oder gar als
«unsauber» wahrgenommen wird, kann sich bis zu einer Phobie entwickeln. Riickzug aus
dem sozialen Leben, Isolation und die Einschrankung der Lebensqualitat sind die Folgen.
Tilgen (2001) spricht ebenfalls von gesellschaftlicher Isolierung und einem grossen
psychosozialen Stellenwert fur Bromhidrotiker*innen. Weitere Konsequenzen zeigen sich
gemass Hund und Rzany (2003) im Alltag: Der Kleiderkauf - hierbei werden hauptsachlich
schwarze Kleidung bericksichtigt, die weit vom Korper fallen -, die Berufswahl - Biirojobs
und Arbeit mit Metall werden ausgelassen -, die Vermeidung des Handedrucks beim
Begrissen; all diese Handlungsentscheide werden von einem*einer Hyperhidrotiker*in

vorgéangig kontrovers Uberlegt und abgewogen.

2.4 Losungen fur Hyperhidrotiker*innen und Bromhidrotiker*innen

Es gibt viele Behandlungsmaoglichkeiten (Hund & Rzany, 2003). Fur Hyperhidrotiker*innen
gibt es beispielsweise Salben, Deodorant, Bader, Salbei, lontophoresetherapien (wie in
Abbildung 2 gezeigt), Botoxbehandlungen, operative Eingriffe (wie beispielsweise auf der

Abbildung 3 ersichtlich) und so weiter. Fir Bromhidrotiker*innen gibt es unter anderen die
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Behandlungsmaglichkeit von Botulinumtoxin. Diese Varianten helfen, die Krankheit

einzudammen und weniger sichtbar zu machen. Dennoch gibt es bis heute keine effektive
Heilung der Krankheit (Hund & Rzany, 2003).

Abbildung 3. Operative Behandlung der axiliaren Hyperhidrose mit Saugkirettage (Hund & Rzany,
2003)
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3 Interessengruppen

Die vorliegende Arbeit schafft eine Briicke vom Thema «Interessengruppe» zum Thema der
unter Kapitel 2 genannten Krankheiten Hyper- und Bromhidrose, weil das Interesse besteht,
die Umsetzungsmaglichkeit einer Interessengruppengrindung fur Hyper- und
Bromhidroseerkrankte zu prifen. Nachfolgend wird allgemein auf das Thema

Interessengruppe eingegangen.

3.1 Interessengruppen in der Schweiz

Nach Moisseeva, Seufert und Steinbeck (2001) werden verschiedene Begriffe verwendet wie
beispielsweise «Selbsthilfegruppe», «Community», «Wissensgemeinschaft» und
«Netzwerkgemeinschaft». Die Definitionen dafir sind genauso zahlreich und unterschiedlich,
wie es Bezeichnungen gibt. Auch wenn die Bezeichnungen in ihrer Sinnhaftigkeit
Unterschiede aufweisen kénnen (Moisseeva et al., 2001), so wird in der folgenden Arbeit der
besseren Verstandlichkeit halber immer das Wort «Interessengruppe» verwendet. Mit
«Interessengruppe» werden alle Zusammenkuinfte von Personen verstanden, die Uber einen
langeren Zeitraum Interesse am gleichen Thema haben und das Wissen gemeinsam
aufbauen und austauschen wollen sowie eine gleiche Herausforderung haben (Franz,
Lembke & North, 2003). Des Weiteren zeigt sich, dass jede Person einer Interessengruppe
etwas erlebt hat, was andere Gruppenmitglieder derselben Gruppe auch durchleben. Es geht
darum, eigene Erfahrungen auszutauschen und von anderen Erfahrungen zu lernen. Dabei
haben alle Menschen in dieser Gruppe etwas gemein, namlich, dass sie trotz ihres Problems

leben méchten und nicht aufgeben (Moos-Hofius & Rapp, 2007).

Die Interessengruppen stehen mit regionalen Selbsthilfezentren im direkten Kontakt und
werden von ihnen unterstitzt, indem diese beispielweise beim Aufbau sowie bei der
Vermittlung und Vernetzung von Interessent*innen mithelfen (Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen, 2017). Die Wichtigkeit der Arbeit der Interessengruppen und
Selbsthilfezentren zeigt sich einerseits in den steigenden Vollzeitstellen in den
Selbsthilfezentren, welche sich im Jahr 2002 im Vergleich zum Vorjahr mehr als verdoppelt
haben und andererseits in der steigenden Anzahl der aktiven Themen der

Interessengruppen (Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, 2017).

Nach Berger et al. (2019) ist die finanzielle Ressource fir eine gemeinschatftliche Selbsthilfe
in der Schweiz gering. Es stehen nach dem Bundesgesetz Uber Invalidenversicherung Art.
74 fur die Selbsthilfe rund 600'000 Franken zur Verfiigung, was im Vergleich zu Deutschland
sehr gering ist. Deutschland hingegen fordert diese Uber die Krankenkassen viel starker,

namlich mit 70 Millionen Euro. Die Wirkung der Interessengruppen wird von Fachpersonen
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bestatigt. So nennen sie als positive Effekte zum Beispiel das Wiedererlangen eines
Zustandes des Wohlbefindens, die Verringerung des Schuld- und des Einsamkeitsgeftihls,
das Erhalten von Anerkennung, das Erlangen von Kompetenzen und Wissen, sowie die
Identitatsstarkung. Weniger konkret sind die Angaben zur Gestaltung einer solchen Gruppe
(Berger et al., 2019). So kénnen sie in unterschiedlicher Form, Umsetzung, Grosse und
Thematik auftreten. Einige Punkte missen jedoch gegeben sein, damit sie als
Interessengruppe definiert werden kann. Die unter Kapitel 4 genannten
Gestaltungsdimensionen von Interessengruppen zeigen auf, welche Punkte zwar
unterschiedlich gehandhabt werden kénnen, jedoch bei jeder Interessengruppe in
irgendeiner Form vorhanden sein missen (Franz et al., 2003). Ob eine physische oder
virtuelle Interessengruppe als sinnvoll erscheint, wird unterschiedlich bewertet. Bei beiden
gibt es Vor- und Nachteile (Rothe, 2004), welche in den nachfolgenden Unterkapiteln

aufgezeigt werden.

3.2 Physische Interessengruppen

Eine physische Interessengruppe baut auf dem Prinzip der Kommunikation von «face-to-
face» also von «Angesicht zu Angesicht» auf (Rothe, 2004). Die zwischenmenschliche
Kommunikation findet in diesem Fall im gleichen Raum und zur gleichen Zeit statt. Einfach
zu unterscheiden ist die physische von der virtuellen Gruppe, da erstere nur durch die
Anwesenheit der Kommunikant*innen geht. Bei der face-to-face Kommunikation
kommuniziert jedoch der oder die Kommunikant*in nicht nur mit inrer*seiner Stimme,
sondern auch mit ihrer*seiner Mimik und ihrem*seinem Kdorper in Form von Gestik (Rothe,
2004). Gerade bei ironischen Aussagen treten in der physischen Form im Vergleich zu den
virtuellen Treffen in der Kommunikation weniger Missverstandnisse auf. Diese Mitglieder der
physischen Interessengruppe treffen sich grundsatzlich regelméssig an einem bestimmten
Ort (Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilegruppen, 2006). Empfehlenswert sind solche
Treffen an einem neutralen Ort, weg von dem eigenen Zuhause, denn in der Rolle als
Gastgeber*in kann nicht gleichzeitig die Rolle als Moderator*in wahrgenommen werden
(Moos-Hofius & Rapp, 2007).

3.3 Virtuelle Interessengruppen

Bei der virtuellen Interessengruppe sehen sich die Mitglieder nicht face-to-face, sondern
online im «virtuellen Raum» und kommunizieren da miteinander (Moisseeva et al., 2001).
Durch die Verbreitung des Internets haben virtuelle Interessengruppen einen massiven
Aufschwung erhalten — man spricht von einer «inflationaren» Verwendung dieser
Austauschmdglichkeit. Die virtuelle Interessengruppe unterscheidet sich demzufolge von

einer physischen darin, dass sie auf Grundlage elektronischer Medien existiert. Es geht
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folglich um die Computervermittelte Kommunikation (CvK), die ein zwischen zwei und
mehreren Personen stattfindender interaktiver Prozess des Erstellens, Austauschens und
Empfangens von Informationen mithilfe von Computern ist (Trepte, 2012). Sie wird als
digitaler Kooperationsprozess im Sinne des Zusammenwirkens von Verhalten verstanden.
Man trifft sich folglich nicht kdrperlich, sondern virtuell. Das heisst, man kommuniziert von zu
Hause aus mit Gleichgesinnten (Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilegruppen, 2006).
Einen Vorteil der virtuellen Kommunikation zeigt Metzler (2008): Die Kapazitatsgrenze des
Gehirns beim physischen Kontakt liegt in etwa bei 150 Personen. Diese Grenze wiederum
kann im virtuellen Bereich aufgehoben werden, da das Internet Instrumente bietet, welche
das Gehirn entlasten. Diese Entlastung hilft, die Gehirnkapazitatsgrenze von 150 zu knacken
und somit mehr Kontakte zu haben. Das Gehirn kann somit eine viel grossere Zahl an
sogenannten «Nischenbekanntschaften» zulassen und speichern. Die Qualitat des

Kontaktes leidet darunter nicht.

Alle Interessengruppen verfolgen jedoch das Ziel, sich gegenseitig durch kommunikativen
Austausch von Erfahrungen und Entwicklungen zu helfen, eine Isolation zu verhindern und

Informationsstelle zu sein (Bruppacher & Freutel-Domenig, 1981).

3.3.1 Zeitverschobene virtuelle Kommunikation

Die virtuelle Kommunikation kann entweder in zeitgleicher Form stattfinden, wenn
beispielsweise ein Treffen per VideolUbertragung stattfindet, oder sich in zeitlicher Hinsicht
verschieben (Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilegruppen, 2006). Zeitverschobene
virtuelle Kommunikation kann beispielsweise ein Chat sein. In diesem Fall ist der Chat oder
das Forum das Vereinslokal. Der Austausch findet hier folglich durch Lesen und Schreiben
seitens Teilnehmenden statt. Bei einem Chat wird es schwierig, wenn mehr als sechs
Teilnehmende mitmachen, denn dann gehen die Themen oft auseinander und von Seiten
der Teilnehmenden wird es als «unruhig» empfunden. Der Chat bietet aber die Mdglichkeit
zum anonymen Beitritt. So erleichtert es den Teilnehmenden, offen tUber ihre Probleme zu
sprechen, ohne dass sie jemand kennt oder beispielsweise der Arbeitgeber von der

Diagnose erfahrt (Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilegruppen, 2006).

Nach Fischer (2008) lasst sich aus der CvK zudem das Social Identify Model of De-
Individuation (SIDE) ableiten, welches die Angabe der Anonymitét unterstreicht. Das SIDE
geht rein von textbasierter Kommunikation aus und vermutet, dass in CvK weniger soziale
Hinweisreize vorhanden sind, wodurch die Kooperation anonymer wird. Das SIDE Modell
untermauert somit die Annahme, dass Anonymitét gleichzeitig dazu fuhrt, dass sich
Mediennutzende sowohl auf ihre personale (individuelle) als auch auf ihre soziale
(gruppenbezogene) ldentitat starker fokussieren kdnnen. Wichtig ist hierbei zu erwéhnen,

dass sich das SIDE Modell jedoch nur auf Nutzer*innen bezieht, die sich nicht kennen.



Eine neutrale Interessengruppe
fur Hyperhidrose- & Bromhidroseerkrankte 10

Charakteristisch fur den Chat ist auch die Art und Weise der genutzten Schreibweise. So
sind Schreibfehler, Weglassen von Grosshuchstaben und ein Duzen die Regel (Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilegruppen, 2006). Missverstandnisse liegen schneller vor und
es entsteht daher schnell Streit. Einen Nachteil zeigt sich gemass Rothe (2004) bei der
Anonymitat, weil es haufiger zu verbalen Attacken und Beleidigungen kommt. Um dem
entgegenzuwirken, wird oft die sogenannte «Netiquette» angewandt. Das sind Regeln, um

den angenehmen Umgang miteinander zu fordern (Rothe, 2004).

Ein Forum funktioniert &hnlich wie ein Chat (Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilegruppen, 2006). Die Teilnehmenden erstellen ebenfalls ein Profil, mit welchem sie
lesen, schreiben und kommentieren kénnen. Jedoch gliedert ein Forum Themen und zeigt
durch Rubriken Abgrenzungen auf. So kann eine Rubrik beispielsweise spezifisch die
neuesten Forschungsergebnisse zum Thema aufzeigen oder eine andere beinhaltet
Presseberichte zur Krankheit. Welche Rubrik schlussendlich angeklickt wird, steht den
Teilnehmenden offen. Jedes Forum verfligt immer Uber eine*n Administrator*in, der/die
gleichzeitig das hochste Kontrollorgan darstellt. Das Kontrollorgan kann Beitrage editieren,
I6schen, verschieben oder sogar die Moderation Ubernehmen. Nebst der Netiquette kann

folglich auch eine gute Moderation Streitigkeiten unter den Teilnehmenden mindern.

3.3.2 Widersprichliche Befunde

Der Literatur zufolge gibt es widerspriichliche Befunde, ob nun ein virtueller
Informationsaustausch positiv oder negativ ist (Dennis, Wixom & Vandenberg, 2001;
Hollingshead, 1998; Rothe, 2004). So hat der Einsatz von technischen Medien zur
Strukturierung von Gruppendiskussionen einen positiven Einfluss auf den
Informationsaustausch in Teams (Dennis et al., 2001). Hingegen ist Hollingshead (1998) der
Meinung, dass die CvK die ausgetauschten Informationen in Gruppendiskussionen
reduziere. Wiederum meint Rothe (2004), dass durch die fehlenden Informationen geringste
Hinweise auf die Persodnlichkeit in der CvK eher ausgewertet werden und so zu einer

grosseren Nahe zwischen den Kommunikant*innen fihre.

Fir ein besseres Verstandnis wird nachfolgend die Tabelle 1 einen Uberblick tiber die Vor-
und Nachteile der physischen und virtuellen Gruppe aufzeigen. Die Aufzahlung ist nicht

abschliessend.
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Tabelle 1

11

Vor- und Nachteile von virtueller und physischer Kommunikation (nicht abschliessende Ubersicht)

(Rothe, 2004)

Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilegruppen,
2006)

Physisch Virtuell

Vorteil Nachteil Vorteil Nachteil

Personlicher Austausch | Orts- und Sicherheit durch Selbstdarstellungsdrang
von Angesicht zu raumabhangig Anonymitat (Seyfriedsberger, 2003)
Angesicht (Deutsche (Rothe, 2004)

Soziale Kontrolle
(Rothe, 2004)

Keine Anonymitat
(Rothe, 2004)

Jederzeitiger
Abbruch mdglich
(Rothe, 2004)

Verbale Attacken moglich
(Rothe, 2004)

Auch in Zukunft wird das
physische, soziale
Netzwerk das wichtigste
bleiben.

(Metzler, 2007)

Kapazitatsgrenze
bei 150 Personen
(Metzler, 2007)

(Freizigigere)
Offenheit in
personlichen Dingen
(Rothe, 2004)

Mit der Zeit kommt
Verlangen zum
personlichen Austausch
auf

(Rothe, 2004)

Verzerrung der
Selbstdarstellung resp.
der effektiven Fakten
(Alter) kaum mdoglich
(Rothe, 2004)

Keine soziale
Kontrolle: Fehlende
Angaben von Status
(Rothe, 2004)

Unmittelbarkeit
(Rothe, 2004)

Handlungsspielraum
(Rothe, 2004)

Jederzeit
Riuckmeldung
moglich
(Rothe, 2004)
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4 Die Gestaltungsdimension von Interessengruppen

Die Umsetzung einer Interessengruppe kann vielseitig passieren. In der Abbildung 4 werden
vier Gestaltungsdimensionen von Interessengruppen verdeutlicht (Franz et al., 2003). Es
sind dies die Mitglieder, die Interaktion dieser Personen, das daraus resultierende Ergebnis

sowie die organisatorische Unterstitzung.

Interaktive » | Ergebnis
Gemeinschaft

Mitglieder Nutzen fur Mitglieder,
Vertrauen / gemeinsame Organisation und Externe
Werte Mitgliedergewinnung

Wissenstransformation

Rhythmus der Interaktion Thema und Interesse
Erlebnisreiche Ereignisse Zugehdorigkeit
Kontinuierlicher Wissensdiversitat und
Austausch Expertenniveau
Community-Projekte < I

4 v

Organisatorische Unterstiitzung

Mitgliederfihrung und —administration  Infrastruktur fur persénliche Kommunikation

|&K-Plattform/Content Management Sponsoring

Fordernde Rahmenbedingungen

Abbildung 4. Gestaltungsdimensionen von Interessengruppen. Eigene Darstellung in Anlehnung an
Franz et al. (2003)

4.1.1 Gestaltungsdimension 1: Mitglieder

Bei der Gestaltungsdimension 1 geht es um die Mitglieder der Gruppe (Franz et al., 2003).
Wichtig dabei ist, dass die Mitgliedschaft freiwillig besteht. Die Mitglieder bestimmen das
Thema, um eine gemeinsame Basis und ldentitét zu erreichen. Dies schafft eine
Zugehdrigkeit seitens Mitglieder und erzeugt ein Gemeinschaftsgefiihl. Das Wissen und das
Expert*innenniveau werden dann relevant, wenn es darum geht, Informationen in die Gruppe
zu bringen. Oft formen sich dadurch Rollen. Bei der Gestaltungsdimension 1 ist die

Gewinnung von Mitgliedern ein weiteres Thema.

4.1.2 Gestaltungsdimension 2: Interaktive Gemeinschaft

Die Gestaltungsdimension 2 befasst sich mit der Interaktion der Mitglieder, was zur
Gruppenbildung beitragt (Franz et al., 2003). Hierbei sind nach Franz et al. (2003) folgende
Punkte zu beachten: Ein Kennenlernen und Teambildung, ein Vertrauensaufbau, Regeln

innerhalb der Gruppe, geeignete Kommunikationsform sowie Interaktionsort (virtuell und
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physisch), die Regelmassigkeit sowie die Definition von Verantwortlichkeiten. Die geeignete
Atmosphére und ein gutes Klima werden auch von Rothe (2004) und vom

Landesselbsthilfeverband Thiringen fur Osteroporose (2016) aufgefuhrt.

4.1.3 Gestaltungsdimension 3: Ergebnis

Die Gestaltungsdimension 3 hat «Ergebnis» als Titel. Nur mit einem konkreten Nutzen
bleiben Mitglieder der Gruppe erhalten, verbunden und nachhaltig engagiert (Franz et al.,
2003). Die Langfristigkeit einer Interessengruppe ist flr Betroffene relevant (Stremlow,
2006). Um diesen Nutzen zu fordern, bendtigt es eine klare Zieldefinition, ein Festhalten der

Vorteile sowie die Weitergabe von Ideen und Informationen.

4.1.4 Gestaltungsdimension 4: Organisatorische Unterstitzung

Die vierte und letzte Gestaltungsdimension tragt den Titel organisatorische Unterstitzung
(Franz et al., 2003). Hierbei verbildlicht die Organisation den Rahmen der Interessengruppe.
Unter anderen werden folgende Unterkategorien angesprochen: Rahmenbedingung fiir den
Wissensaustausch, externe und interne Einfliisse, Bereitstellung von Werkzeugen wie zum
Beispiel Infrastruktur, die Steuerung sowie die Verankerung hinsichtlich Formalisierungsgrad,

sowie Administration (Franz et al., 2003).
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5 Methodisches Vorgehen

Im funften Kapitel wird das methodische Vorgehen erlautert, welches fir die Beantwortung
der genannten Fragestellungen im Kapitel 1.2 Herleitung der Fragestellung genutzt wird.
Zuerst zeigt das Kapitel der Datenerhebung die genutzten Instrumente zur Erfassung und
das Zusammentragen der Ergebnisse auf. Danach wird unter Datenauswertung die

Verschriftlichung der Interviews sowie die Zuordnung zu den Kategorien erklart.

5.1 Datenerhebung

Bei der Datenerhebung werden Informationen und Wissen zu einem bestimmten Thema
zusammengetragen. Dieses bezieht sich jeweils auf ein in der Literatur erwahntes,

methodisches Vorgehen, welches in den kommenden Kapiteln erklart wird.

5.1.1 Forschungsdesign

Nach Wannoffel (2018) wird das Forschungsdesign je nach organisatorischer Zwecksetzung
als besondere Herausforderung betrachtet. Schlussendlich muss dasjenige
Forschungsdesign gewahlt werden, welches fur die Forschungsfrage sowie fir die Art der
Durchfiihrung und Auswertung am sinnvollsten erscheint. Wichtig dabei ist immer, zu
beachten, dass das gewahlte Forschungsdesign die Datenerhebung massiv beeinflusst
(Goldschlag, Kim & Kristin, 2002). Ein qualitatives Forschungsdesign zielt darauf ab,
nichtnumerisches Material sowie kommunikative Situationen der Datenerhebung zu nutzen,
weil dadurch ein breit mogliches Bedeutungsspektrum von Aussagen und Antworten
zugelassen wird und auch auf non-verbale Interaktionen eingegangen werden kann.
Hingegen zielt ein quantitatives Forschungsdesign unter anderem eher auf klare
Isolierbarkeit von Ursachen und Wirkungen, Messbarkeit und Quantifizierbarkeit von
Phanomenen ab (Heistinger, 2007).

In der vorliegenden Arbeit wird das qualitative Forschungsdesign verwendet, weil mit dieser
Form, nebst den genannten Griinden, auch die Interviewtechniken genutzt werden kdénnen.
Zudem bietet dieses Design der befragten Person auch die Mdglichkeit, ihre Sicht der Welt,
aber auch ihre Definition der Forschungssituation zu verdeutlichen (Wannoffel, 2018). Es
wird mehr Gewicht auf die im Kontext relevanten Beddrfnisse fir eine Interessengruppe
sowie auf die interaktive Beziehung zwischen forschender Person und
Interviewpartner*innen gelegt, anstelle einer anzahlmassigen, statistischen Auswertung,

weshalb das qualitative Forschungsdesign als passend erscheint.

Nach Mayring (2020) gibt es vier verschiedene Optionen, qualitativ vorzugehen, welche in

Abbildung 5 aufgezeigt werden. Es gibt das zusammenhanganalytische, das
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kausalanalytische, das deskriptive sowie das explorative, qualitative Vorgehen. Weil das
explorative, qualitative Vorgehen Merkmale wie «Neues erforschend», «wissenschaftlicher
Hintergrund» sowie «offen» resp. «kein einseitiger Blick» beinhaltet, wird bewusst nach

dieser Auspragung des Forschungsdesigns vorgegangen.

Forschungsdesign

| I
[ Qualitativ ] Quantitativ
I
| | I |
Zusammenhang- Kausal- e .
[ analytisch } analytisch Deskriptiv Explorativ

Neues erforschend
Wissenschatftl. Hintergrund
offen / kein einseitiger Blick

Abbildung 5. Gewahltes Forschungsdesign. Eigene Darstellung in Anlehnung an Mayring (2020, S.10)

5.1.2 Sampling

Ein Sampling bezweckt das Definieren der Kriterien der Befragten vor der Umsetzung im
Feld, um die Auswahl an Befragten ein- und abzugrenzen (Goldschlag et al., 2002). Es geht
folglich darum, die Auswahl der Stichprobe vorgangig zu definieren. Zweck dieser Definition
ist zudem, die Ergebnisse vergleichbarer zu machen und somit die Gltekriterien der
Ergebnisse zu verbessern. Bei einem Sampling ist nicht nur wichtig, die Kriterien
festzulegen, sondern auch das Prinzip des minimal resp. maximal kontrastierenden
Vergleichs anzuwenden. Dies bedeutet, dass die Kriterien zwar klar definiert sind, innerhalb

dieser aber eine moglichst grosse Vielfalt ausgeschopft wird (Goldschlag et al., 2002).

Zwei Kriterien sollen die Interviewpartner*innen erfillen. Sie missen entweder an
Hyperhidrose oder an Bromhidrose erkrankt sein und Deutsch sprechen. Das Alter wie auch
das Geschlecht ist zur Beantwortung der Fragestellung nicht relevant, weshalb hier keine
Kriterien festgelegt werden. Nach Hund und Rzany (2003) ist das Schamgefuhl der
Betroffenen gross und folglich wird vermutet, dass die Betroffenen sich deshalb nicht in eine
Interviewsituation begeben wollen. Deshalb wird das Sampling zu diesem Zeitpunkt auf die
Sicht einer unterstutzenden Firma wie beispielsweise die Functional Cosmetics Company

AG, aber auch auf die Sicht des Zentrums fur Selbsthilfegruppe erweitert. Damit sollen alle
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maoglichen Perspektiven zur potenziellen Griindung einer Interessengruppe abgedeckt
werden. Die Firma Functional Cosmetics Company AG stellt Produkte fir Erkrankte her,
weshalb sie auch ein Interesse an dieser Gruppe haben kdnnte. Die Sicht des Zentrums fur
Selbsthilfegruppe bringt wesentliche Aspekte zur Griindung einer Interessengruppe ein.
Folglich sind die verschiedenen Perspektiven hilfreich zur Evaluation der Antworten auf die

Fragestellung.

Da im Bekanntenkreis der forschenden Person nur zwei Personen bekannt sind, die an
Hyperhidrose leiden, bietet Functional Cosmetics Company AG an, ihren Kund*innen einen
Newsletter tber die forschende Person mit ihrer Krankheitsgeschichte sowie der Bitte zur
Teilnahme als Interviewpartner*in zu senden. Nach einer gemeinsamen Ausarbeitung kann
dieser Newsletter zu Jahresbeginn an alle Kunden von Functional Cosmetic Company AG

versandt werden, welcher im Anhang A ersichtlich ist.

52 Personen melden sich freiwillig zur Teilnahme am Interview. Dieser Ricklauf ist enorm
Uberwaltigend und zeigt die grosse Relevanz. Es scheint, dass die Wichtigkeit des Themas

grosser als das Schamgefiihl der Erkrankten bei einer Interviewteilnahme zu werten ist.

Weil die Ressource und Kapazitét fur ein Interview mit allen 52 Personen nicht reichen, wird
darauf verzichtet, ein Interview mit allen 52 Personen durchzufuhren. Es bedarf einer
Einschrankung. Hierbei wird darauf geachtet, dass die Gewichtung wieder auf den
Erkrankten im Sampling liegt, da diese schlussendlich die Kunden der Interessengruppe
bilden. Folglich sind zwei Interviews mit Erfahrenen vom Selbsthilfezentrum, zwei Interviews
mit Functional Cosmetics Company AG, also den Erfahrenen mit Produkten und den
Krankheiten, und dreizehn Interviews mit Erkrankten, als Erfahrene der Krankheit, aber auch
als Kenner*innen der Bedurfnisse, geplant. Bei der Verkleinerung der Interviewanzahl von 52
auf 13 wird darauf geachtet, dass die Vielfalt in Alter, Geschlecht, sowie Auspragung der
Krankheit (Kopf, Hande, Fusse, Achseln) mdglichst stark variiert, wie es von Goldschlag et
al. (2002) empfohlen wird. Diese Vielfalt findet sich in Tabelle 2 wieder. Auf die Angabe zur
Auspragung der Krankheit wird aufgrund der Anonymisierung verzichtet. In der Abbildung 6
ist das definitive Sampling dargestellt. Schlussendlich sind unter den Betroffenen resp. den
Erkrankten elf Personen aufgefiihrt, da sich zwei zwar angemeldet, jedoch nach Versand der
Einverstandniserklarung nicht bei einem Interviewtermin eingetragen haben. Auch auf
Nachfragen kam keine Antwort mehr. Die Begrindung zur Anmeldung ohne effektive
Teilnahme wurde nicht kommuniziert. Zwei andere Personen haben sich gemeldet, jedoch
auf den Termin nicht reagiert. Gluicklicherweise konnten sie auf Nachfrage hin dennoch zum

Interview gewonnen werden, womit die finale Interviewanzahl N = 15 ist.

Bedauerlicherweise haben sich keine Bromhidroseerkrankte gemeldet, weshalb zu den

Betroffenen/Erkrankten ausschliesslich Hyperhidroseerkrankte zahlen. Nach Absprache mit
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dem Praxispartner werden in der Arbeit dennoch auch die Bromhidroseerkrankten
bertcksichtigt, da hier das Leiden besonders stark scheint und vielleicht aufgrund des

starken Leidens keine Teilnahme am Interview erfolgt ist.

Interviews
N=15

Erfahrene mit
Produkten, aber auch
mit der Krankheit als

Expert*innen

Erfahrene vom
Zentrum fur Selbsthilfe
als Expert*innen

Betroffene/Erkrankte
als Expert*innen

Abbildung 6. Definitives Sampling

Wird dieses Sampling noch auf die bekannten Kriterien Alter und Geschlecht aufgeteilt, so
sieht die Varianz der Personen wie in der folgenden Tabelle 2 aus. Sie ist in aufsteigender
Reihenfolge nach Alter gegliedert. Es nahmen 7 Manner und 8 Frauen teil.

Tabelle 2

Demografische Angaben / Varianz der Personen

Alter Geschlecht
24
25
30
34
34
36
44
52
55
56
57
58
60
62
69

|32/ |3|3|2|3|3|g|3|3|2 |

17
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5.1.3 Expert*inneninterview

Nach Goldschlag et al. (2002) sind die Expert*inneninterviews ein beliebtes Instrument zur
Umsetzung einer explorativen, qualitativen Forschung. In diesem Fall werden Gesprache mit
Expert*innen zum vorgegebenen Thema meist auf Basis eines Interviews gefuhrt. Als
Expert*innen werden die Personen betitelt, die entweder zentrale Schliisselpersonen in einer
Organisation sind oder die Uber ein Thema ein grosses Wissen haben und viele
Informationen zur Forschung beitragen kdnnen. Kurzum verfligen diese Personen uber eine
spezifische Expertise. Das Experteninterview wird auch oft bei tabuisierenden
Themenfeldern genutzt, weshalb es fir die vorliegende Arbeit von zentraler Bedeutung ist
(Goldschlag et al., 2002).

Da es bis heute keine Interessengruppe fur Hyper- und Bromhidrose gibt, kann die
Beobachtungsmethode sowie die Dokumentenanalyse als qualitative Vorgehensweise flr die
vorliegende Arbeit ausgeschlossen werden und der Fokus liegt auf den
Interviewdurchfuhrungen. An dieser Stelle muss erwéhnt werden, dass zum Zeitpunkt der
Methodenwahl keine Gruppe fir Hyperhidrose- und Bromhidroseerkrankte bestand, jedoch
im Verlauf der Umsetzung und wéhrend des Kontaktes mit dem Zentrum fir Selbsthilfe Basel
festgestellt wurde, dass sich in Zirich ebenfalls eine Gruppe im Aufbau befindet. Dennoch
wird daran festgehalten, da sich einerseits der Standort unterscheidet und andererseits die

Bromhidroseerkrankten miteinbezogen werden sollen.

Wie unter Kapitel 5.1.2 Sampling erwéahnt, erhalt jede zu interviewende Person gemass
Anhang B in der vorab versandten E-Mail eine Einverstandniserklarung. In dieser wird die
interviewte Person Uber das Thema informiert sowie um Einverstéandnis zur Aufnahme des
Interviews gebeten. Das Einverstandnis muss mit einer Unterschrift bestatigt werden.
Ebenfalls werden zwei demografische Angaben gefordert: das Alter sowie das Geschlecht,
welche zur Ubersicht in Tabelle 2 verhelfen sollen. Des Weiteren wird geméss Anhang C ein
Link zum Zoom-Meeting versandt, da aufgrund der COVID-Situation die Gesprache online
durchgefuhrt werden muissen. Die Software Zoom stellt eine gute Moglichkeit der
Onlinedurchfuihrung dar, weil sie nebst dem Ton auch die VideolUbertragung zulasst und eine
einfache Aufzeichnungsfunktion hat, welche das Gesprach als Audiofile auf dem Computer
speichert. Die Interviewpartner*innen erhalten geméss Anhang C mit der E-Mail auch eine

Anleitung zur Anwendung der Software Zoom.

5.1.4 Erstellung der Leitfaden

Nach Heistinger (2007) ist fur die Durchfihrung eines Interviews die Erstellung eines
Leitfadens sinnvoll. Dabei mussen die Leitfragen klar formuliert, Alternativfragen

weggelassen, eine einfache Wortwahl verwendet sowie die Wortwahl dem Sprachschatz der
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Interviewpartner*in angepasst werden. Nach Wanndoffel (2018) kann ein Experteninterview
ein inhaltsorientiertes Interviewverfahren sein, das sich thematisch durch einen Leitfaden
logisch gliedern lasst. Hierbei ist die SPSS Methode nach Helfferich (2011) sinnvoll.

5.1.4.1 Anwendung der SPSS Methode

Um einen Leitfaden zu gestalten, hilft die SPSS Methode nach Helfferich (2011) weiter. Die
Buchstaben SPSS stellen eine Kurzform flr «Sammeln», «Prifen», «Sortieren» und
«Subsumieren» dar. Dabei sollen folglich alle spontanen Fragen zum Thema notiert und
anschliessend gepruft werden, indem sie beispielsweise im Kontext zur Fragestellung
gesetzt wird. Anschliessend werden die Fragen gebiindelt und passend zu Themen
gegliedert (= subsumieren). Nach Wannoéffel (2018) muss zudem beachtet werden, dass
Frageblécke immer zuerst mit einer offenen Frage starten und anschliessend mit
detaillierteren Unterfragen, was als «immanentes Nachfragen» bezeichnet wird, aufhéren.
Diejenigen Unterfragen, die zu Beginn noch nicht beantwortet werden, kbnnen somit

anschliessend an die Beantwortung der offenen Fragen gestellt werden.
5.1.4.2 Vorgehen Erstellung der Leitfaden

Wie bereits unter Kapitel 5.1.2 Sampling erwahnt, werden Expert*inneninterviews
durchgeflihrt, weshalb eine leitfadengestiitzte Vorgehensweise passend scheint. Da es drei
verschiedene Kategorien der Expert*innen gibt, werden drei verschiedene Leitfaden
entwickelt. Basis aller Leitfaden bildet aber der Leitfaden der Betroffenen resp. der
Erkrankten, da bei der vorliegenden Arbeit der Aufbau einer Interessengruppe und deren
Bediirfnisse von zentraler Bedeutung sind. Folglich wird mit dem Leitfaden fir die
Betroffenen gestartet. Die SPSS Methode unterstiitzt diesen Vorgang indem auf einem
Word-Dokument alle Fragen zum Thema Griindung einer Interessengruppe fir die Hyper-

und Bromhidroseerkrankten gesammelt, geprft, sortiert und subsumiert werden.

5.1.5 Theorie Pretest

Nach Wannoffel (2018) dient ein Pretest dazu, ein Erhebungsinstrument - wie beispielsweise
einen Leitfaden - zu optimieren. Dies kann helfen, die Giite des Instruments zu verbessern.
Ziel dabei ist, die Qualitat der Ergebnisse zu steigern. Der Pretest stellt eine Situation dar, in
welcher untersucht wird, ob die Interviewpartner*innen die Fragen verstehen, wie die*der
Forschende dies beabsichtigt. Zudem verhilft ein Pretest zur Analyse der Interaktion

zwischen Forschender*m und Befragter*m (Wanndoffel, 2018).

5.1.6 Vorgehen Leitfadenoptimierung und Pretest

Der Pretest nach Wanndffel (2018) ist mit einem Bekannten der forschenden Person,

welcher an palmarer Hyperhidrose leidet, umgesetzt worden. Hierbei wird die
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Interviewsituation madglichst realitdtskonform nachgestellt, indem unter anderem die Person
gesiezt und das ganze Interview gemass Leitfaden realisiert wird. Ebenfalls wird die Zeit
gestoppt, um zu schauen, ob die in der Einleitung des Interviews angegebene Zeit von rund
60 Minuten passend ist. Die Interviewerin macht sich gleichzeitig Notizen, wenn sie merkt,

dass eine Frage zu komplex ist oder eine zusatzliche Frage sinnvoll erscheint.

Beim Pretest erscheint der Befragte nicht sicher zu sein, ob die Antwort richtig ist und blickt
nach gemachten Aussagen der forschenden Person fragend und erwartungsvoll entgegen.
Wie bereits erlautert, soll geméass Heistinger (2007) seitens Interviewerin moglichst wenig
Zustimmung oder Reaktion erfolgen. Um dennoch diese Unsicherheit der*des Befragten zu
nehmen, wird beispielsweise in der Einleitung folgender Satz erganzt «Es gibt keine richtigen
oder falschen Meinungen, sondern es interessiert mich, was Ihnen spontan durch den Kopf
geht und was Ihre Meinung ist.». Ebenfalls wird nach Erlauterung dieser Situation und nach
einer Beratung der Begleitperson der vorliegenden Arbeit die Themen anders strukturiert.
Dies soll eine schrittweise Heranfilhrung zum Kernthema, namlich zur subjektiven
Vorstellung der Interessengruppe, ermdglichen und so die*den Interviewpartner*in besser
leiten. Ebenfalls werden die Fragen dahingehend angepasst, dass es flir die Gegenseite
einfacher und verstandlicher wird, um so die Unsicherheit zu nehmen. Diesbeztiglich wird im
Folgenden eine Frage vor sowie nach der Veranderung aufgezeigt: Beim ersten Pretest
wurde die Frage so gestellt: «<Denken Sie, es ist sinnvoll/nicht sinnvoll eine solche Gruppe zu
grinden und warum?» Nachdem der Leitfaden Uberarbeitet wurde, erfolgt die Fragestellung
wie folgt: «Wenn es eine Interessengruppe gabe, wiirden Sie daran teilnehmen?». Ein
weiteres Beispiel ist die Frage: «Bendtigt die Gruppe eine Website?», welche sich
folgendermassen veranderte: «Wie konnte man informieren? Was waren fir Sie gute

Kanale?»

Da der Leitfaden stark Giberarbeitet wurde, folgt ein weiterer Pretest mit einer zweiten
Bekannten. Ebenfalls wird auch hier auf die realitatsnahe Umsetzung Wert gelegt sowie das

Interview komplett durchgefihrt.

5.1.7 Erkenntnisse aus dem Pretest

Durch die Veranderungen der Fragestellungen sowie die Adaptation der Gliederung der
Themenblécke wird das Interview fur die Forscherin, aber auch fur die befragte Person
einfacher. Dies spurt die Interviewerin hauptsachlich am flissigeren Ablauf sowie an der
eigenen, sicheren Umsetzung, aber auch am sicheren Beantworten der Fragen seitens
befragter Person im zweiten Pretest. Einzig fallt auf, dass die Frage nach der
Namensgebung fir die Gruppe etwas Uberfordernd sein kann, weshalb da zwei Unterfragen
entwickelt werden. Diese sollen helfen, falls den Interviewpartner*innen kein spontaner

Name einfallt. Die Unterfragen lauten wie folgt: «Finden Sie, es ist wichtig, dass die
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Fachbegriffe Hyper- und Bromhidrose im Namen enthalten sind?» und «Wirden Sie eher

einen englischen oder einen deutschen Namen wéahlen?»

Letztendlich sind gemass Anhang D im Leitfaden neun Uberthemen enthalten: Bezug zur
Krankheit, Erfahrung mit Interessengruppen, zwei Motive fir die Teilnahme an einer
Interessengruppe, Faktoren zum Aufbau einer unabhangigen Gruppe, wichtige Faktoren far
eine gute Atmosphére resp. fir einen guten Umgang innerhalb der Gruppe, Form der
Gruppe, Instrumente und Kommunikation zur Fortfihrung und Aufrechterhaltung, Ziele der

Gruppe sowie der Name der Interessengruppe.

Das Zeiteinhalten sowie das Layout und weitere Rahmenbedingungen fiir das Interview
haben bei beiden Pretests gut funktioniert, so dass diesbeziiglich keine Anderungen
umgesetzt und die Interviews mit den unter Kapitel 5.1.2 Sampling genannten Personen wie

beschrieben durchgefiihrt werden.

5.2 Datenauswertung

In den nachsten Unterkapiteln wird zuerst auf die Vorgehensweise der Transkription
eingegangen und anschliessend die Kategorienbildung mit der strukturierenden

Inhaltsanalyse erlautert.

5.2.1 Transkription

Bei der Transkription geht es nach Kuckartz (2016) darum, dass das Gesprochene bei einem
Interview, welches meist durch eine Aufzeichnung wiedergegeben werden kann,
verschriftlicht wird. Die Transkription ist eine wegweisende Voraussetzung fur die
Auswertung der Ergebnisse und umso wichtiger scheint es, bestehende Transkriptionsregeln
zu verwenden (Wannoffel, 2018). Es gibt viele Transkriptionsregeln, jedoch unterscheiden
sie sich nicht massiv voneinander. Unterschiede treten hauptsachlich bei den nicht-verbalen
und verbalen Merkmalen in der Transkription, so zum Beispiel bei der Verschriftlichung von
Betonungen oder Sprechpausen auf. Eine weitere Méglichkeit zur Verschriftlichung von
Gesprochenem ist die Anfertigung eines Gedéachtnisprotokolls. Diese
Verschriftichungsmaoglichkeit birgt jedoch die Gefahr, dass viele Informationen verloren
gehen und der subjektive Einfluss der*des Forschenden besonders gross wird (Wannoffel,
2018). Deshalb wird darauf verzichtet und in der vorliegenden Arbeit die wortwdrtliche

Transkription nach Kuckartz (2016) angewendet.

Die Transkription wird mittels der Software MAXQDA durchgefihrt. Da die Software
MAXQDA fur die forschende Person unbekannt ist, werden diverse Erklarvideos auf Youtube
angeschaut, sodass die gangigen Funktionen einfach angewendet werden kénnen. Fir jedes

gefuhrte Interview wird ein neues Worddokument erstellt, welches zusammen mit der
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Audiodatei in die Software MAXQDA importiert wird. Eine erstellte Word-Datei wird nun mit
dem Titel «Interview», mit «B» und mit einer Ziffer versehen. Das «B» steht hier fur
«Befragte*r» und die Ziffer wird der Reihe nach den Transkriptionen vergeben. Dabei
entscheidet der Zufall, welche Audiodatei nach welcher Reihenfolge transkribiert wird. Es
wird absichtlich nicht nach der Reihenfolge der gefiihrten Interviews beziffert, sodass absolut
kein Ruckschluss auf die befragte Person méglich ist. Die Abbildung 7 zeigt ein Ausschnitt
aus dem MAXQDA. Werden im Interview die eigenen Namen genannt, so wird anstelle des
Namens wiederum «B+Ziffer» verwendet. Werden andere Namen erwahnt, folgt an Stelle
des Namens der Buchstabe «X», damit die Pseudonymisierung eingehalten werden kann.
Einzig der Name der forschenden Person wird in der Einleitung der Transkription
beibehalten, weil durch die Arbeit der Name bereits bekannt ist. Anschliessend wird Wort fur
Wort mit Hilfe der Transkriptionsregeln nach Kuckartz (2016) transkribiert. Unter anderem
werden deshalb die Sprechanderungen mit «I» und «B» versehen sowie nonverbale
Aktivitaten eines Lachens beispielsweise mit ((lacht)) notiert. Die Schriftart wird immer auf

Arial eingestellt. Alle Transkriptionen sind im Anhang J aufgefihrt.

B Liste der Dokumente [E ﬁ'D 3] E\ i) p fe

9 Dokumente
7 alle finalen Interviews als Dokument

B so1_v2

[E Bo2_final
B Bo3_va_final
El Bo4_v2_final
[l Bos_v1_final
[El Bos_v2_final
2 Bo7_v2 final
B eos_final
El Bo9_v1_final
E B10v1_final
Bl B11_va_final
[El B12_final
[ B13_final

Abbildung 7. Ausschnitt aus MAXQDA: Ubersicht der Dokumente mit Beschriftung der
pseudonymisierten Interviewpartner*in

Zwei gefluhrte Interviews werden nicht transkribiert, da einerseits die zeitlichen Ressourcen
nicht reichen und sie andererseits mehr Informationen fiir den theoretischen Teil anstelle der

Bedirfnisse seitens der Betroffenen hervorbrachten.

5.2.2 Kategorienbildung

Ein Kategoriensystem hilft bei einem qualitativen Verfahren, Textstellen zuzuordnen
(Wannoffel, 2018). Die Kategorienbildung nach Mayring (1994) kann bei einem qualitativen
Forschungsdesign unterschiedlich stattfinden. In der vorliegenden Arbeit wird eine deduktive
Kategorienanwendung umgesetzt, weil die Kategorienbildung aus der Literatur hergeleitet
wird. Um schliesslich die Dokumente - Datenmaterial und Literatur — wechselseitig zu

vergleichen und anzupassen, kann ein iterativer Prozess folgen (Wanndffel, 2018). Die
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Abbildung 8 zeigt detailliert auf, wie eine strukturierende Inhaltsanalyse nach Mayring (1994)
Schritt fir Schritt umgesetzt wird. Hierbei kann von einer formalen, strukturierten
Inhaltsanalyse gesprochen werden, weil die innere Struktur des Materials nach bestimmten

formalen Strukturierungspunkten gefiltert wird.

6. Sehritt 7. Schritt

. Schri ;

. Ergebnisauf-
Uberarbeitung, bereitung
gegebenenfalls

Revision von
Kategoriensystem und
Kategoriendefinition
5. Schritt
. Materialdurchlauf:
3. Schritt 4. Schritt Bearbeitung und
For-mulierung Material- E;(tragﬁfrﬁ e
2. Schritt von qu;Chtle: undsietien
Bestimmung der Definitionen, b:;eiir?nﬁr?g-;
Auspragungen ; Apker—
(theoriegeleitet) Kbeé‘?P"?'enIUﬂd
. ~ odierregeln zu
1. Schritt é‘:ﬁiﬁgfgs den einzelnen
Festlegung der Kategorien- Kategorien
. Struk.tur- systems
dimensionen
(theoriegeleitet)

Abbildung 8. Strukturierte Inhaltsanalyse. Eigene Darstellung in Anlehnung an Mayring (1994)

Wie erwahnt, kann ein deduktives Vorgehen gewahlt werden, wenn die Kategorienbildung
aus der Literatur hergeleitet wird. Dazu dienen die aus der Theorie bekannten
Gestaltungsdimensionen in Abbildung 4 sowie die Unterscheidung der Vor- und Nachteile
der virtuellen und physischen Interessengruppen. Im zweiten Schritt werden die
Auspragungen definiert, wobei das Kategoriensystem effektiv zusammengestellt wird. Das
Kategoriensystem erhalt im dritten Schritt Definitionen und Ankerbeispiele (Mayring, 1994).
Die hergeleiteten Definitionen werden bereits unter Kapitel 4 Die Gestaltungsdimension von
Interessengruppen genannt. Die Ankerbeispiele missen zuerst laufend erarbeitet werden,
wahrend die ersten Zuordnungen stattfinden. Alle Ankerbeispiele werden in einem separaten
Codebuch festgehalten. Das Codebuch mit den Kategorien wird im MAXQDA zuerst Uber
«Codes» und dann «Codesystem exportieren» erstellt. Das exportierte Dokument wird

schliesslich mit eigenen Ankerbeispielen gefullt.

Die Zuordnung der Textstelle zur Kategorie dhnelt dem Vorgehen beim Puzzeln. Passen
Textstelle und Kategorie zusammen, findet die Zuordnung statt. Falls nicht, wird
weitergesucht. Die zugeordnete Kategorie wurde links als «Code» neben der Textstelle im
MAXQDA gemaéss Abbildung 9 angezeigt. Die ganze Ubersicht im MAXQDA wird im
Anhang E angezeigt.
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korperliche Betatigung, chne hohe Temperatur geschwitzt. Habe dann halt Schweisflecken gehabt. Es hat mich - ich sag mal - es hat mich psychisch
Jjetzt nicht so fertig gemacht. Es war mehr, es war starend, aber nicht so, dass ich jetzt () also klar, habe ich ungern Schweissflecken gehabt, aber
ich kam damit zurecht. Aber ich hab mich schon auf die Suche gemacht nach irgendwas. Ich hab darunter psychisch jetzt nicht gelitten, aber ich

Thema und Interesse wollte es schon gelést bekommen. Und dann halt von 15 bis 18 habe ich immer das Problem gehabt in der Schule sitzen und der Schweiss 1auft und
eigentlich habe ich gar nichts gemacht.

19 I Mhm. Wenn wir jetzt uber die Erfahrung mit Interessensgruppen sprechen. Eben in der Vorbesprechung kam so die ldee auf, dass eine
Interessengruppe sinnvoll ware fir die Betroffenen. Warum, denken Sie, ist eine Griindung sinnvoll? Oder eine Interessensgruppe?

Leute, in welcher Auspragung oder ahnlich und wenn man natirlich Leute finden, die dasselbe Schicksal teilen, ist es ganz klar, dann kann man, ich
weiss es nicht, aber da kann man halt Synergien nutzen. Also ja einmal auf Losung, aber vielleicht auch einfach um psychisch mit der Situation
zurechtzukommen, sich mit Leuten auszutauschen, die dasselbe Problem haben. Ich g\aube das ist bei jeder Communlty, also man hat dann einfach
eine Gesellschaft, wo man sich findet, zu egal was fir ein Thema. Sei es ein Problem oder ein Hobby. Und das sieht man ja in jeglicher Konstellation
oder kann unv. Und hier hilft es halt, sag ich mal den Leuten vielleicht, die sonst nicht einfach an eine Lésung rankommen oder das Problem nichf]
.) Ene Hyperhidrose ist ja an sich auch nicht heilbar. Von demher ist es vielleicht umso wichtiger, sich mit Leuten auszutauschen|

«Thema und Interesse

.Thema und Interesse
Missendiversitat und

senstransformation {

H 20 | B11: Ja, man hat ein Problem und man fragt sich halt, und weiss dann, dass man damit nicht alleine ist oder man fragt sich, haben das noch andere

21 | |- Also dann hatten Sie gquasi teilgenommen an einer Interessengruppe, als Sie noch erkrankt waren?

22 | B11: Es ist eine gute Frage. Die Frage ist, glaube ich, wie und in welcher Form das gewesen ware. Ich hatte mich jetzt nicht wahrscheinlich nicht
physisch in eine Gruppe begeben und mich da hingesetzt und mich mit den Leuten ausgetauscht. Also wenn der erste Schritt in einer Gruppe im

It mrmet =1ima Doimminl 1iem maan mask amamies et e Deicninl Cauae arirde ek mbher sersinbos Doe et intet micbt min Takithamns ndare casee Akere

Abbildung 9. Ausschnitt aus MAXQDA: Anzeige der Codes auf der linken Seite des Textfeldes

Nach der Halfte der ersten Zuordnung und des Findens der Ankerbeispiele wird festgestellt,
dass gewisse Kategorien nicht vorhanden sind. Dabei passt beispielsweise eine Textstelle
zu keiner Kategorie, ist aber dennoch wichtig. In diesem Fall werden wie in Abbildung 10
aufgezeigt, gelbe Memos angelegt. Diese helfen, den Uberblick zu behalten und gleichzeitig

festzuhalten, ob zuséatzliche Kategorien erstellt werden sollen.

28 B11: Ja. Hachstwahrscheinlich kommen noch viele Fragen, aber wenn ich jetzt auf so eine Plattform geh (.} heute im Internet ist halt so viel () naja,
Jeder hat ein Interesse. Gut es gibt schon zu jedem Thema Antworten, aber man weiss dann nicht wer dahinter steht und oft hat da jemand ein
Interesse dahinter. Und dann wird man halt vielleicht nicht ganz neutral aufgeklart. Und fir mich ware zum Beispiel jetzt als Betroffener, da wirde ich
mir winschen, auf eine Plattform zu treffen, die wirklich neutral ist. [CE[ Ty BTl =R ]y sV 0Ty o J 1ol 1 71 CRVo W1 fo [=Tg o L= o g = gl 21 T | (WG T g g (o o = Memo 6
sind und dann auch alle aufgezahit sind und nicht irgendwie die Halfte weggelassen JANS STt Tol o QU 1N WS wade Ty EUSRET T0Tg g U=t 1= =T MR Tl

ich hinter dieser Plattform stehen wiirde. Nutzen fir
Mitglieder
29 | |- Spannend. Ja, wir kommen nachher sicherlich nochmal darauf zuriick. Auch das Thema Neutralitat ist sicherlich auch ein wichtiger Punkt bei der separieren

Grindung. Da komme ich gerne nochmals darauf zuriick. Gut, wir haben jetzt viel auch Ober die Griinde gesprochen zur Teilnahme. Jetzt hab ich in
der Literatur oft gelesen, es gibt zwei Motive, dass man teilnimmt, an einer Selbsthilfegruppe oder an einer Interessensgruppe. Diese zwei Motive sind
einerseits der Leidensdruck und andererseits das Prinzip der Hoffnung. Jetzt, was geht lhnen spontan durch den Kopf, wenn Sie diese zwei Motive

Abbildung 10. Ausschnitt aus MAXQDA: Anzeige der Memos rechts des Textfeldes

Um die Gestaltung der Interessengruppe konkreter zu machen, werden weitere Kategorien
hinzugenommen, die im Interview explorativ erfragt worden sind. Diese Konkretisierung
muss im Kategoriensystem abgebildet sein, um sie schliesslich auch in den Ergebnissen
auswerten zu kdnnen. Ab diesem Moment beginnt der iterative Prozess, welcher im Schritt 5
und 6 gemass Abbildung 8 dargestellt wird. Deshalb werden die folgenden Kategorien
angepasst: Die Kategorien «<Namen der Interessengruppe» und «Vorteile der Unterstiitzung
fur die Firma Functional Comsetics AG» und «Nachteile fur die Firma Functional Cometics
AG» werden als Unterkategorien bei «Organisatorische Unterstiitzung» hinzugefigt. Die
Unterkategorie «Nutzen fur Mitglieder, Organisation und Externe» wird getrennt, indem eine
Kategorie «Nutzen fur Mitglieder» und eine Kategorie «Nutzen fir Organisation und Externe»
erstellt wird. Bei «Mitgliedergewinnung» wird die Kategorie «Motive zur Teilnahme» als
Unterkategorie eingefligt. Die Kategorie «Neutralitdt» wird der Kategorie «Fordernde
Rahmenbedingungen» untergeordnet. Die Kategorie «Unterstiitzung» wird erstellt und mit
den Unterkategorien «Vorteil fur die Firma bei Unterstiitzung der Interessengruppe» sowie

«Nachteil fir die Firma bei Unterstiitzung der Interessengruppe» erganzt.
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Des Weiteren wird auch die Kategorie «Mitgliederbeitrag» hinzugefugt. Erweitert wird auch
die Kategorie «Community-Projekte» mit dem Zusatz «Ziele». Dadurch entstehen die neu
formulierte Kategorie «Ziele / Community-Projekte» und die neue Kategorie «Art der
Probleme / Wirkung Hyperhidrose». In dem genannten Kategorientitel wird die Bromhidrose
absichtlich nicht miteinbezogen, da sich unter den Interviewpartner*innen gemass Kapitel
5.1.2. keine Bromhidroseerkrankten meldeten. Aus all diesen Anpassungen resultiert das
provisorische Kategoriensystem, welches einerseits unter Anhang F als Ansicht im MAXQDA
und andererseits unter Anhang G als hierarchische Ubersicht aufgefiihrt wird. Das

dazugehotrende Codebuch mit Ankerbeispielen ist unter Anhang H ersichtlich.

Das ganze Datenmaterial wird nun anhand des provisorischen Kategoriensystems nochmals
durchgearbeitet und zugeordnet. Werden Textstellen auch fiir zwei Kategorien als passend

angesehen, werden sie beiden Kategorien zugeordnet, wie es in Abbildung 11 ersichtlich ist.

Antitranspiranz eincremen. Jetzt schmieren Sie sich mal ein Deo auf die Kopfhaut. Ja, das ist ne Katastrophe und dann wollte sie noch, dass ich das Aluminiumhaltige kaufe. Ich hab
das dann meiner Hausarztin erzahlt und die hat gesagt; auf keinen Fall, weil das ja jetzt mittlerweile rauskam, dass in Deodorants mit Aluminium ja die verstarkte Krebsgefahr eben ist.

war, die hat mir so ein Ant\traﬁsplraﬂz‘ empfnh\en, was ich nehmen soll. Das hab ich mir dekauﬁ und ich sollte von der Kopfhaut bis zu den Fissen meinen gahzeﬂ Korper mit diesem
. Wissenstransfo
Und das bekommt man verordnet von der Hautklinik. Ja. Also oft sehr viel falsches Verstandnis oder kein Verstandnis. Ja. Und viel Unwissenheit auch bei den Arzten.

80 |: Wenn Sie sich jetzt die Gruppe vorstellen und in so die Vor- und Nachteile Gberlegen, zwischen einer virtuellen und einer physischen Gruppe, wo sehen Sie die Vor- und Nachteile?
Also wir haben die Distanz bereits angesprochen, dass man beim virtuellen, keinen Weg zuriicklegen muss. Sehen Sie noch weitere Vor- und Nachteile bei virtuellen oder physischen
Gruppe?

Norteil virtuell &8 BO01: Ja. Also in der vrituellen eben dass man eben so zeitunabhangig machen kann, wenn man jetzt so Beitrage quasi reinschreibt und nicht Video Chat macht. Das es
zeitunabh&ngig ist. In der physischen Gruppe; glaub ich, da bekommt man nicht viel zusammen. Weil es so unbekannt ist die Krankheit, das muss dann wahrscheinlich alles von mir

~MNachteil "Hm-‘% aus jetzt gesehen, ich weiss nicht, wohin reisen misste. In eine gréssere Stadt oder so, wo dann vielleicht mehr Interessen sind filr so ne Gruppe. Glaub ich, es liegt einfach an der
Anzahl der Interessenten, dass es wenig mit einer physischen Gruppe funktionieren wird, aber vielleicht tdusche ich mich. Ich weiss es nicht. Wie gesagt, ich kenn ausser mir
niemand, wo diese Krankheit hat. Und jetzt, anhand von der Erfahrung in der Klinik und der Erfahrung bei der Hausarztin, kennen sie sich ja jetzt auch nicht aus und ja, die kénnen
dann nicht zu Betroffenen sagen, hier gibt es eine Gruppe, geh mal dahin oder informier dich mal. Die sind ja selber nicht mal informiert Gber die Krankheit.

Abbildung 11. Ausschnitt aus MAXQDA: Die Zuordnung der Textstellen zu den Kategorien

Sobald alle Textstellen zugeordnet sind, folgt eine erneute Anpassung des provisorischen
Kategoriensystems. So wird beispielsweise im MAXQDA ersichtlich, dass bei gewissen
Kategorien keine Textstellenzuordnung stattgefunden hat. Diese Kategorien mit null
Zuordnungen werden geldscht, da sie folglich als nicht-relevant eingestuft werden. Von der
Léschung sind aber nur die Unterkategorien betroffen, weil die Gbergeordneten Kategorien
zur Strukturerhaltung des Kategoriensystems niitzlich sind. Folglich werden «Infrastruktur fur
personliche Kommunikation», «Mitgliederfihrung/-administration», «Erlebnisreiche

Ereignisse» geldscht.

Die gelb markierten Textstellen werden nochmals bearbeitet und fiir diese nach einer
passenden Kategorie gesucht. Einzelne konnten durch das veranderte Kategoriensystem
beispielsweise der Kategorie «Art der Probleme/Wirkung Hyperhidrose» zugefiigt werden.
Auch die Kategorie «undefiniert» wird zu diesem Zeitpunkt nochmals tberarbeitet.
Gesamthaft sind neun Textstellen in der Kategorie «undefiniert» vorhanden, welche im
aktuellen Kategoriensystem wiederum den tbrigen Kategorien zugeteilt werden kénnen.
Dadurch hat nun die Kategorie «undefiniert» null Textstellen und kann ebenfalls geléscht

werden.
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Bei der Zuordnung des Datenmaterials und wahrend des Verwendens des
Kategoriensystems wird festgestellt, dass das Kategoriensystem noch nicht intuitiv genutzt
werden kann. Die Kategorien sind zwar durch das Codebuch festgehalten und die
Ankerbeispiele einfach verstehbar, jedoch ist aufgefallen, dass das neue Kategoriensystem
zu wenig nutzerfreundlich ist und das haufig die ganze Liste der Kategorien durchsucht
werden muss. Deshalb wird das System nochmals genauer betrachtet und wie folgt
Uberarbeitet: «I&K Plattform / Content-Management» wird zu «Vorteile virtuelle
Interessengruppe» verschoben. Die Kategorie «Neutralitat» wird der Kategorie
«Unterstlitzung» untergeordnet. «Férdernde Rahmenbedingungen» verfligt Gber zwei
Zuordnungen von Textstellen, die besser zur Kategorie «Thema und Interesse» passen,
womit sich «Fordernde Rahmenbedingungen» als Kategorie auflost. Ebenfalls wird
«Mitglieder» aufgeldst. «Vertraulichkeit» wird der Kategorie «gemeinsame Werte»
untergeordnet. Die Kategorie «Nachteil flr Betroffene» erhélt einen neuen Titel, um die
Verstandlichkeit dieser Kategorie zu erhéhen. Sie heisst ab diesem Zeitpunkt «Nachteil der
Bekanntmachung fiir Betroffene» und passt schliesslich besser unter «Ziele / Community-

Projekte», weshalb sie dahin unterkategorisiert wird.

Die Kategorie «Kontinuierlicher Austausch» wird zu «Austausch» verandert und die
Unterkategorie «Rhythmus der Interaktion» wird hier angeschlossen. Die Kategorie
«Gemeinsame Werte, Vertrauen und Zugehdrigkeit» wird ebenfalls eine Unterkategorie der
Kategorie «Austausch». Des Weiteren folgt eine neue Hauptkategorie «Vor- und Nachteile
der Gruppenform», welche die Vor- und Nachteile der physischen sowie virtuellen
Interessengruppe umfasst. Das Kategoriensystem wird nochmals geprft, indem die
einzelnen Kategorien tiber MAXQDA angeschaut werden, um zu sehen, ob die neue

Anordnung sinnvoll erscheint.

Nach all diesen Anpassungen wirkt es intuitiver und baut auf einer besseren Abfolge auf.
Somit ist das finale Kategoriensystem im MAXQDA gemass Anhang | mit funf
Hauptkategorien «Organisatorische Unterstiitzung», «Ergebnis», «Mitglieder», «Interaktive
Gemeinschaft», «Vor- und Nachteile Gruppenform» und mit zahlreichen Unterkategorien
entstanden. Die funf Hauptkategorien werden in Abbildung 12 im Kapitel 6.1.1. dargestellt.
Um eine einfachere Ubersicht zu haben, wird im Anhang J die hierarchische
Kategorienibersicht mit den Unterkategorien aufgezeigt. Die Kategorien mit den
zugeordneten Textstellen werden als Excelfile aus dem MAXQDA exportiert. Die einzelnen
Excelfiles der Zuordnungen pro Kategorie sind im Anhang L aufgefihrt. Einerseits wird mit
dem Excelfile eine Auswertung der Anzahl zugeordneter Textstellen erhoben, wie im Anhang
M dargestellt und andererseits wird eine Zusammenfassung pro Kategorie erstellt. Im
vorliegenden Bericht werden die Kategorien pro Hauptkategorie zusammengefasst und unter

dem Kapitel 6 erlautert.
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6 Ergebnisse Interviewauswertung

Die unter Kapitel 4 genannten Gestaltungsdimensionen von Interessengruppen zeigen auf,
dass eine solche ganz unterschiedliche Auspragungen haben kann. Dennoch miissen bei
Interessengruppen bestimmte Merkmale vorhanden sein (Franz et al., 2003). Im
nachfolgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Interviewauswertung aufgezeigt, um zu
eruieren, wie die Auspragungen einer Interessengruppe fur Hyper- und
Bromhidroseerkrankte gestaltet werden missen. Es werden zuerst die Haufigkeiten der
genannten Kategorien erlautert und anschliessend auf die Ausserungen in den Interviews,
folglich auf die Auswertung der Antworten der Befragten eingegangen. Diese Ergebnisse
werden nach den Haupt- und Unterkategorien sortiert dargestellt. Die Hauptkategorien
tragen die Ziffern 1 bis 5, die Unterkategorien werden mit Buchstaben geméass Anhang J von
A-N beschriftet. Verfiigen die Unterkategorien Gber Unterkategorien wird der Buchstabe mit

einer Zahl ergénzt.

6.1.1 Anzahl Textstellen pro genannte Kategorie

Das aus der Software MAXQDA exportierte Excelfile lasst die Darstellung einer
Haufigkeitsauswertung zu, welches in einem Diagramm im Anhang M dargestellt wird. Es
zeigt die Anzahl der Kodierungen nebst den Anzahl Interviews, sowie deren Zuordnung zu
den Kategorien. Ebenfalls werden die flinf finalen Hauptkategorien angezeigt. Diese werden

zur besseren Ubersicht in Abbildung 12 visualisiert.

Hauptkategorien
N =757
[ T I T 1
. . : 5) Vor- und
1) Organisatorische " o 4) Interaktive :
Unterstiitzung 2) Ergebnisse 3) Mitglieder Gemeinschaft GNachtelle
n=42 n=184 ruppenform
n=155 n =240 n =136

Abbildung 12. Die finalen Hauptkategorien.

Gesamthaft konnten 757 Textstellen den Kategorien zugordnet werden (N = 757). Die
Hauptkategorie «Organisatorische Unterstiitzung» enthalt n = 155 Zuordnungen, die
Hauptkategorie «Ergebnisse» hat n = 42, die Hauptkategorie «Mitglieder» enthalt n = 184,
die Hauptkategorie «Interaktive Gemeinschaft» z&hlt n = 240 und die letzte Hauptkategorie,
namlich die Hauptkategorie der «Vor- und Nachteile der Gruppenform» zahlt n = 136

Nennungen.



Eine neutrale Interessengruppe
fur Hyperhidrose- & Bromhidroseerkrankte 29

Um eine Ubersicht tiber die Unterkategorien sowie tiber die Verteilung zu erhalten, wird auf
den Anhang J und Anhang M hingewiesen, da die Visualisierungen hier zu viel Platz
einnehmen wurden. Die folgenden Unterkategorien weisen die hdchste Anzahl zugeordneter

Textstellen auf:

«Ziele/Community-Projekte» mit n = 52

«Art der Probleme / Auswirkung der Hyperhidrose» mit n = 51
«Vorteil virtuelle Interessengruppe» mit n = 47

«Gemeinsame Werte, Vertrauen und Zugehdrigkeit» mit n = 45

Abgesehen von der Kategorie «Gemeinsame Werte, Vertrauen und Zugehdrigkeit», welche
n = 12 hat, werden in allen Interviews die soeben genannten Kategorien angesprochen (n =
13).

Des Weiteren zeigt die Auswertung im Anhang M auf, dass die folgenden Kategorien am

wenigsten Textstellenzuordnungen enthalten:

«Nutzen fur Organisation und Externe» mitn=>5
«Rhythmus der Interaktion» mit n = 4

«Vor- und Nachteile physische Interessengruppen» mitn =1
«Vor- und Nachteile virtuelle Interessengruppe» mit n = 1
«Sponsoring» mitn = 6

Im Vergleich zur Anzahl der Interviews wird deutlich, dass diese Kategorien in maximal funf
Interviews angesprochen wurden (n = 1 bis n = 5). Nachfolgend werden nun alle Ergebnisse
der Hauptkategorien aufgezeigt. Die fettmarkierten Worter in den Absétzen helfen zur

Orientierung, denn sie zeigen die jeweiligen Unterkategorien.

6.1.2 Ergebnisse der Kategorie 1: Organisatorische Unterstitzung
a) Unterstiitzung

Die Befragten nennen zahlreiche Mdglichkeiten, wie Firmen der Interessengruppe
Unterstutzung bieten kdnnen. Hauptsachlich gilt, dass die ganze Vielfalt an Produkten,
Behandlungsmaoglichkeiten und Firmen den Mitgliedern dargeboten werden soll.

Moglichkeiten zur Unterstitzung sind zum Beispiel:

Zeit investieren

Know-how Ubermitteln

Mithilfe bei der Beantwortung der Fragen
Information und Erfahrung teilen

Mithilfe in der Gestaltung und im inhaltlichen Aufbau
Rat und Wissensvermittlung

Dem Grund fir die Krankheit nachgehen

Zugang zu kleinen Proben bieten

Gute Tipps und Ideen geben

Kontakt zu Arzten herstellen

Finanzielle Mittel fir Forschungen zur Verfligung stellen



Eine neutrale Interessengruppe
fur Hyperhidrose- & Bromhidroseerkrankte 30

e Psychischer Aspekt thematisieren und dadurch die Personlichkeit stérken
e Gute Darstellung von Hilfestellungen bieten, ohne Druck zum Kauf

Zitat BO1, Pos. 51: «Ich denke mit Unterstiitzung einer Firma bekommt man vielleicht
mehr raus Uber die Krankheit.»

Die Interviewpartner*innen erachten es als wichtig, dass allen Firmen einen
gleichberechtigten Zugang zur Interessengruppe gewahrt wird, sie ihre Produkte nennen
darfen und dass die Firmeninhaber*innen die Krankheit moglichst selbst haben. Letzteres

vergrossert das Verstandnis fir die Krankheit und die nutzerfreundliche Produktgestaltung.

al) Sponsoring
Das Sponsoring sieht man als notwendig an, denn die Interviewpartner*innen sind sich
sicher, dass Kosten anfallen. Sie sehen dazu unterschiedliche Moglichkeiten.

Zitat B02, Pos. 47: «Ob es die Raummiete oder Sponsoring von Testprodukten oder was
auch immer die Variante ist, liegt im Ermessen der Firma.»

a2) Neutralitat
Die Neutralitdt muss dabei unbedingt gewéhrleistet sein und wird oft mit Unabhangigkeit der
Interessengruppe gleichgesetzt. Sie scheint nicht zwingend gefahrdet, wenn eine Firma die
Interessengruppe unterstttzt. Hier kommt es auf die Art und Weise der Unterstiitzung an.
Die Hilfeleistung muss im Vordergrund stehen und es darf kein Kaufzwang von Produkten
oder Dienstleistungen bestehen. Es muss gezeigt werden, in welcher Beziehung die
Interessengruppe zu den unterstiitzenden Parteien steht. Die Transparenz wird oft als
Ausgleichsfaktor zur Gewinnung der Neutralitat erwahnt, unter anderem kdnnte die Firma die
Transparenz fordern, indem sie ihre Geschaftspolitik bekannt macht.

Zitat B13, Pos. 28: «Ich denke, man musste da sehr transparent sein und seine

Geschaftspolitik im Sinne der Transparenz machen, dass man aus eigener Erfahrung
vielleicht Empfehlungen abgibt, aber damit kein Geld verdient wird oder so.»

a3) Vorteil fur die Firma bei Unterstiitzung der Interessengruppe

Die Interviewpartner*innen sehen fur eine Firma wie beispielsweise die Functional Cosmetics
Company AG bei der Unterstiitzung viele Vorteile: Sie erhdlt einen direkten Absatzmarkt von
Kunden und sie hat die Mdglichkeit direktes, ehrliches und flachendeckendes Feedback zu
Produkten zu erhalten.

Zitat B02, Pos. 45: «Ilch sehe den Mehrwert fir die Firma vor allem, dass sie ein direktes
Feedback haben, das ehrlich ist und unverblimt.»

Wirken die Produkte gut, sprechen die Mitglieder dartiber und empfehlen diese im Rahmen
der Mund-zu-Mund-Propaganda weiter. Somit kénnen Marketingmassnahmen kleiner
gehalten werden. Weiter kann die Firma an Bekanntheit gewinnen. Es kommt zu keinem

sogenannten «Streuverlust» bei der Werbung, da alle beworbenen Personen die Krankheit
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haben. Nachteile sehen sie, indem Skepsis gegeniiber der Firma entstehen kann, weil
beispielsweise die Befurchtung aufkommen kdnnte, dass etwas gekauft werden muss.
Zitat BO1 Pos. 43: «Wenn jetzt eine Firma dabei ist im Hintergrund, séhe ich schon auch
die Moglichkeit, dass sie wieder die Produkte an den Mann bringen mdchte. Sie wissen
ja, wie sehr der Leidensdruck ist, wenn jemand so schwitzt. Und da habe ich schon ein

bisschen die Befurchtung, dass es dann wieder Opfer gibt in Anfuhrungszeichen, wo sie
dann kaufen, kaufen, kaufen und ja, passieren tut dann doch nichts.»

a4) Nachteil fur die Firma bei Unterstitzung der Interessengruppe
Des Weiteren kénnte die Partnerschaft fir die Firma Functional Cosmetics Company AG
auch einen Nachteil aufzeigen, wenn die Interessengruppe in einem schlechten Licht steht
oder politisch in eine Richtung aktiv wird, welche die Firma nicht gerne vertritt.

Zitat BO5, Pos. 31: «Ich meine, man kann sich das ja so vorstellen, wenn irgendein

Gesicht in der Werbung plétzlich irgendwelchen totalen Mist baut, dann will natiirlich die
Firma sagen: ’Ah nein, damit mochten wir jetzt aber nichts mehr zu tun haben (.)»

b) Namen der Interessengruppen
Bei der Namensgebung der Interessengruppe herrscht die Meinung unter den Befragten,
dass es ein deutscher Name sein soll. Der medizinische Fachbegriff Hyper- und
Bromhidrose klingt zwar seri6s, jedoch sollten keine Fachbegriffe im Titel erscheinen, weil
sie nicht jeder*m bekannt sind.
Zitat B04, Pos. 113: «Ich glaube, dass viele Menschen diesen Begriff gar nicht kennen.
Also sie wissen zwar, ich schwitze vermehrt und ich méchte dagegen was tun, aber ich

glaube nicht, dass sich viele Menschen damit so auseinandersetzen, dass Ihnen der
Begriff wirklich gelaufig ist.»

Ein weiterer Grund fur einen deutschen Titel ohne Fachbegriffe ist, dass Bekannte und
Familienmitglieder die Interessengruppe erkennen und weiterleiten kdnnen. Zudem scheint
die altere Generation oftmals mit Englisch Gberfordert. Auch auf das Wort «Krankheit» soll im
Namen verzichtet werden. Von aussen darf nicht auf Anhieb erkennbar sein, um welche
Interessengruppe es geht, so zum Beispiel «Interessengruppe Schwitzens», da dies gemass
der Befragung einige Mitglieder peinlich berthrt. Einzelne Vorschlage wurden genannt: «Das
bessere Leben», «Schwitzen ist alles», «Freischwimmer», «Wasserfall», «Anti-Sweat-
Kommando». Auf jeden Fall sollte der Name Hoffnung geben, Vertrauen schaffen und eine

klare Abgrenzung zu anderen Interessengruppen aufzeigen.

6.1.3 Ergebnisse Kategorie 2: Ergebnis

¢) Nutzen fur die Mitglieder
Der Nutzen fur die Mitglieder einer Interessengruppe zeigt sich gemass den

Interviewpartner*innen vielfaltig. Es helfe den Betroffenen zu wissen, wenn noch andere auf



Eine neutrale Interessengruppe
fur Hyperhidrose- & Bromhidroseerkrankte 32

der Welt von der Krankheit betroffen sind, sodass man sich damit nicht allein fihlt und sich
austauschen kann. Es hilft generell, die Scheu zu nehmen.
Zitat B08, Pos. 55: «Aber vielleicht nimmt man dann auch manchem die Scheu, der bis
jetzt nicht driber geredet hat, dass man sagt: Das ist eigentlich jetzt einfach nur in

Anfuhrungsstrichen eine Krankheit, iber die man eben auch reden kann, ohne sich, ja,
schamen zu muissen.»

Gerade bei Tabuthemen ist der Austausch mit Gleichgesinnten wichtig, denn es mindert
gemass den Befragten auch den psychischen Druck. An die Interessengruppe werden aber
auch Erwartungen gestellt. So mdchten die Befragten eine breite Expertise und Tipps,
Seriositat, Zuspruch, Hilfe und Losungen vorfinden und eine klare Struktur der Themen
haben. Ebenfalls soll die Ursache der Krankheit gefunden werden.

Zitat B03, Pos. 17: «Also irgendwie habe ich schon noch die Hoffnung, da was zu finden,

also zu verstehen, woher das kommt und vielleicht noch rauszufinden, wie man besser
damit umgehen kann.»

d) Wissenstransformation
Des Weiteren wird kommuniziert, dass viel Unwissenheit bei den Arzt*innen besteht und
dass teilweise Produkte der*dem Patient*in abgegeben werden, die in der Handhabung nicht
funktionieren.

Zitat B11, Pos. 118: «..dann sehe ich mich da beim Arzt und der sagt, probiere dies oder

das. Aber man hat den Eindruck, der weiss eigentlich gar nicht, was gibt es fir
Behandlungsmdglichkeiten.»

Zitat BO1, Pos. 79: «Das habe ich mir gekauft und ich sollte von der Kopfhaut bis zu den
Flssen meinen ganzen Korper mit diesem Antitranspirant eincremen. Jetzt schmieren
Sie sich mal ein Deo auf die Kopfhaut. Ja, das ist eine Katastrophe und dann wollte sie
noch, dass ich das Aluminiumhaltige kaufe. (.) Und viel Unwissenheit auch bei den
Arzten.»

Ebenfalls wird zur Wissenstransformation geaussert, dass der Erfahrungsaustausch tber die
Behandlungsmaoglichkeiten sinnvoll ware. Die Interessengruppe wisse vermutlich besser
uber die Behandlungsmaoglichkeiten Bescheid als Arzt*innen.

Zitat BO5, Pos. 11: «..wenn es etwas gibt im medizinischen Bereich, was helfen konnte,

werden sicherlich eher die Interessengruppen das wissen als jetzt Arzt*innen, weil
Arzt*innen, wie gesagt, nehmen das ja nicht unbedingt ernst.»

e) Nutzen fur Organisation und Externe

Die Interessengruppe konnte beispielsweise Klarheit fur Unwissende schaffen, aber es gébe
auch weitere Vorteile fur Externe und einen grossen Nutzen fir Organisationen: Externe
konnten in der Gruppe auf Events und Expertise aufmerksam machen, die Wirtschaft kénnte

Inserate fur Produkte schalten und Informationen tber die Krankheit waren auch fiur Nicht-
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Betroffene wichtig, weil gerade diejenigen nicht wissen, wie sie Betroffene unterstiitzen

kdénnen.

Zitat B11, Pos. 102: «Im Endeffekt geht es um den Betroffenen, aber es ist wichtig fir ein
Nicht-Betroffenen, weil er nicht weiss, wie er sich denen gegentber - den Betroffenen -
verhalten kann oder besser verhalten soll. Und wenn er das weiss, dann ist ja auch
denen geholfen.»

6.1.4 Ergebnisse Kategorie 3: Mitglieder

f) Mitgliedergewinnung

Die Mitgliedergewinnung kdnnte gemass den Interviewpartner*innen uber ganz viele Kanale
stattfinden. So werden Google, Facebook, LinkedIn, Twitter und Newsletter als
Onlinegewinnung genannt. Ebenfalls werden geschaltete Anzeigen oder die Hinterlegung in
Selbsthilfegruppentibersichten erwahnt. Einige sprechen davon, dass es eine Gruppe von
zehn bis flinfzehn Personen sein soll, andere hingegen sprechen von einer Gruppengrosse
von mehreren hundert Personen. Die vorherrschende Meinung der Befragten ist, dass es

sich Uber Mund-zu-Mund-Propaganda am ehesten ausbreiten wird.

Zitat B02, Pos. 53: «Ich habe eher die Meinung, dass, wenn es tatséchlich eine
Interessengruppe ist fur eine Krankheit, dann sollte das einen Selbstlaufer werden. Das
heisst, man hort davon, man sagt es anderen, die betroffen sind, im engen Kreis weiss
man, wer betroffen ist.»

Zitat B04, Pos. 97: «(.) vielleicht durch Mundpropaganda kommt man auch zu viel neuen
Kontakten.» Des Weiteren soll die Interessengruppe attraktiv und modern sein, damit es
neue Mitglieder anzieht.

f1) Art der Probleme / Auswirkung der Hypheridrose

Alle Befragten sind auf irgendeine Weise im Alltag durch die Krankheit eingeschrankt.

Zitat B12, Pos. 30: «...dass ich liberhaupt nicht wusste, wie damit umzugehen ist, meine
Eltern haben das Gespréach vollig abgelehnt.»

Zitat B12, Pos. 22: «Das Zeug habe ich mir dann geholt und habe dann das aufgemacht,
nachdem ich also einen irrelangen Leidensweg hinter mir hatte mit Selbstmordgedanken
verbunden, also das volle Programm.»

Bei einigen tritt die Krankheit ab dem Teenageralter auf, bei anderen eher spater Mitte 50.
Einen Teil der Interviewpartner*innen kann zwar arbeiten, aber die Krankheit schrankt

beispielsweise nur schon bei der Berufswahl oder bei der Kleiderwahl ein.

Zitat B10, Pos. 3: «Und ja, dann kam es immer mehr dazu, dass ich meine Eltern gefragt
habe, ja, konnt ihr mich nicht hinfahren, kénnt ihr mich bitte abholen, weil ich gemerkt
habe, dass ich mich in 6ffentlichen Verkehrsmitteln noch schwerer getan habe, weil es
ist halt keine Luft in dem Bus. Von daher fing ich mehr an zu schwitzen. Und so hat sich
auch (...), muss ich sagen, ich fahre bis heute keine 6ffentlichen Verkehrsmittel, also seit
ca. zehn Jahren fahre ich kein Bus, keine Bahn, kein Zug egal.»
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Des Weiteren geben sich die Befragten zur Begrissung ungern die Hand. Die momentanen
Corona-Regeln entscharfen diese Problematik. Andere Befragte gehen kaum noch raus, da
das Schwitzen enorme Scham und Unsicherheit auslost.

Zitat B06, Pos. 27: «Also ich habe mal einen kennengelernt, der geht fast nicht mehr vor

die Tar. Der schwitzt am ganzen Korper. Da bin ich noch harmlos. Sozial ausgegrenzt.
Also Leidensdruck ist riesig.»

Zitat BO3, Pos. 5: «Ja, man will dann nicht gerne in Gesellschaft sein. Aber gleichzeitig
ahm, bin ich eigentlich gerne in Gesellschaft.»

Tagliche Begleiter sind bei einigen Befragten ein F6n im Auto, ein Handtuch oder weitere
Utensilien. Einige Befragte haben sich damit abgefunden, dass es keine Heilung der
Krankheit gibt, andere testen diverse Moglichkeiten. Die Nebenwirkungen der Medikamente
oder Deos sind jedoch auch nicht ohne: Von Juckreiz tiber massive Schmerzen bis hin zu

offenen Wunden und Orientierungsverlust werden als Nebenwirkungen genannt.

f2) Mitgliederbeitrag
Betreffend Mitgliederbeitrag gibt es viele unterschiedliche Meinungen. Einzelne Befragte sind
der Meinung, das miusste auf freiwilliger Basis geschehen, jeder soll so viel spenden kdnnen,
wie er will, oder auch nichts. Andere sind der Meinung, dass fur die Unkosten ein kleiner
vordefinierter Betrag bezahlt werden soll. Wiederum andere verkniipfen den Betrag mit dem
Nutzen.

Zitat B13, Pos. 36: «Ich glaube, ja, es hat einen Wert und alles was einen Wert hat,

kostet auch Geld.»
Hauptsachlich sind die Befragten der Meinung, dass gerne ein Betrag bezahlt wird, wenn
daraus ein Nutzen fir die Betroffenen resultiert. Eine weitere Person verkntpft den Betrag
mit der Rolle in der Gruppe; wenn in der Gruppe eine Arbeit ibernommen werden muss, soll
kein Betrag verlangt werden, wird jedoch keine Arbeit delegiert, so soll ein Betrag bezahlt
werden.

Zitat BO6, Pos. 45: «Wenn ich dafir zahlen muss, erwarte ich einen Link und einen

Termin oder Terminvorschlag oder koordiniert oder wie auch immer, dann erwarte ich,
dass da einen Link geschickt wird.»

Weitere dussern, dass sie gerne Geld in ihre Gesundheit investieren und mit einem Betrag
keine Probleme hatten. Andere wiederum sind der Meinung, dass der Aufwand und die

Arbeit dahinter gross wére und demzufolge eine finanzielle Entschadigung erwartet werden
darf. Zwei weitere Personen sind eher skeptisch: Hier wird bei einem Mitgliederbeitrag von

einer Teilnahme abgesehen, oder zumindest nur vorsichtig als "Probeteilnahme" eingestuft.

Zitat BO7, Pos. 51: «Ich glaube, da zahlt niemand Geld, um eine Frage zu stellen. Heute
ist alles im Internet und so schnelllebig und kurzfristig.»
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Bei allen scheint jedoch wichtig, dass der Betrag, der gefordert wiirde, klar deklariert ist und

kommuniziert wird, wofir der Betrag verwendet wird.

f3) Motive zur Teilnahme
Es gibt einige Beispiele, was das Motiv der Teilnahme angeht; der Austausch mit
Gleichgesinnten, Mut und Unterstitzung zu finden.
Zitat BO1, Pos. 29: «Einfach um Infos von anderen zu hdren, was jeder so schon
ausprobiert hat. Vielleicht bekommt man einen Tipp vom einen oder anderen oder dass

ich mich vielleicht irgendwann mit der Situation auch arrangieren kann und nicht immer
dagegen kampfe.»

Ebenfalls wird vermutet, dass man durch andere viele Copingstrategien kennenlerne, dass
man ahnliche Erlebnisse teilen kénne, dass man eine Anlaufstelle habe und einen positiven,
motivierenden Zugang finde, bei dem man sich gegenseitig aufbaut.

Zitat B13, Pos. 44: «Positiv motivierender Zugang finden, wo man einander aufbaut. Wo
man Dinge teilen kann, aber es soll eben Energie geben, Kraft geben.»

Es wird dariiber gesprochen, dass die Interessengruppe Energie und Kraft geben kann.

Zitat B10, Pos. 11: «Gut, einerseits ist es auch schwer dartiber zu reden, denke ich, aber
wenn man dartber redet, wird es realer und wenn man dann noch Leute hat, die die
gleichen Dinge durchleben, findet man nicht nur leichter Freunde, sondern auch wirklich
welche, mit denen man sich wirklich mit dem Problem anvertrauen kann und (unver.).»

g) Thema und Interesse
Die Krankheit wird mehrfach als Tabuthema deklariert und viele schatzen die Krankheit

verbreiteter als man denkt.

Zitat B06, Pos. 13: «..weil es halt ein Tabuthema ist.»

Zitat B02, Pos. 29: «Es ist ja ein Thema, Uiber das man nicht offen darliber spricht, oder
zumindest die meisten.»

Ebenfalls sind sich die Befragten einig, dass die Krankheit eine grosse Unsicherheit auslose,

Selbstvertrauen nehme und es ein schwieriges Thema sei.

h) Wissensdiversitat und Expertenniveau

Wirden sich die Betroffenen austauschen, kAme gemass den Befragten viel verschiedenes
Fachwissen zusammen. Die unterschiedliche Auswirkung wirde deutlich. Beispielsweise
werden die dickeren Betroffenen oft darauf angesprochen, dass sie abnehmen sollten, um
vom Schwitzen befreit zu werden.

Zitat B05, Pos. 15: «...Ja, dann nehmen Sie mal 30 Kilo ab, ne. Also ich bin eher
Ubergewichtig, oh klar, diinne schwitzen Uberhaupt gar nicht.»

Dann gibt es Produkte, die gemass Studien eher krebsfordernd sind. Ebenfalls wird von

Erfahrungen mit Pilzen gesprochen, welche sich durch den Schweiss entwickeln kénnen.
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Dieses Know-how weiterzugeben ist fir den Austausch in der Gruppe wichtig. Die
Interessengruppe muss nicht zwingend nur aus Betroffenen bestehen, da hier von den
Interviewpartner*innen vermutet wird, dass es dann hauptsachlich um den Austausch des
eigenen Leids gehe, aber die Befragten auch Behandlungsmdéglichkeiten besprechen
mdochten.

Zitat BO2, Pos. 17: «Mir geht es sehr gut, aber wenn es darum geht, mit anderen

auszutauschen, was es flr weitere Optionen gibt oder Leute, die vielleicht schonmal
Operationen hatten, dann wére ich interessiert, ja.»

Deshalb waren Expert*innen, Firmen und Arzt*innen wichtig. Die Interessengruppe miisste

zudem auch offen und personell durchmischt sein.

Zitat B04, Pos. 75: «Ja, also von Klein bis Gross, von Diunn bis Dick, ((lacht)).»

6.1.5 Ergebnisse Kategorie 4: Interaktive Gemeinschaft

i) Arbeitsaufteilung / Rollen
Grundsatzlich besteht zur Arbeitsaufteilung die Meinung, dass es eine verantwortliche
Person braucht, die das «Steuer» in den Handen halt, die entscheidet und die fir eine klare
Struktur sorgt.
Zitat B06, Pos. 45: «Aufteilen ist immer schwierig. Ich bin noch in anderen Gruppen, und
ich merke, wenn da nicht einer so ein bisschen das Steuer in die Hand reisst, dann geht

vieles dann schief, aber natiirlich kann man schon aufteilen. Also beispielsweise gibt es
ein Protokoll oder schreibt das jemand.»

Des Weiteren ist wichtig, dass die Mitglieder mitmachen kdnnen und dirfen, wenn sie
wollen, weil dadurch mehr Freude und Commitment entsteht.
Zitat B11, Pos. 82: «Ich glaub, es miisste wie eine verantwortliche Person geben. Es

kdnnen ohne Probleme Aufgaben delegiert werden, oder da kommen neue Leute und
mochten sich einbringen oder man bringt sich halt irgendwie ein.»

Ebenfalls sollen die Arbeiten aufgeteilt werden, weil eine Person nie Uber alle Fahigkeiten
verfugt und zudem zu wenig Zeit hatte.
Zitat B13, Pos. 46: «Ich konnte einfach nicht alles machen. Darum wirde ich sagen,

Rollen aufteilen. Weil ich nicht alle Fahigkeiten hatte. Ja, das wirde ich jetzt
wahrscheinlich praferenzieren.»

j1) Gemeinsame Werte, Vertrauen, Zugehdrigkeit
Die Meinung ist, dass das Vertrauen und vor allem die Glaubwuirdigkeit kommt, wenn die
eigene Krankheitsgeschichte erzahlt wird.

Zitat B11, Pos. 76: «Je mehr Sie von sich preisgeben und je greifbarer Sie als Person

sind, desto mehr Vertrauen erweckt es, desto mehr fiihlen sich Leute angesprochen,
aufgehoben.»
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Des Weiteren wird unter den Mitgliedern diese Verbindung gestéarkt, wenn nebst der
erzahlten Geschichte, ein offener und respektvoller Umgang besteht. Eine humorvolle Art
konnte Leichtigkeit in die Gruppe bringen. Essen und Trinken fordert das wohlige Gefuhl und
die Gruppenleader missen jeweils auf den Umgang untereinander schauen und je nach
Ausserungen eine Person aus der Gruppe ausschliessen.

Zitat B09, Pos. 53: «Ich sage Essen und Trinken, gemeinsames Essen und Trinken
lockert auf jeden Fall die Atmosphére auf.»

Die Regeln kénnen aber zu Beginn von den Gruppenmitgliedern definiert werden. Des
Weiteren ist wichtig, dass die Gruppe alle respektiert und jede*r sich selbst sein kann. Neue
Mitglieder bringen das entstandene Vertrauen immer etwas durcheinander und deshalb ist

es wichtig, zuerst eine geschlossene Gruppe zu haben.

Zitat B03, Pos. 57: «Das mit dem Vertrauen stelle ich mir schwer vor, wenn es eine
offene Gruppe ist. Also wenn da jedesmal wieder Neue dazukommen.»

j2) Vertraulichkeit

Viele Befragte sind betreffend Vertraulichkeit der Meinung, dass man das Thema mit seinen
Familienmitgliedern und Bekannten teilen misste. Und dass das Teilen auch wichtig ist, um
die Situation zu erlautern. Interessanterweise sprechen aber alle an, dass der Name sowie
die weiteren Hinweise der Person nicht genannt werden durfen und das Privatsphére wichtig
sei.

Zitat B11, Pos. 86: «Grundsétzlich wirde ich sagen ja, also anonym dahingehend, dass
man naturlich keine Namen und keine Zuweisung moglich macht.»

Nur eine Person aussert, dass es allgemein unmaoglich ist, den Mitgliedern zu verbieten,
dariiber zu sprechen.
Zitat B12, Pos. 71: «Das kénnen Sie ja gar nicht verhindern. Das wiirde ich von

vornherein, wirde ich Massnahmen ergreifen, dass die damit machen kénnen, was sie
wollen.»

j3) Kommunikationsart

Zur Kommunikation wird erwahnt, dass sie nicht einfach sei. Es brauche eine Art Regel,
damit es nicht zu Streit oder Missverstéandnissen komme. Jedoch sind fast alle der Meinung,
dass das Du in der Gruppe genutzt werden solle, weil das Sie eine unnétige Grenze und
Barriere schaffe und es in der Gruppe einen vertrauensvollen Umgang brauche.

Zitat B03, Pos. 63: «Also so die Distanz mit Sie aufrechtzuerhalten und sich dann zu
offnen, ist, glaube ich, komisch.»

Ebenfalls wird angemerkt, dass mit "Du” ein respektvoller Umgang ebenfalls mdglich sei.

Zitat BO7, Pos. 61: «Ich kann auch mit jemandem per du sein und sehr respektvoll
umgehen.»
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Die Gruppe betreffend Termineinladungen oder weiteres anzufragen, wére via Mail oder
Whatsapp maoglich. Wenn die Funktion besteht, konnte der Kommunikationskanal vom
Mitglied jeweils separat ausgewahlt werden. Hier wurde jedoch bemerkt, dass es durch eine
Whatsapp-Gruppe einfacher ware, weil man nicht X-Leute per Mail separat anschreiben
muss. Voraussetzung hierflr ware eine Einwilligung der Mitglieder, dass alle der Gruppe

hinzugefugt werden durfen.

j4) Rhythmus der Interaktion
Es wurden nur vier Ausserungen zum Rhythmus gemacht. Da das Thema als Diskussion
schnell ausgeschopft ist und selten Neuigkeiten aufkommen, ist es wichtig, eher seltener,
dafir informativere Treffen zu arrangieren. Es wird von zweimal im Jahr oder von einmal im
Quartal etc. gesprochen.
Zitat B11, Pos. 96: «..vielleicht zweimal im Jahr und dann wirklich mit Inhalten, als einmal
im Quartal und sich zu wiederholen oder ich weiss nicht, zu langweilen.»

Plattformen hingegen waren immer aktiv.

j5) Langfristigkeit
Uber die Langfristigkeit des Bestehens einer solchen Gruppe gibt es eine kontroverse
Meinung. Einerseits entspricht es dem Lauf einer Interessengruppe, wenn das Interesse
gestillt ist, besteht kein Bedurfnis mehr.

Zitat BO6, Pos. 73: «Also eine Interessengruppe sagt ja schon, ich habe Interesse an

dem, was da passiert. Und wenn das Interesse nicht mehr da ist, ist es vorbei. Dann
gehe ich nicht mehr hin.»

Sprich es kann positiv gewertet werden, wenn kein Interesse an der Gruppe mehr besteht,
da in diesem Fall das Problem gel6st und eine Fluktuation normal ist. Andererseits besteht
die Meinung, dass ein interessanter Inhalt, ein abwechslungsreiches Programm, eine
Bindung durch Freundschaft unter den Mitgliedern, eine Ubermittlung von Auftragen oder
Aufgaben zur Festigung des Commitments zur Gruppe und Action dazu beitragen kénnen,
die Interessengruppe langfristig aufrecht zu erhalten.

Zitat B13, Pos. 66: «Wenn mir geholfen wurde, habe ich dann meine Bedirfnisse

gestillt? Oder sind dann die Kontakte so weit geknipft, dass ich sagen wuirde; vielleicht
gehe ich mal ein Bier trinken mit jemandem.»

Ebenfalls muss darauf geachtet werden, wie neue Mitglieder in die Gruppe eintreten, ohne
dass die Thematik immer wieder von vorne startet und sich die bestehenden Mitglieder

langweilen.

k) Ziele / Community-Projekte
In den Interviews kamen sehr viele Ideen und Zielvorschlage fir die Interessengruppe.

Folglich sind viele fiir das Setzen der Ziele.
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Zitat BO1, Pos. 103: «Und je mehr Interesse haben, je mehr sich outen als Schwitzer, hat
man ja vielleicht auch die Chance, dass mehr geforscht wird: Warum, wieso, weshalb
und was kann ich dagegen tun? Je unbekannter das Ganze ist, umso weniger passiert.»

Die von den Befragten genannten Ziele werden nachfolgend aufgelistet:

Das Thema enttabuisieren und sensibilisieren

Auf das Thema aufmerksam machen

Aufklarung schaffen

Die Ernsthaftigkeit der Krankheit aufzeigen

Diverse Themen wie beispielsweise die Krankheit im Berufsalltag, die Krankheit in
der Beziehung oder in diversen Lebenssituationen besprechen

e Die Krankheit akzeptieren, indem man sich unangenehmen Situationen tbungshalber
aussetzt

Zitat B13, Pos. 10: «lch denke, diese Schwelle tief halten, Uber dieses Thema zu
sprechen und die Menschen zu motivieren, dieses zu enttabuisieren.»

Zwei der Befragten sind anderer Meinung. So findet es eine Person wichtig, zuerst keine
Ziele festzulegen, da sie nur einen Austausch haben mochte. Eine weitere Person findet, es
sei schlussendlich Sache der Gruppe zu entscheiden, welche Ziele gesetzt werden und wie

diese umgesetzt werden sollen.

k1) Nachteile der Bekanntmachung fur Betroffene
Die meisten Befragten sind der Meinung, dass es keine Nachteile fur Betroffene bei einer

Bekanntmachung der Krankheit gebe.

Zitat BO1, Pos. 101: «Nein, Nachteil sehe ich keinen. Ich sehe eigentlich das als Vorteil.»
Einzelne nennen Nachteile wie beispielsweise, dass durch die Bekanntmachung der Fokus
starker auf der Krankheit liegt und man es als Betroffene*r weniger verstecken kann. Des
Weiteren kdnnte es heikel werden, wenn sie bekannt ist, da vielleicht einige als krank
abgestempelt werden und der Arbeitgebende dann den Mitarbeitenden nicht mehr mdchte.
Ebenfalls kdnnte der Ausldser bei den Betroffenen sein, dass man sich darum noch mehr
Gedanken macht und dadurch die Nervositat und das Schwitzen fordert.

Zitat B09, Pos. 97: «Dass man als krank abgestempelt wird und dann, keine Ahnung, der
Arbeitgeber einem nicht mehr haben will (.)»

6.1.6 Ergebnisse Kategorie 5: Vor- und Nachteil Gruppenform

I1) Vorteil virtuelle Interessengruppe

Die virtuelle Interessengruppe wird von vielen als sehr positiv erlebt. Sie bietet Vorteile, denn
sie ist meist zeitunabhangig, man spart die Zeit des Anfahrtsweges, die Anzahl Mitglieder ist
technisch unbeschréankt und jeder kann eingebunden werden. Ausserdem ist die erste

Anlaufstelle meist das Internet, bevor man dartiber spricht oder die Arztin*den Arzt fragt.
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Zitat BO3, Pos. 35: «Ich glaub, dass man am ehesten oder am schnellsten irgendwie mal
im Internet sich erkundigt, als vielleicht noch bevor man Gberhaupt irgendjemand
anderes fragt. Oder ein Arzt anspricht und naja.»

Sie sind sich aber nicht einig, ob es virtuell zum Beispiel per Zoom stattfinden soll, oder es
eine Plattform resp. Website sein konnte, sprich ob es synchron oder asynchron sein soll.
Beide kdnnten jedoch anonym oder nicht anonym gestaltet werden. In der virtuellen
Umsetzung ist man im gewohnten Umfeld, was wiederum zum erhféhten Wohlbefinden
beitragt.
Zitat B10, Pos. 59: «Man ist in dem gewohnten Umfeld, fUhlt sich automatisch wohler,
oder man muss nicht irgendwo hinfahren. Aber ich denke, so ein Forum, wo man auch

ausserhalb der Treffen mal schreiben kann, fande ich, glaube ich, doch ganz wichtig,
weil man kann ja nicht immer die Situation nach dem Treffen so abhangig machen.»

Zitat B04, Pos. 87: «Ich denke, dass sich viele Menschen damit auseinandergesetzt
haben in der Zeit und glaube auch, dass da viele offen waren, das da auch online zu
gestalten. Man kann sich einen Raum finden, wo man sich wohl fuhlt nattrlich und wie
soll ich sagen, vielleicht ist es fiir viele besser so eine bisschen, eine Distanzierung zu
haben, um dann wirklich dartiber zu sprechen.»

Die Chatfunktion wirde helfen, wenn sofort ein Tipp gebraucht wird und nicht das néchste
Treffen abgewartet werden kann. Wichtig dabei ist, dass, egal in welcher Form, es mit dem

Mobile verwendet werden kann und modern daherkommt.

12) | & K-Plattform / Content Management
Bei einer Plattform wird viel Wert daraufgelegt, dass man weiss, wer dahintersteckt und
welche Hersteller*innen etwas anbieten. Ebenfalls sollte eine klare Struktur daftir sorgen,
dass man direkt zu den Informationen gelangt, die man sucht. So kann eine Aufteilung in die
unterschiedliche Auspragung der Krankheit, aber auch auf die Seite des
Erfahrungsaustausches oder die mdglichen Lésungen erfolgen. Beim eigenen Erstellen des
Profils sollten dann diverse Punkte abgefragt resp. angegeben werden kénnen. Es muss
modern, kurz, klipp und klar daherkommen. Ebenfalls kdnnte ein Sternensystem eingefuhrt
werden, wo die Produkte und Behandlungsmdéglichkeiten ihrer Qualitat entsprechend Sterne
erhalten.

Zitat B02, Pos. 81: «Eine Auflistung, was ist die Bewertung der Interessenten. Mit

Sternensystem. Das heisst, welches ist das Beste, schau ich mir an, kenn ich es noch
nicht, kauf ich es sofort.»

Dabei ist jedoch wichtig, dass es zu keiner Verkaufsshow der Hersteller*sinnen kommt,

sondern ausgeglichen ist.
Zitat BO6, Pos. 81: «Ja, es darf keine Verkaufsshow werden.»

I3) Nachteil virtuelle Interessengruppe

Es werden zahlreiche Nachteile bei einer virtuellen Interessengruppe genannt.
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Zitat B13, Pos. 60: «Andererseits ein Feierabendbier oder die Social-Teile, die eben
nicht unrelevant sind in einer Gruppendynamik. Das féllt eben alles weg.»

So ist es virtuell unpersonlicher, anonymer, es kann missbraucht werden und zu Streit und

Beleidigungen kommen.

Zitat B02, Pos. 83: «Und, ja, es ist ein Tick unpersonlich, oder es ist ein wenig anonym.»
Vertrauen kann nur schwer gebildet werden und bei Foren besteht eine hohe Fluktuation. Es
kann gegen aussen inaktiv und old-school-massig wirken. Des Weiteren kénnen einige nicht
gut kommunizieren, was Besserwisserei oder Streit auslésen kann.

Zitat B0O5, Pos. 39: «Es gibt immer irgendwie Streit, irgendwie immer diese Art von

Besserwisserei (.)»

Mit einer virtuellen Interessengruppe kdmen auch eher die jingeren Teilnehmenden besser

zurecht, weshalb die Gruppe nicht mehr gleich ausgewogen wére.

m1) Vorteil physische Interessengruppe
Die physische Interessengruppe hat den Vorteil, dass sie als personliche
Austauschmadglichkeit besser dient, wenn es darum geht, vertrauensvoll und personlich Gber
die Krankheit zu erzahlen.

Zitat B10, Pos. 59: «Wenn man sich kennenlernt, ist es halt personlich, ist eine

Vertrauensbasis, denk ich, ist immer besser.»

Ebenfalls wird die physische Prasenz von einer Person bevorzugt, weil die Befiirchtung
besteht, online sei der Altersdurchschnitt automatisch tiefer.

Zitat B09, Pos. 77: «Wahrscheinlich sind dann das sehr viel mehr jlingere Leute und
dann ist das nicht mehr gleich ausgewogen, die Gruppe.»

m2) Nachteil physische Interessengruppe

Es werden jedoch auch diverse Nachteile bei einer physischen Interessengruppe gesehen:
Zitat BO6, Pos. 67: «Das ist einfach zu weit zum Fahren. Und es ware schade. Es
schliesst viele aus.»

Zitat B13, Pos. 58: «Nachteil ist natirlich auch hier die Terminfindung. Orte, wo man sich
wieder physisch treffen darf.»

Zitat B10, Pos. 59: «Mhm, weil wenn man sich wirklich personlich trifft, musst du dich
trauen und dahin gehen.»

Zitat B12, Pos. 74: «Die kdnnen das gar nicht so. Das heisst, die wirden dann gar nicht
kommen. Fir die wéare das unangenehm.»

Ein Raum kann nicht fur viele Mitglieder genutzt werden, also gébe es eine zahlenmassige
Beschrankung. Zudem konnte die Vorstellung zum Stuhlkreis entstehen, was eher

abschreckend wirkt.
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Zitat BO3, Pos. 79: «Gerade bei dem Thema. Ich weiss nicht, wie es den anderen geht,
aber gerade bei dem Thema, wenn ich mir vorstelle, in die Gruppe zu gehen und da
dariiber zu sprechen, das kann ich mir nicht vorstellen und ist schon krass.»

n) Vorteile virtuell und physisch kombiniert

Beides in Kombination wird gemass Anhang M in zehn Interviews sechzehnmal erwéhnt.
Einerseits kénnten virtuelle Treffen wie beispielsweise eine Chat-Austauschmaglichkeit
bestehen und andererseits konnten physische Treffen stattfinden. Dies wird von den

Interviewpartner*innen als sehr positiv gewertet.

Zitat BO1, Pos. 85: «Einmal klar den virtuellen Chatroom, aber dann vielleicht doch ab
und an persdnliche Kontakte. Und dass man sich doch irgendwie mal trifft (.)»

Auf der einen Seite ist man bei der virtuellen Gruppe im gewohnten Umfeld und &dussert sich
dadurch offener, auf der anderen Seite scheint die physische Gruppe gerade das
personliche Miteinander zu fordern, weshalb hier wiederum ein grosseres Vertrauen
entstehen kdonnte. Weil sich viele nicht konkret festlegen wollen, tendieren sie zu einer
Kombination aus beidem, denn sie sehen einen grossen Vorteil sowohl in der virtuellen wie

physischen Interessengruppe.

Zitat B11, Pos. 52: «Und man kénnte dennoch irgendwie dartber hinaus Treffen
anbieten.»

Ebenfalls dient eine virtuelle Interessengruppe zum Nachlesen von Themen oder um es

besser zu strukturieren.

Zitat B0O5, Pos. 47: «Naja, die also, fur mich ware eine virtuelle Geschichte zum Initiieren
gut, dann kann jeder mal gucken, wie ist das, und sich personlich zu treffen, hat
naturlich, ich meine, das ist ja durch nichts zu ersetzen. Also dann kann man ja auch
wirklich mal sehen, wie schwitzen denn andere so (.)»

Zitat B10, Pos. 59: «Also wenn man sich kennt, also dann hat man ein besseres Gefiihl.
Einfach, weil man weiss, okay, man hat sich mit der Gruppe getroffen, man versteht sich,
dann denke ich, dass man sich personlich halt viel wohler fuhlt, noch viel besser reden
kann. Wobei ich denke, dass liber Zoom man sich leichter 6ffnen kann, auch wieder, weil
man nicht so den Blicken ausgesetzt ist, sondern nur seinem Computer.»

Zitat B13, Pos. 58: «Vielleicht ist es aber auch ein Mix — also ein Hybrid. Einmal
physisch, einmal remote, spielt ja keine Rolle. Ich fande auch so ein Mix noch
spannend.»
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7 Diskussion

Nachfolgend werden die Erkenntnisse zusammengefasst und diskutiert. Anschliessend wird
eine kritische Wirdigung der Arbeit abgegeben und einen Ausblick auf weitere Themen

geworfen. Zum Schluss wird ein Fazit gezogen.

7.1 Zusammenfassung / Diskussion der Ergebnisse

Nach der Ergebnisauswertung kann festgehalten werden, dass eine Griindung einer
Interessengruppe fur Hyper- und Bromhidroseerkrankte gemass den Interviewpartner*innen
sinnvoll erscheint. Einerseits zeigt bereits der Ricklauf bei der Suche nach
Interviewpartner*innen mit 52 Personen einen viel grésseren Wert an, als urspriinglich
erwartet wurde, andererseits dussern aber auch die Befragten, dass ein grosses Bedurfnis

fur einen Austausch innerhalb einer Interessengruppe bestehe.

Gemass Tilgen (2001) fuhren die Krankheiten Hyper- und Bromhidrose zu massiven
Einschrankungen der Lebensqualitat, eine gesellschaftliche Isolierung und bringen weitere
Alltagskonsequenzen mit sich (Hund & Rzany, 2003), was sich in den Interviews ebenfalls
zeigt. Gleichzeitig wird ersichtlich, dass Interessengruppen daflir geeignet sind, Wissen
gemeinsam aufzubauen, sich auszutauschen, und eine gleiche Herausforderung zu meistern
(Franz et al., 2003). Weiter geht es darum, Erfahrungen auszutauschen und von den
Erfahrungen anderer zu lernen. Die Befragten sehen dies bei den Hyperhidrose- und
Bromhidroseerkrankten ebenfalls als Bedirfnis. Nach Moos-Hofius und Rapp (2007) fihrt
eine virtuelle Kommunikation dazu, dass man sich gegenseitig durch kommunikativen
Austausch von Erfahrungen und Entwicklungen helfen und eine Isolation verhindert werden
kann. Zudem dient sie als Informationsstelle. Dies wird auch mehrfach in den Interviews in

der zweiten Hauptkategorie «Ergebnis» genannt.

Die Hauptfrage «Wie kann eine neutrale Interessengruppe fur Hyperhidrose- und
Bromhidroseerkrankte aufgebaut werden?» kann durch die finf Hauptkategorien unter
Kapitel 6 beantwortet werden. Fir den Aufbau einer Interessengruppe zeigt die
meistgenannte Hauptkategorie 4 «Interaktive Gemeinschaft» klare Ergebnisse: Es braucht
eine Person, die das «Steuer» in den Handen hélt, dennoch sollten Entscheide von der
gesamten Interessengruppe gefallt werden. Bis die Gruppe sich gefunden hat, bengétigt es

die initiative Person. Die anfallenden Aufgaben sollten von allen getragen werden.

Neue Mitglieder kdnnen beispielsweise Uber Social Media gewonnen werden, was unter der
Hauptkategorie 3 «Mitglieder» geaussert wird. Ganz wichtig erscheinen das Vertrauen und

eine gute Atmosphare. Einerseits kénnen diese durch die Erzahlung der eigenen Geschichte
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aufgebaut werden und andererseits scheint ein Duzen bei der Kommunikation Barrieren zu

brechen.

Unter der Hauptkategorie 1 «Organisatorische Unterstitzung» wird deutlich, dass
Unterstitzung von aussen angenommen werden darf, ohne dass die Neutralitat resp.
Unabhangigkeit gefahrdet wird. Jedoch kommt es auf die Art und Weise an. Was genau
darunter zu verstehen ist, folgt als detaillierte Erlauterung bei der Diskussion zur vierten
Unterfrage. Ebenfalls zeigen die Ergebnisse der Interviewauswertung ein gleiches Bild wie
die Ergebnisse von Dennis et al. (2001) und Hollingshead (1998): Eine klare Meinung, ob
virtuelle oder physische Treffen besser sind, gibt es nicht. Auch hierzu werden unter der

Beantwortung der vierten Unterfrage genauere Angaben gemacht.

Die erste Unterfrage «Wie misste die Interessengruppe gestaltet werden?» kann anhand
der Hauptkategorie 3 «Mitglieder» und der Hauptkategorie 4 «Interaktive Gemeinschaft»
aufgezeigt werden. So ist darauf zu achten, dass die Vielfalt an Wissen und somit an
Personen mdglichst gross ist, dass jeder*m die Mitgliedschaft einer Interessengruppe
offensteht und dass die Themenvielfalt gross ist. Um die Langlebigkeit einer Gruppe zu
gewabhrleisten, soll die Interessengruppe maoglichst viel bieten und nicht nur eine
Interessengruppe zum Klagen sein, denn nicht bei allen ist der Leidensdruck gleich stark
ausgepragt. Befragte mit geringer Auspragung erwarten eher einen Austausch tber die

Behandlungsmadglichkeiten anstelle Uber die Krankheitserlebnisse.

Bei der zweiten Unterfrage «Welche Bedirfnisse bestehen seitens der Betroffenen an eine
Interessengruppe?» zeigen die Ergebnisse der Hauptkategorie 3 «Mitglieder» deutlich auf,
welche Bedurfnisse bestehen. So ist hauptsachlich der Austausch Uber die Krankheit aber
auch der Austausch Uber die Behandlungsmdoglichkeiten, die Weitergabe des Knowhows,
das Brechen des Tabuthemas «Schwitzen» und die moéglichst grosse Gruppenvielfalt
relevant. Letzteres wird einerseits darauf bezogen, dass die Mitglieder méglichst
unterschiedlich sind, andererseits soll maglichst viel unterschiedliches Wissen vorhanden
sein. Hier kénnten Arzt*innen und Expert*innen beigezogen werden. Die Ergebnisse bei der
Kategorie 4 der «interaktiven Gemeinschaft» zeigen auf, dass speziell das Vertrauen
gegeben sein muss. Gerade bei einem Tabuthema, wie es bei Hyper- und Bromhidrose
immer erwahnt wird, muss darauf geachtet werden, dass die Atmosphare in der Gruppe

stimmt.

Die dritte Unterfrage «Ist eine Interessengruppe virtuell oder physisch von grésserem
Wert?» kann durch die Ergebnisse der Kategorie 5 «Vor- und Nachteile der Gruppenform»
dahingehend beantwortet werden, dass die Vorteile einer virtuellen Interessengruppe
Uberwiegen. Dennoch werden zu beiden Formen viele positive wie negative Effekte

aufgezahlt. Dies zeigt sich auch im Diagramm zur Ubersicht der Anzahl Nennungen im
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Anhang M. Wird ausschliesslich die Anzahl der positiven Nennungen angeschaut, tberwiegt

die virtuelle Form mit n = 47 im Vergleich zur physischen mit n =15.

Zwar werden bei beiden Formen der Interaktion Vor- und Nachteile erlautert, aber die
Distanz sowie die Anzahl der Interessent*innen an der Gruppe verunmoglichen eine
physische Durchfihrung aufgrund der Raumbeschrankung und der unterschiedlich langen
Anfahrtswege. Ausser die Gruppe wirde darauf abzielen, nur im kleinen Rahmen zu
existieren, was wiederum die soeben unter der ersten Unterfrage genannte grosse Vielfalt
innerhalb der Gruppe sowie ihre Offenheit minimieren wirde. Eindrtcklich ist, dass im
Verlauf der dreizehn Interviews gemass Anhang M zehn Befragte (Interviewanzahl n = 10)
die Vorteile einer Kombination von beidem aussern, obwohl dies nicht gemass Leitfaden im
Anhang D erfragt wurde und schlussendlich auch zur Erweiterung des Kategoriensystems
fuhrte. Somit konnte die Gruppenform wie folgt aussehen: Die Interessengruppe startet auf
einer Plattform, welche Informationen iiber die verschiedenen Auspragungen der
Krankheiten sowie Uber die Behandlungsmdglichkeiten bietet, aber auch als Mdglichkeit zum
Chatten unter den Betroffenen dient. Auf dieser Seite kénnte ein Starttermin angesetzt sein,
wo man sich als Betroffene*r zu einem Treffen anmelden kann. Das Treffen wird zuerst
virtuell beispielsweise als Zoomsitzung angesetzt und bei Bedarf konnten sich daraus
regionale, physische Gruppen bilden, die sich in ihrer Region treffen kdnnten, sodass die
Anfahrtswege klein und die Raumkapazitat eingehalten wirden. Da die Entscheide und die
Aufgaben mdglichst von mehreren Personen getragen werden sollen, kénnen regionale
Treffen erst bei der Griindung der Interessengruppe definiert werden, aber die von den

Befragten gewiinschte Kombination aus virtuell und physisch wére in dieser Form machbar.

Die vierte Unterfrage «Wie kénnen naturliche oder juristische Personen die
Interessengruppe unterstiitzen?» wird durch die Ergebnisse in der Hauptkategorie 1
«Qrganisatorische Unterstiitzung» sowie Uber die Hauptkategorie 3 «Mitglieder»
beantwortet. Die Unterstlitzung von juristischen Personen darf von unterschiedlichen Firmen
kommen. Eine Neutralitdt sowie Unabh&ngigkeit wird nicht per se durch die gebotene
Unterstitzung zerstort, aber es missen Fachpersonen von der Firma kommen, die sich mit
der Krankheit gut auskennen oder sie selbst haben. Des Weiteren sollen alle Firmen die
gleichen Bedingungen haben. Die Firmen dirfen Mitglieder nur neutral Giber Produkte
informieren, ohne sie unter Kaufdruck zu setzen. Natlrliche Personen kbnnen die
Interessengruppe in Form eines selbstgenannten Betrages zur Deckung der anfallenden
Kosten unterstitzen. Mitglieder konnten mittels einem fur alle gleich tief gesetzten und

freiwilligen Mitgliederbeitrag unterstitzen.

Die flinfte Unterfrage «Was flr Vor- und Nachteile birgt eine Interessengruppe fur

unterstlitzende Firmen wie beispielsweise die Functional Cosmetics Company AG?» kann
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durch die Hauptkategorie 1 «Unterstiitzende Organisation» beantwortet werden. Hier werden
als Vorteile der direkte Absatzmarkt, die Mdglichkeit fir ehrliches und direktes Feedback zu
Produkten, die weitere Verbreitung durch Mund-zu-Mund-Propaganda, einen geringen
Streuverlust sowie die Erhéhung der Firmenbekanntheit genannt. Nachteile fur die Firma
aussern die befragten Personen als Befiirchtung und Skepsis betreffend eines potenziellen
Kaufdrucks und der potenziellen Richtungsanderung der Interessengruppe resp. eines
anderen Vertretens von Themen, als dies die Firma mochte. Wirde zudem die
Interessengruppe medial negativ auffallen, so wirde dies aufgrund der gefiihrten

Partnerschaft auf die Firma zurtckfallen.

7.2 Wissenschaftlicher Diskurs

Obwonhl die Wirkung von Interessengruppen stark betont wird, erhalten sie in der Schweiz
kaum finanzielle Unterstitzung. Dies bedeutet, dass entstehende Kosten durch externe
Firmen oder die eigenen Mitglieder gedeckt werden miissen. Ebenfalls bedarf es eine grosse

Einsatzbereitschaft von Mitgliedern.

Unter der Hauptkategorie 2 «Ergebnisse» wird genannt, dass die Arzt*innen oftmals bei der
Krankheit unwissend sind und mangelnde Produkte verabreichen. In der Hauptkategorie 3
wird hingegen geaussert, dass gerade die Vielfalt an Personen unter anderem Expert*innen
und Arzt*innen fiir den Wissenstransfer wichtig sind. Es muss bei einer Griindung einer
Interessengruppe deshalb besonders darauf geachtet werden, dass hinzugezogene

Arzt¥innen auch wirklich tiber die Expertise der Krankheit verfiigen.

Die Befragten sind sich in den Interviews oftmals klar, was die Interessengruppe nicht sein
darf. Eine konkrete Vorstellung, wie die Interessengruppe aussehen soll, haben sie aber
nicht, weshalb es bei einer Griindung Handlungsspielraum fir die initierende Person gibt. So
kann beispielsweise folgende Situation geschildert werden: Die Interessengruppe soll kein*e
Betroffene*r ausgrenzen, aber gleichzeitig wird gedussert, dass das Vertrauen nur wachsen
kann, wenn die Personen sich mit der Zeit gut kennen. Stetig neue Mitgliederaufnahmen
bringen folglich das Vertrauen und die Atmosphéare durcheinander. Umso wichtiger ist es

deshalb, dass Mitgliederaufnahmen nur zu bestimmten, vordefinierten Zeitpunkten erfolgen.

7.3 Kritische Wirdigung

Die demografischen Merkmale der Interviewpartner*innen wurden bereits im Kapitel 5.1.2
aufgefuhrt und zeigen, dass eine grosse Vielfalt der Interviewpartner*innen gefunden werden
konnte, was die Gite der Ergebnisse steigern liess. Dennoch kann es beispielsweise zu
einer Verzerrung gekommen sein, denn gerade bei der Frage im Interviewleitfaden (Anhang

D), ob ein Mitgliederbeitrag von den Betroffenen bezahlt wiirde, kdnnte bei vielen
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Interviewpartner*innen eine soziale Erwiinschtheit ausgeldst haben, was zu einer Bejahung
fuhrte, obwohl dies vielleicht nicht die Absicht des*der Befragten ist. Nur zwei Personen

ausserten sich dahingehend, keinen Beitrag zu zahlen.

Des Weiteren gibt es viele verschiedene Wéorter flr das behandelte Thema:
Interessengruppe, Selbsthilfegruppen, Community, Netzwerk, aber auch Hyperhidrose und
Hyperhidrosis, sowie palm hidrosis und so weiter. Dies fiihrte zur einheitlichen Nutzung von
den Begriffen Interessengruppe und Hyperhidrose, was vielleicht dazu fuhrte, dass relevante

Unterschiede und Hinweise entfallen sind.

Wahrend der Erarbeitung der Bachelorarbeit wurde, wie unter Kapitel 5.1.3 erwéhnt, in
Zirich eine Interessengruppe fur Hyperhidroseerkrankte aufgebaut, was die Relevanz einer
Interessengruppe nochmals verdeutlicht, aber gleichzeitig auch die Griindung einer
ahnlichen Gruppe in Frage stellt. Bei der Durchflihrung der Interviews fiel auf, dass der
Wissenstand der einzelnen Befragten sehr unterschiedlich ist. Dasselbe gilt flr das
Schamgefiihl. Einige machen die ganze Leidensgeschichte im Internet publik, andere trauen
sich nur im engen Familienrahmen dartiber zu sprechen. Bei der Umsetzung mit Zoom,
wurde der*dem Interviewpartner*in freigestellt, ob sie oder er die Kamera ein- oder
ausschaltet. Bei mehr als der Halfte der Teilnehmenden wurde auf die Kamera verzichtet,
obwohl diejenige der forschenden Person immer eingeschaltet war. Eine Interessengruppe
koénnte helfen, den Wissenstand zu erweitern und das soeben genannte Schamgefihl zu

hemmen.

Wie unter dem Kapitel 5.1.2. erlautert, muss festgehalten werden, dass die vorliegende
Arbeit fiir eine Interessengruppe fir Hyper- und Bromhidroseerkrankte ausschliesslich auf
Aussagen von Hyperhidroseerkrankten aufbaut, da sich Bromhidroseerkrankte nicht
gemeldet haben. Dennoch wird in Absprache mit dem Praxispartner die Gruppe ebenfalls fir

Bromhidroseerkrankte offen sein.

Ob die Teilnahme aufgrund des Schamgefiihls oder aufgrund von Desinteresse nicht
erfolgte, kann ohne Rickmeldung derselben Personen nicht eruiert werden. Hier ist einzig
anzumerken, dass eine Person seine Ehepartnerin fir ein Interview angemeldet hat, welche
wiederum die Termineinladung nicht bestéatigte, als es um die Bestatigung der
Einverstandniserklarung sowie die Angabe zur Aufnahme ging. Hier wird vermutet, dass das
Schamgefihl definitiv hoch war, weil bereits die Anmeldung durch den Partner erfolgte und
sie nicht selbst vorgenommen wurde. Bei der Interviewdurchfiihrung wurde versucht, die
haufigen Anfangerfehler nach Heistinger (2007) wie beispielsweise mdglichst keine
Kommentare zu Aussagen machen, zu vermeiden. Dies fuhrte dazu, dass zwel
Interviewpartner*innen aufgrund des fehlenden Feedbacks unsicher wurden und im Verlauf

des Interviews nach Bestatigung und einer Reaktion der forschenden Person suchten.
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Des Weiteren hatte im Interviewleitfaden die virtuelle Form noch detaillierter und starker
erfragt werden kénnen. Denn es gibt unzahlige Méglichkeiten, sich virtuell auszutauschen.
Asynchrone, anonyme Foren sind folglich Gberhaupt nicht gleichzusetzen mit synchroner

Videokommunikation, obwohl beide virtuell stattfinden.

Die Datenauswertung wurde seitens forschender Person zum ersten Mal mit der Software
MAXQDA durchgefihrt, welche empfehlenswert ist, da die Funktionen des Tools zur
besseren Ubersicht sehr unterstitzen. Zudem wurde zwischen den Interviews viel Zeit
eingeplant, was riickblickend als sehr positiv empfunden wurde. Die Interviewpartner*innen
waren sehr freundlich und zuvorkommend. Man spiirte ebenfalls ein grosses Interesse,
weshalb einzelne Interviews die geplante Zeit massiv Uberschritten, wobei die grossziigig
eingeplanten Zeitfenster dennoch eine ruhige Umsetzung ermdglichten. Gleichzeitig konnte
die Planung fiir den administrativen Aufwand verbessert werden. Mit einem solch grossen
Rucklauf wurde nicht gerechnet, weshalb einzelne Anfragen nicht am gleichen Tag

beantwortet wurden.

Obwonhl die aktuelle Situation mit dem Corona Virus die ganze Durchflihrung der
Bachelorarbeit und Umsetzung der Interviews erschwerte, so soll hier der Vorteil der
aktuellen Pandemie nicht vorenthalten werden: Viele palmére Hyperhidroseerkrankten sind
froh, nicht mehr als unhdéflich zu gelten, weil sie aufgrund ihrer Krankheit die Hande nicht

schitteln mochten. Sie hoffen, dass kiinftig auf diese Geste weiterhin verzichtet wird.

7.4 Ausblick

Wie bereits unter 7.3 kritische Wirdigung geschildert, gibt es viele Punkte, die genauer
untersucht werden kdénnen. Beispielsweise konnte die Ursache der Hyper- und Bromhidrose
genauer untersucht werden. Wie unter 2.1.1 gibt es viele Ursachen, die zur Krankheit fihren
kann. Warum jedoch einige Personen erkranken und andere nicht, ist unklar. Wie
Interviewpartner*innen immer wieder gedussert haben, stellt sich oft die Frage, warum sie
selbst betroffen sind und was der Ausléser fir die Krankheit war. Wére der Grund bekannt,
so konnte diesbezlglich vielleicht eine Heilung der Krankheit gefunden werden. Bislang gibt
es zwar Lésungen zur Symptombekampfung, aber nicht zur Ursachenbekampfung. Eine
Betroffene, die sich als Interviewpartnerin zur Verfligung gestellt hat, aber beim grossen
Rucklauf zu spat war, ausserte, dass sie sicher sei, die Krankheit hatte mit Histamin zu tun.
Diese Hypothese konnte bei einer Fortfihrung geprift werden. Weiter kénnten die
Behandlungs- und Therapiemdglichkeiten genauer untersucht werden resp. auch bewertet

werden, sodass die Mitglieder sich schneller unter den Angeboten zurechtfanden.

Gemass den Interviewaussagen erhalten die Hyper- sowie Bromhidroseerkrankte in

Deutschland keinen Behinderungsgrad. Ebenfalls meinte die Interviewpartnerin, dass auch in
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der Schweiz bei der Invalidenversicherung die Krankheiten nicht anerkannt wirden, selbst
wenn die Krankheitsauspragung eine Arbeitsstelle verhinderte. Hierbei kbnnten in einer
weiteren Arbeit die Krankheitsauspragung und -schwere ermittelt und auf Invaliditatsstufe
geprift werden. Ware die finanzielle Absicherung gegeben, so hatten die Betroffenen
vermutlich weniger Hemmung dariiber zu sprechen und folglich weniger Sorge vor einem
Arbeitsstellenverlust. Dies kénnte dazu flhren, dass das Tabuthema gebrochen werden

konnte.

Eine weitere Studie konnte beispielsweise eine detaillierte Untersuchung der Vor- und
Nachteile der verschiedenen virtuellen Interessengruppen sein, da diese wie bereits unter

Kapitel 7.3 erwahnt, zu wenig differenziert angeschaut wurde.

Ebenfalls kénnte eine weitere Forschungsarbeit untersuchen, wie die Zusammenarbeit mit
einer Interessengruppe in Zirich funktionieren kann und wo die Abgrenzung resp. die
Schnittstellen liegen oder wie ein schweizweites Netz mit Interessengruppen fir Hyper- und

Bromhidroseerkrankte aufgebaut werden kann.
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8 Fazit

Eine neutrale Interessengruppe fur Hyper- und Bromhidroseerkrankte wird fir Betroffene
keine Heilung bieten, aber eine Copingstrategie generieren, die zumindest die Wirkungen
wie gesellschaftliche Isolation und sozialer Riickzug sowie Unsicherheiten und
Einschrankungen im Alltag verringert oder sogar eliminiert. Der Austausch unter Betroffenen
kann zu Wissenserweiterung, zum Lernen aber auch zum Abwégen von
Behandlungsoptionen fuhren, die Scham nehmen und durch gegenseitiges Verstandnis
sowie bei einer allfalligen Bekanntmachung das Tabuthema brechen. Die
abwechslungsreichen und vielseitigen Themen animieren die Mitglieder zur langfristigen
Teilnahme und zur Aufrechterhaltung der Interessengruppe. Die Umsetzung sollte in einer
Kombination von virtuellen und physischen Treffen stattfinden, sodass nach individueller
Praferenz beide Mdglichkeiten genutzt werden kénnen. Gegen Unterstlitzung von Firmen ist
nichts einzuwenden, sofern alle Firmen die gleichen Mdéglichkeiten haben, Uber die Expertise

verfugen und keinen Kaufdruck ausiben.
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