SCHENCE
AND THE

P DF Egﬁlstcsti:ggsgemeinschaft i.l U n ive rSitﬁt Trie r

Onlinebefragung zur
Nutzung von Kinderwunschforen

Werkstattbericht, September 2010

Dr. Nicole Zillien
Projektleitung

Gianna Haake
Wissenschaftliche Mitarbeiterin

Tanja Bense, Gerrit Fréhlich, Dominique Souren
Studentische Mitarbeiter

Fachbereich IV - Soziologie

Universitat Trier

54286 Trier

nicole.zillien@uni-trier.de/ haake@uni-trier.de
0651/2014178

www.intro.uni-trier.de



SCHENCE
AND THE

DF Egnflstcsri:ﬁgsgemeinschal‘t “ U n ive rSitat Trier

WERKSTATTBERICHT

ONLINEBEFRAGUNG ZUR NUTZUNG VON KINDERWUNSCHFOREN

Das von der Deutschen Forschungsgemeinschaft imve3phnktprogramm ,Wissenschaft und Offent-
lichkeit* geférderte Projekt INTRO beschatftigt siatit der Wissenschaftsvermittlung in Internetforem
Reproduktionsmedizin. Im Rahmen der zweijahrigirdi® werden telefonische Leitfadeninterviews mit
Kinderwunschpaaren, Onlinebefragungen von Teilnehmrerschiedener Kinderwunschforen und eine
inhaltsanalytische Untersuchung der Beitrage eiiederwunschforums durchgefihrt.

Im vorliegenden Werkstattbericht sind die erstersvertungen der Onlinebefragung in aller Kiirze dar-
gestellt. Im Vordergrund der Befragung standen Alasmal3, die Art und Weise, die Motive und die
Auswirkungen der Nutzung von Kinderwunschforen.Zeitraum vom 09.04 bis 11.05.2010 haben ins-
gesamt 1216 Nutzerinnen und Nutzer von Kinderwuioseh an der etwa 15-minttigen Onlinebefragung
teilgenommen. Insgesamt wurde in drei verschiedétiederwunschforen zur Teilnahme an der Befra-
gung aufgerufen. Die Befragten sind — was fur digzBr von Kinderwunschforen allgemein gilt — zum
Grol3teil weiblich und haben ein Durchschnittsalten 34 Jahren. Sie sind zu Uber der Halfte Vollzeit
berufstatig, haben einen relativ hohen formalemuBigsabschluss und auch ein vergleichsweise hohes
Einkommen. Die meisten Befragten sind verheiratet befinden sich aktuell in einer Kinderwunschbe-
handlung beziehungsweise haben eine solche bératafach) abgeschlossen.

> TEILNEHMER DER INTERVIEWS IM UBERBLICK

Geschlecht weiblich 98,6 %
mannlich 1,4 %
IDurchschnittsalter Befragter 34,0 Jahre
Partner 37,6 Jahre
JHO6chster Schulabschluss (Noch) kein Schulabschluss 0,1 %
Haupt-/Volksschulabschluss 3,6 %
Realschulabschluss 28,8 %
(Fach-) Hochschulreife 66,9 %
Sonstiger Abschluss 0,6 %
|Berufstatigkeit Vollzeit 50,4 %
Teilzeit 22,5 %
Stundenweise 6,6 %
Nicht berufstatig 20,4 %
Monatliches Haushalts- Unter 1000 € 2,0%
Nettoeinkommen 1000 bis unter 2000 € 15,6 %
2000 bis unter 3000 € 31,4 %
3000 bis unter 4000 € 24,6 %
4000 bis unter 5000 € 13,6 %
5000 € und mehr 12,9 %
JFamilienstand Verheiratet 84,5 %
Feste Partnerschaft 14,9 %
Single 0,6 %
Kinderwunschbehandlung Aktuelle oder friihere Behandlung 92,5 %
Keine Behandlungserfahrung 7,5 %

Quelle: Intro Daten 2010
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- GROSSES INTERESSE AN MEDIZINISCHEN THEMEN

Die Mehrheit der Uber eintausend Befragten zeigtagisgepragtes Interesse an medizinischen Themen:
Uber siebzig Prozent interessieren sich in sehetfmAusman fir die Behandlungsmethoden bei Kinder-
losigkeit und knapp siebzig Prozent fir (weiterirae) Erlauterungen zur Ursache der eigenen Kinder-
losigkeit. MAgliche Nebenwirkungen von Medikamensawie Erklarungen zum weiblichen Zyklus sind
weitere biologisch-medizinische Themen, die zumshdér einen gewissen Anteil der Forennutzer von
sehr hohem Interesse sind. Neben dem medizinisktteresse sind Fragen zur Finanzierung von Kin-
derwunschbehandlungen ein grof3es Thema. Und awstzgiehe Regelungen rund um die Kinder-
wunschbehandlung haben noch fir etwa 43 ProzerBefesigten sehr hohe Relevanz.

Befragte, die sich in sehr hohem AusmaB flir folgende Themen interessieren

%
Medizinische Behandlungsmethoden 70,5
Erlduterungen zur Ursache der eigenen Kinderlosigkeit 68,4
Finanzierung von Kinderwunschbehandlungen 51,7
Gesetzliche Regelungen zu Kinderwunschbehandlungen 42,6
Politische Diskussionen zur Reproduktionsmedizin 31,7
Nebenwirkungen von Medikamenten 30,5
Auslandsbehandlungen 17,9
Erklarungen zum weiblichen Zyklus 17,3
Adoption und / oder Pflegschaft 10,8
Ethische / religiése Aspekte der Reproduktionsmedizin 7,7

Quelle: Intro Daten 2010

Politische Diskussionen zum Thema wecken immerloichrbei 31,7 Prozent der Betroffenen ein sehr
hohes Interesse. Daneben ist die Relevanz ethisaiwreligiéser Fragestellungen eher gering. Aus-
landsbehandlungen sind fir 17,9 Prozent der Befragin sehr wichtiges Thema und fir die Mdglichkei-
ten von Adoption und Pflegschaft besteht bei e®dein zehnten Befragten ein hoher Informationsbe-
darf.

> UNERFULLTER KINDERWUNSCH ALS HOHE ALLTAGSBELASTUNG

Fur 75 Prozent jener Befragten, die nicht schwasget und noch keine Kinder haben, stellt der uner-
fullte Kinderwunsch eine hohe emotionale Belastdag 59 Prozent der Betroffenen beklagen auch den
zeitlichen Aufwand, der zum Beispiel durch Inforlnassuche und Arztbesuche entsteht. Fast die Halfte
der Betroffenen gibt an, deutliche finanzielle Eimsinkungen fir die Behandlung des unerfillten Kin-

derwunsches in Kauf zu nehmen. Ein Drittel empfirdin Kinderwunsch zudem als Belastungsprobe flr
die Beziehung.
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Rolle des Kinderwunsches im Alltag der Betroffenen

Flohe emotionale BeIaStung_ 75,00/0
Floher zeftlicher Aufwand _ 58’90/0

De.utllche" finanzielle 45,1%
Einschrankungen
Belastungsprobe far 32,5%
Beziehung

Quelle: Intro Daten 2010 Basis: Befragte mit aktuell unerfilltem Kinderwunsch

> FAST JEDER FUNFTE SUCHT PSYCHOLOGISCHE UNTERSTUTZUNG

Wegen des unerflillten Kinderwunsches haben meh®GBrozent der Befragten bereits einen Kinder-
wunscharzt aufgesucht. Fast genauso viele haben &gnakologen oder andere Spezialisten konsultiert
Die Hilfe eines Heilpraktikers oder Alternativmeitiers hat etwa ein Drittel der Forennutzer in Anspr
genommen. Fast jeder Finfte gibt an, im Rahmerudesllten Kinderwunsches psychologische oder
psychotherapeutische Unterstlitzung gesucht zu haben

Betroffenen, die im Rahmen ihres unerfillten Kinderwunsches bereits folgende Facharzte /
Therapeuten aufgesucht haben

%
Reproduktionsmediziner / Kinderwunscharzt 90,4
Weitere Arzte (z.B. Gynakologe, Urologe, Androloge, Hausarzt) 88,5
Heilpraktiker, Alternativmediziner 31,3
Psychotherapeut / Psychologe 18,7
(Bislang) keinen 1,1

Quelle: Intro Daten 2010
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> UNGEWOLLTE KINDERLOSIGKEIT ALS PRIVATES THEMA

Mehr als die Halfte der von uns befragten Kindersahpatienten sprechen nur mit wenigen, eng vertrau-
ten Personen Uber ihre Schwierigkeiten, auf natiglin Weg Kinder zu bekommen. 6,6 Prozent der Be-
fragten geben sogar an, dieses Thema ausschliefilicinrem Partner zu besprechen. Immerhin 20,5
Prozent der Forennutzer vertrauen sich auch ihreiteren Freundes- und Bekanntenkreis an. Knapp ein
Funftel der Befragten geht ganz offen mit dem Themmaund gibt an, gegebenenfalls mit fast jedem aus
dem privaten Umfeld personlich tGiber die eigenedéitosigkeit zu sprechen.

Frage: Mit wem aus Ihrem privaten Umfeld sprechen Sie persénlich — das heiBt von Ange-
sicht zu Angesicht - darlber, dass Sie Schwierigkeiten haben, auf natirlichem Weg eige-
ne Kinder zu bekommen?

Nur mit dem
Partner
Mit fast jedem 6,6%
19,6%

Freundes-,
Verwandten- und
Bekanntenkreis
20,5%

Nur mit wenigen,
eng vertrauten
Personen
53,2%

Quelle: Intro Daten 2010

-> DAS INTERNET ALS ZENTRALE INFORMATIONSQUELLE

Die Kenntnisse rund um den unerfiillten Kinderwunseimmen — so fast die Halfte der Betroffenen — in
sehr hohem Ausmalfd von anderen Nutzern des Kindsohforums oder aus dem Internet allgemein. Der
Kinderwunscharzt ist hingegen nur fur ein knappestdd eine sehr bedeutende Informationsquellet Fas
genauso wichtig sind Arzte und Experten im Kindemaahforum. Immerhin noch 22 Prozent der Befrag-
ten geben an, dass ihr Wissen rund um das ThengeKininsch aus persénlichen Gesprachen mit ande-
ren Betroffenen stammt.
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Befragte, deren eigene Kenntnisse rund um den unerfiillten Kinderwunsch in sehr ho-
hem Ausmaf aus den folgenden Quellen stammen

Andere Nutzer des

0,
Kinderwunschforums 49,5%

Internet allgemein 48,9%

|

Kinderwunscharzt

30,9%

Arzte / Experten im
Kinderwunschforum

29,7%

Persdnliche Gesprache

0,
mit anderen Betroffenen 22,3%

I

Quelle: Intro Daten 2010

-> AUSTAUSCH VON INFORMATION UND ERFAHRUNG

Die meisten Forennutzer greifen in einer hohemsitét auf das Forum zu: Etwa 56 Prozent der Befrag
ten nutzen es (mehrmals) taglich, 27 Prozent mebrimaler Woche und nur 17 Prozent greifen ein paar
Mal im Monat oder seltener auf das Kinderwunschiorau. Fast alle Befragten geben so auch an, in den
letzten vier Wochen Beitrage von anderen Nutzemkdederwunschforums gelesen zu haben.

Anteile der Befragten, die in den letzten vier Wochen die folgenden Tatigkeiten in Kin-
derwunschforen ausgefiihrt haben

Beitrdge von anderen

o]
Nutzern gelesen 96,6%

|

Konkrete
Sachinformationen
gesucht

77,0%

Anderen Nutzern
personliche Erfahrungen
mitgeteilt

71,0%

Andere Nutzer emotional
unterstitzt

68,3%

Sachfragen anderer

0,
Nutzer beantwortet 64,2%

|

Quelle: Intro Daten 2010
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Der Austausch mit anderen Betroffenen im Kindervelifisrum dient der Information rund um den uner-
fullten Kinderwunsch und hat zudem eine emotiomdakrstitzende Funktion. Etwa drei Viertel der Fo-
rennutzer haben in den letzten vier Wochen konk®atehinformationen zum unerfilliten Kinderwunsch
gesucht. Auf der anderen Seite geben 64,2 Prozergetbst Sachfragen anderer Nutzer beantwortet zu
haben. Uber personliche Erfahrungen rund um derfiilten Kinderwunsch haben in diesem Zeitraum
etwa 70 Prozent der Befragten im Forum berichtetiakEebenso viele Nutzer des Kinderwunschforums
geben an, dass sie in den letzten vier Wochen arigietroffene auf irgendeine Art und Weise im Kin-
derwunschforum emotional unterstitzt haben.

> HOHE RELEVANZ PERSONLICHER ERFAHRUNG

Im Rahmen der Forennutzung bezeichnen knapp 5®Rraler Befragten die persdnlichen Erfahrungen
von anderen Forenteilnehmern als sehr hilfreichchAdie Sachinformationen, die andere Betroffene
liefern, werden von mehr als der Hélfte als gro&ele¢mpfunden. Damit erhalten die Informationemvo
anderen Forenteilnehmern einen hoheren Stellenatertlie Sachinformationen der Arzte im Forum:
Etwa 48 Prozent der Befragten empfinden diese elts kilfreich. Fir die emotionale Unterstiitzung
durch das Forum geben dies 46 Prozent der Betexifan.

Anteile der Befragten, die die folgenden Angebote im Kinderwunschforum als sehr
hilfreich empfinden

Persénliche E_rfahrungen 58,8%
von Forenteilnehmern
Konkrete
Forenteilnehmern
Sac_hlnformatlonen von 47,6%
Arzten im Forum
Emotionale Unterstitzung 46,2%
durch das Forum

Quelle: Intro Daten 2010

> VERSTANDLICH, VERTRAUENSWURDIG, ABER VIELLEICHT FALSCH

Die Sachinformationen von anderen Forenteilnehnimaimen eine hohe Relevanz fur die Nutzer, aber
auch eine ganz eigene Qualitat. Etwa 78 ProzenBd&agten stufen diese Informationen rund um den
unerfillten Kinderwunsch als verstandlich ein. Kmaf® Prozent der Forennutzer halten die Sachinfor-
mationen von anderen Betroffenen auch fir vertrewéndig. Trotzdem werden diese Informationen
kritisch betrachtet: Weit weniger als die Halfter defragten ist sich sicher, dass diese Informaion
auch inhaltlich richtig sind.
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Beurteilung der Sachinformationen anderer Forenteilnehmer rund um das Thema Kin-
derwunsch

(Eher) verstandlich 77,9%

(Eher) vertrauenswiirdig

(Eher) inhaltlich richtig

Quelle: Intro Daten 2010

-> AUF DER SUCHE NACH GLEICHGESINNTEN

Die am haufigsten genannte Auswirkung der Forenmgist die, dass es gut tut zu erfahren, dassande
in der gleichen Situation sind (91,5 Prozent). Damiingt wohl auch zusammen, dass die Befragten sich
durch die Nutzung des Kinderwunschforums wenigeirafiihlen (84,8 Prozent). 74 Prozent der Foren-
nutzer geben zudem an, sich im Forum einfach vedstazu fuhlen.

Frage: Welche Wirkung hat es Ihrer Meinung nach, wenn Sie im Kinderwunschforum Bei-
trage von anderen Forenteilnehmern lesen oder sich mit diesen austauschen?

Es tut gut zu erfahren,
dass andere in der gleichen 91,5%
Situation sind

Ich fiihle mich weniger

. 84,8%
allein

Ich flihle mich dort einfach

0,
verstanden 74,2%

Quelle: Intro Daten 2010

Weitere haufig genannte Folgen der Forennutzung sine erfolgreiche Informationssuche (72,6 Pro-
zent) und damit einhergehend die Aneignung von meanedizinischem Wissen (63,9 Prozent). Dadurch
fuhlen sich 58,9 Prozent der Befragten sicherehiar Entscheidungsfindung und fast die Halfte der
Betroffenen ist auch der Meinung, durch die Forerumyg besser zum Gelingen der eigenen Behandlung
beitragen zu kénnen.
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Meistens finde ich die
Informationen, die ich
suche

72,6%

Ich eigne mir neues
medizinisches Wissen an

Ich flihle mich sicherer, die
richtigen Entscheidungen
zu treffen

Ich kann besser zum
Gelingen meiner
Behandlung beitragen

Quelle: Intro Daten 2010

-> ZEITFRESSER KINDERWUNSCHFORUM

Einige Befragte berichten jedoch auch tber neg&dlgen ihrer Forennutzung. Etwa die Halfte gibt an

dass durch das Forum die Gedanken noch starkerasnTllema Kinderwunsch kreisen. Ein knappes
Drittel der Forennutzer raumt ein, viel zu viel Zen Forum zu verbringen. Und immerhin jeder zehnte
Befragte fuhlt sich aufgrund der unterschiedlicBsrhtweisen im Forum haufig verunsichert.

Meine Gedanken kreisen
noch starker um das
Thema Kinderwunsch

52,6%

Ich verbringe viel zu viel
Zeit im Forum

Ich bin haufig infolge der
vielen unterschiedlichen
Sichtweisen verunsichert

Quelle: Intro Daten 2010

> FORUM FUR DIE MEISTEN NUTZER SEHR WICHTIG

Die hypothetische Frage danach, wie der WegfallFtesims empfunden wirde, konnte auf einer Skala
von (1) ,Das wirde fur mich keine so grof3e Rollelgm. Das Kinderwunschforum ist mir nicht so wich-
tig" bis (5) ,Das ware fur mich ein zentraler Eihsitt. Das Kinderwunschforum ist mir sehr wichtig”
beantwortet werden. Uber siebzig Prozent der Befragreuzten die Skalenpunkte 4 und 5 an, das,heif3t
fur einen Grof3teil der Nutzer stellt das Kinderwehferum eine zentrale Anlaufstelle im Zusammenhang
mit dem unerfillten Kinderwunsch dar.
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Frage: Was wirde es fiir Sie personlich bedeuten, wenn Sie im Zusammenhang mit
Ihrem unerflllten Kinderwunsch nicht mehr die Mdglichkeit hatten, auf ein Kinder-
wunschforum zuzugreifen?

50%

40%]

30%

20%

10%

0% T

1 2 3 4 5
Das wirde fiir mich keine Das ware flr mich ein
so groBe Rolle spielen. zentraler Einschnitt. Das
Das Kinderwunschforum Kinderwunschforum ist
ist mir nicht so wichtig. mir sehr wichtig.

Quelle: Intro Daten 2010

> VOR ALLEM DER AUSTAUSCH MIT BETROFFENEN WURDE FEHLEN

Jene 71 Prozent der Befragten, fur die der Veradihein Kinderwunschforum ein Einschnitt ware, wur
den nach den Veranderungen gefragt, die sich amsWegfall des Kinderwunschforums konkret erge-
ben wirden. Aus den 659 Antworten auf diese offerage lassen sich vier zentrale Verdnderungen he-
rauslesen: der Verlust des Austauschs mit andeetnoflenen, der Wegfall der Informationsmoglichkeit
die empfundene Isolation ohne die GemeinschaffFdesms und die fehlende emotionale Unterstitzung.
AbschlieRend werden einige Antworten der befragdetzer von Kinderwunschforen beispielhaft ange-
fuhrt.
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Offene Frage: Welche zentralen Veranderungen wirden sich fir Sie ergeben, wenn sie
nicht mehr auf das Kinderwunschforum zugreifen kdnnten?

Kategorie

Zitate aus der Befragung

Nennung der

Kategorie ins-

gesamt

Austausch

»Mir fehlte die Moglichkeit mich mit anderen Betroffenen auszu-
tauschen und auf deren konkrete Erfahrungen zurtick zu greifen.”

~Wenn das nicht mehr da ware, wiirde mir ein GroBteil der Kom-
munikation Uber meinen Kinderwunsch und die Probleme damit
fehlen."

,Da sich keiner mit dem Thema besser auskennt als Betroffene,
wurde der wichtige fachliche und emotionale Austausch wegfallen.
Desastros!™

314

Information

»Ich wisste nicht mehr, wo ich spontan Fragen stellen bzw. durch
Fragen anderer meine eigenen Fragen beantwortet bekame."

»Ich wirde auf wichtige Informationen jeglicher Art verzichten
missen bzw. mir diese woanders beschaffen miissen.™

271

Gemeinschaft

»Ich wirde mich alleine fiihle mit den ganzen Fragen."

~Da es auch bei uns eher eine totgeschwiegene Sache ist, habe
ich wenigstens im Forum die Méglichkeit - eher anonym - tber
unser Problem zu reden. Da dies bei vielen so ist, gibt es einen
besonderen Zusammenhalt."

»Ich habe hier viele Freundschaften geschlossen und es wiirde mir
fehlen.®

225

Emotionale
Unterstitzung

~Mir wiirde die emotionale Unterstlitzung fehlen. Ich hatte das
Geflhl bin allein.™

»Ich hatte keine Unterstiitzung mehr. Mir wiirde es psychisch
schlecht gehen.”

200

Quelle: Intro Daten 2010
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