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1. Einleitung

Mein Interesse an einer empirischen Arbeit Uber Krebserkrankung in der Ado-
leszenz entwickelte sich aus meinen Erfahrungen, die ich wahrend eines Prak-
tikums bei der Wiener Kinder-Krebs-Hilfe gemacht habe. Wahrend dieser Zeit
wurde mir die aulerordentliche psychosoziale Situation von Krebspatienten
bewusst, und es fiel mir auf, dass das emotionale Erleben der Betroffenen eine
sehr groRe Rolle in der Arbeit mit Krebskranken spielt. Neben der medizini-
schen Versorgung wurde zwar auch eine sozialpadagogische und psychologi-
sche Betreuung angeboten, jedoch wurde diese damals von den Betroffenen
als nicht unterstitzend empfunden, da die Therapeuten lediglich am Ausflillen
von Fragebodgen interessiert waren. Zudem stellte ich in alltaglichen Gespra-
chen immer wieder fest, dass die Bearbeitung des Symptoms vorrangig war.
Die Frage nach der bisherigen Lebensweise und Entwicklung blieb in Hinblick
auf die individuelle Bearbeitung der Krebserkrankung meist unbeachtet. Im Zu-
ge dieses Praktikums konnte ich feststellen, dass professionelle Hilfe dann un-
terstitzend wirkt, wenn diese sich an der individuellen Lebenswelt der Betroffe-

nen orientiert.

Aufgrund dieser Erfahrungen ergab sich fur meine Diplomarbeit die Idee, mit
Jugendlichen, die ihre Krebserkrankung Uberlebt haben, Interviews zu fuhren,
um zu erfahren, wie sie ihre Krankheit verarbeitet haben. Auf3erdem mochte ich
den Fragen nachgehen, welche Unterstutzungsangebote die jugendlichen
Kranken im Spital erhalten haben und wie sie diese erlebt und bewertet haben.
Und so lautet der Titel meiner Diplomarbeit: ,Krebserkrankung in der Adoles-
zenz: Sozialpddagogische Unterstiitzung im Kontext einer lebensbedrohlichen

Erkrankung®.

Als methodische Grundlage dient das biographisch-narrative Interview. Mit die-
sem Erhebungsinstrument wird den Adoleszenten die Moglichkeit gegeben, ihre
lebensgeschichtlichen Erfahrungen so zu erzahlen, wie sie ihnen relevant er-
scheinen. Dabei wird ihnen ein moéglichst grof3er Freiraum fir ihre Erzahlungen
geboten. Im Anschluss daran kann die zuvor angesprochene Fragestellung be-

handelt werden.



Mit Hilfe der gewonnenen Informationen soll dann der Frage nachgegangen
werden, ob und inwiefern sozialpadagogische Unterstitzungsangebote dazu
beitragen konnen, den Krankheitsprozess zu verarbeiten und positiv in die ei-
gene Biographie zu integrieren. Dabei soll die Biographie-orientierte Soziale
Arbeit als eine Form der sozialpadagogischen Unterstutzungsangebote in der

Arbeit vorgestellt werden.

Im ersten Teil der Arbeit werden die einzelnen Themenkomplexe maoglichst
ubersichtlich dargestellt, indem zunachst ein grobes Verstandnis des medizini-
schen Hintergrundes vermittelt wird. Im Speziellen werden auf die am haufigs-
ten vorkommenden Krebserkrankungen im Jugendalter und mogliche Therapie-
formen eingegangen. Dadurch soll der Blick fur die aus der Erkrankung resultie-
renden psychischen und sozialen Auswirkungen gescharft werden. Nur durch
die Darstellung der Erkrankungen und deren Therapieformen kann die aul3eror-
dentliche Problemlage des onkologischen Kontexts, in dem die psychosoziale

Arbeit stattfindet, vermittelt werden (vgl. Knispel 1988).

Der darauf folgende Teil beschaftigt sich mit dem Phanomen Krebserkrankung
im Jugendalter. Es soll dabei der Frage nachgegangen werden, was es bedeu-
tet, als Jugendlicher an Krebs zu erkranken. Neben der Darstellung der Beson-
derheiten von Jugendlichen mit onkologischer Erkrankung werden zudem ju-
gendtypische Reaktionsweisen und die damit verbundenen psychosozialen
Auswirkungen und Folgen erlautert. In der vorliegenden Arbeit wird bewusst die
Situation der Jugendlichen fokussiert, da sie sich in einer besonders sensiblen
Lebensphase befinden und diese bei der Behandlung meist wenig berlcksich-

tigt wird.

Die Weltgesundheitsorganisation WHO definiert Gesundheit Uber physisches,
psychisches und soziales Wohlbefinden (vgl. Dettmers 2010). Soziale Faktoren
sind demnach auch bei der Behandlung von chronisch kranken Jugendlichen zu
bericksichtigen, da ansonsten keine professionelle Behandlung maéglich ist (vgl.
Dettmers 2010). Gerade Biographie-orientierte Soziale Arbeit richtet ihren Fo-
kus auf die betroffene Person in ihrer Umwelt, indem sie die individuellen bio-
graphischen Kontexte des Betroffenen berlcksichtigt. Zudem ist sie im Beson-
deren auch an der Interaktion bemuht. Die Rolle der Sozialen Arbeit, im Spezi-

ellen der Biographie-orientierten Sozialen Arbeit im Gesundheitswesen, wird



somit neben der Medizin und Pflege immer wichtiger und muss demnach als
dritte Saule im Gesundheitswesen gestarkt werden (vgl. Dettmers 2010). Aus-
gehend von diesen Uberlegungen beschéftigt sich das dritte Kapitel dieser Un-
tersuchung mit psychosozialer Versorgung und Betreuung. Es werden die viel-
seitigen Unterstlitzungs- und Betreuungsangebote fir krebskranke Jugendliche
beschrieben. Im Mittelpunkt steht dabei die Soziale Arbeit, da sie aufgrund ihrer
theoretischen Voraussetzungen konkrete Hilfestellungen bieten kann, soziale

Teilhabebeschrankungen zu reduzieren.

Im Anschluss an diesen Teil erfolgen die Darstellung und Begrindung des Un-
tersuchungsdesigns. Es werden hier die Schritte der Untersuchungsdurchfih-
rung vorgestellt und herausgearbeitet, weshalb diese Vorgehensweise dazu

geeignet ist, die Forschungsfrage zu beantworten.

Daran anschlielend erfolgt die Prasentation der empirischen Analyse. Zudem
werden die gewonnenen Untersuchungsergebnisse im Hinblick auf die For-

schungsfragen erlautert und diskutiert.

In einem abschlieRenden Kapitel wird die Arbeit aufgrund der Ergebnisse die
Bedeutung sozialpadagogischer Unterstutzung, im Besonderen der Biographie-
orientierten Sozialen Arbeit, fur krebskranke Jugendliche zu erfassen versu-
chen. Dabei soll die Biographie-orientierte Soziale Arbeit als eine Mdglichkeit

emotional befriedigender psychosozialer Unterstlitzung positioniert werden.



2. Krebs als klinisches Phanomen

Die vorliegende wissenschaftliche Arbeit beschaftigt sich weniger mit der
.Krebserkrankung®, sondern vielmehr liegt der Fokus auf dem Erleben und der
Wahrnehmung der Krebserkrankung. Es gibt viele medizinische Fachbucher
zum Thema Krebs, aber da die Arbeit nicht den medizinischen Bereich fokus-
siert, werden vorwiegend Broschlren und Plattformen als Informationsquellen
herangezogen. Das angestrebte Ziel war es, zu versuchen, den Betroffenen in
seiner Situation, in seiner Erlebenswelt zu verstehen. Um sich dieser moglichst
anzunahern, wird nun ein grobes Verstandnis des medizinischen Hintergrundes
vermittelt. Denn laut Knispel (1988) ist es nur mit der Kenntnis medizinischer
und therapeutischer Ablaufe bei einer Krebserkrankung im Kindes- und Ju-
gendalter maoglich, die psychische und soziale Tragweite dieser Krankheit zu
verstehen sowie deren Bedrohung abschatzen zu kénnen. Daflir werden zu-
nachst die einzelnen Krebserkrankungen im Jugendalter genauer erlautert und
mogliche Therapieformen kurz beschrieben. Zudem wird auch auf mdgliche Ur-
sachen einer Krebserkrankung im Jugendalter eingegangen. Zur weiteren Dar-
stellung des zugrunde liegenden medizinischen Verstandnisses sollen diese

wie folgt nun erklart werden.

In einer Broschiire der Osterreichischen Kinderkrebshilfe (2009) wird Krebs als
Uberbegriff fiir viele verschiedene Arten bdsartiger und damit lebensbedrohli-
cher Erkrankungen beschrieben. Diese kénnen alle ihre spezifischen Eigenar-
ten haben und sowohl Kinder als auch Jugendliche oder Erwachsene treffen.
Diese unterschiedlichen Krankheiten konnen sich in ihrem Verlauf, ihrer Be-
handlung und ihren Heilungschancen oft sehr stark voneinander unterscheiden,
doch gemeinsam ist ihnen ein verandertes, unkontrolliertes Zellwachstum. Die-
se vielen unreifen Zellen vermehren sich sehr schnell, Gbernehmen allerdings
keine Funktion flr den Organismus. Die Krebszellen sind relativ langlebig, und
dadurch werden die gesunden Zellen in ihrer Funktion beeintrachtigt, verdrangt
und geraten immer mehr ins Hintertreffen. Werden die Krebszellen nicht be-
handelt, fihren sie letztendlich zum Tod (vgl. Zoubek 2000).



Ursachen und Ablaufe, die zur Entwicklung einer Krebserkrankung fuhren, sind
bis heute weitgehend ungeklart. Wissenschaftler glauben allerdings, dass fur
das Entstehen von Krebserkrankungen bei Erwachsenen hochst unterschiedli-
che Faktoren, wie chemische Substanzen, physikalische Einflisse und Viren
sowie Erbfaktoren eine wichtige Rolle spielen (vgl. Gutjahr 2004, Gadner 1993).
Fur das Entstehen kindlicher und jugendlicher Erkrankungen trifft dies jedoch in
den meisten Fallen nicht zu (vgl. Zoubek 2000). In diesem Zusammenhang be-
tont Gutjahr (2004) deshalb, dass die Forschung nach mdéglichen Ursachen be-

sonders essenziell ist, um noch gezieltere Therapieformen zu erméglichen.

Laut Statistik Austria erkrankten 2007 71 Kinder im Alter von O bis 4 Jahren, 49
Kinder im Alter von 5 bis 9 Jahren, 57 Kinder im Alter von 10 bis 14 Jahren und
102 Kinder im Alter von 15 bis 19 Jahren an Krebs (vgl. Statistik Austria, Jahr-
buch der Gesundheitsstatistik 2007). Derzeit werden in Osterreich pro Jahr rund
250 Neuerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen registriert, wobei die Uber-
lebens- und Heilungschancen dank des medizinischen Fortschrittes bei 75 Pro-
zent liegen (vgl. Zoubek 2000). Nach Gutjahr (2004) treten Krebserkrankungen
im Kindes- und Jugendalter im Verhaltnis zur Erkrankungsrate bei Erwachse-
nen relativ selten auf. Bei Kindern und Jugendlichen kommen eher systemische
Erkrankungen vor, wie beispielsweise Leukamien, maligne Lymphome, Tumo-
ren des Zentralnervensystems, Neuroblastome und Wilms-Tumoren (vgl. Gut-
jahr, 2004), wahrend bei Erwachsenen vorwiegend Erkrankungen der aulieren

und inneren Oberflachen vorkommen (vgl. Zoubek 2000).

Die medizinischen Bemihungen haben zu grolden Behandlungserfolgen geflihrt
und zu immer besseren Prognosen, und so konnen heute zwei von drei Kindern
auf Dauer von ihrer Krebserkrankung geheilt werden. Nach Gutjahr (2004) sind
die Heilungschancen je nach Krankheit sehr unterschiedlich. So kann bei-
spielsweise bei einer akuten lymphoblastischen Leukamie nach drei Jahren oh-
ne Ruckfall bereits mit 90-prozentiger Wahrscheinlichkeit von einer Heilung ge-
sprochen werden. Die besten Prognosen haben die Diagnosen Morbus Hodgkin
und die akute lymphoblastische Leukamie, deren 5-Jahres-

Uberlebenswahrscheinlichkeit bei 94 % und 78 % liegen. Im Gegensatz dazu



konnen beispielsweise bei nicht-lymphoblastische Leukamien auch nach sechs

oder mehr Jahren rezidivfreien Verlaufs Riickfalle auftreten”.

2.1. Ausgewanhlte Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter

Im folgenden Abschnitt werden die am haufigsten vorkommenden Krebserkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter erlautert. Die Osterreichische Kinderkrebs-
hilfe hat zu den haufig vorkommenden Krebserkrankungen im Kindes- und Ju-

gendalter unter anderem folgende Erkrankungen genannt:

* Leukamien

* Neuroblastome

* Hodgkinsche Erkrankungen

* Non-Hodgkin-Lymphome

e Hirntumoren (vgl. Krebs - und was nun? Broschiire der Osterreichischen
Kinderkrebshilfe 2009).

a. Leukamie

Nach Gutjahr (2004) stellt die Leukamie die haufigste Krebserkrankung im Kin-
des- und Jugendalter dar. Es handelt sich um eine Krebsform des Blutes, die im
Knochenmark, dem blutbildenden Organ des menschlichen Koérpers, entsteht
(vgl. Bode und Schmalenbach 1988). Eine Leukamie entsteht dann, wenn der
normale Reifungsprozess der weilten Blutkérperchen aus bisher unbekannten
Grinden unterbrochen wird und die noch unreifen Blutzellen (Blasten) sich ex-
plosionsartig vermehren und die normalen blutbildenden Zellen verdrangen. Die
Folge ist ein Abfall von roten und weilen Blutkérperchen sowie der Blutplatt-
chen. Diese einschneidenden Veranderungen im Organismus machen sich
durch eine Reihe charakteristischer Beschwerden bemerkbar, dazu zahlen:
Fieber, Blasse, Mudigkeit, Blutungen, blaue Flecken bei geringen auf’eren Ein-

wirkungen, Bauchschmerzen, geschwollene Lymphknoten (vgl. Zoubek 2000).

1 (vgl. Krebs bei Kindern. URL: www.krebs-bei-kindern.de/info/fachinfo/mueller-weihrich.php,
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Nach Gutjahr (2004) kénnen Kinder in jedem Alter an einer Leukamie erkran-
ken, allerdings kommen sie in der Altersgruppe zwischen dem ersten und flinf-
ten Lebensjahr am haufigsten vor. Im Wesentlichen werden drei Hauptgruppen

von Leukamien unterschieden:

* Akute lymphoblastische Leukamie
* Akute myeloblastische Leukamie

* Chronische myeloische Leukamie

b. Neuroblastom

Laut Gutjahr (2004) sind von dieser Krebserkrankung ausschliel3lich Kinder bis
etwa zum achten Lebensjahr betroffen. Die Erkrankung tritt in 90 % der Falle
bereits wahrend der ersten funf Monate auf. Bei dieser Krebsform entarten aus
dem autonomen Nervensystem sehr junge Zellen, von dem unter anderem die
Steuerung der Atmung beziehungsweise des Herzschlages abhangig ist (vgl.
Zoubek 2000). Typische Lokalisationen sind der Bauch-, Becken-, Brust- oder
Halsbereich, da diese Nerven an der Ruckseite des Bauchraumes oder des
Brustkorbes entlang laufen (vgl. Gutjahr 2004). Mehr als die Halfte dieser
Krebserkrankungen gehen von der Nebenniere aus. Die Beschwerden, die
Neuroblastome bewirken konnen, sind sehr unterschiedlich: Mudigkeit, Fieber,
Knoten, Schwellungen, Knochenschmerzen, Durchfall. Derzeit wird in Oster-
reich eine Fruherkennung der Erkrankung mittels eines kostenlosen Harntests

fur Kinder ab dem 6. Lebensmonat angeboten (vgl. Zoubek 2000).

c. Hodgkinsche Erkrankung

Die Hodgkinsche Erkrankung gehort zu den bosartigen Tumoren, die vom lym-
phatischen System ausgehen. Hierbei werden zu 80 % Lymphknoten im Kopf-
und Halsbereich befallen. Jedoch kénnen auch Lymphknoten im mittleren
Brustraum, in der Milz und der Leber betroffen sein. An dieser Krankheit leiden
vorwiegend Jugendliche und junge Erwachsene zwischen dem 20. und 30. Le-
bensjahr. Hier ist zu erwahnen, dass Kinder weniger von dieser Krebsform be-
troffen sind und Knaben haufiger betroffen sind als Madchen (vgl. Deutsche

Krebshilfe e.V., Krebs im Kindesalter. Ein Ratgeber fur Eltern krebskranker Kin-
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der und Jugendlicher 1991). Die Warnzeichen aufdern sich in Fieber und An-
schwellen von Lymphknoten, was oft schmerzfrei bleibt (vgl. Zoubek 2000).
Nach Haaf et al. (1993) haben heute Hodgkinsche Erkrankungen die besten

Prognosen, da 90 % aller Betroffenen geheilt werden kénnen.

d. Non-Hodgkin-Lymphome

Non-Hodgkin-Lymphome sind ebenfalls bdsartige Erkrankungen des lymphati-
schen Systems. |hre Ausbreitung verlauft allerdings meistens schneller als bei
der Hodgkinschen Erkrankung, und daher sind sie bei der Diagnosestellung oft
schon weiter fortgeschritten. Diese Non-Hodgkin-Lymphome treten besonders
haufig im Hals und Kopf sowie im Blinddarm und oberen Brustbereich auf (vgl.
Zoubek 2000). Gemal Gutjahr (2004) sind Knaben dreimal so haufig betroffen
wie Madchen. Diese Krankheit signalisiert sich in Bauchschmerzen, Lymphkno-
tenschwellungen, Atemnot oder ungeklartem Husten (vgl. Zoubek 2000). Laut
Haaf et al. (1993) kann der Grofiteil der Patienten heute geheilt werden, da die

Heilungsprognosen bei 78 % liegen.

e. Hirntumoren

Diese im Kleinhirn angesiedelten Tumoren treten in allen Altersgruppen auf. Die
Lage der Tumoren und deren Ausdehnung beeinflussen wesentlich die Gefahr-
lichkeit. Die Signale fur diese Erkrankung kénnen sehr unterschiedlich sein:
Sehstdérungen, Kopfschmerzen, Verhaltensstorungen, Gangunsicherheit, Per-
sonlichkeitsveranderung. Die Heilungschancen fir Hirntumoren liegen heute
zwischen 20 und 90 % (vgl. Zoubek 2000).

2.2. Medizinisch-onkologische Behandlungsmethoden

Dank des medizinischen Fortschrittes konnten die Heilungsraten in den letzten
Jahren auf Uber 75 % gesteigert werden. Die Untersuchung und Behandlung
krebskranker Betroffener erfolgt nach einheitlichen Therapieplanen. Diese wer-
den von der Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH)

entwickelt und regelmalig neuen, internationalen, wissenschaftlichen Erkennt-
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nissen angepasst?. Die Krebstherapie, welche sich nach der Art der Erkrankung
und deren Stadium richtet, stitzt sich auf folgende drei Kernbereiche der Be-

handlung:

* Chemotherapie

e Operation

« Strahlentherapie (vgl. Krebs - und was nun? Broschiire der Osterreichischen
Kinderkrebshilfe 2009).

Diese mit unangenehmen Nebenwirkungen verbundenen Therapiemoglichkei-
ten werden oft in kombinierter Form eingesetzt. |hr Ziel ist es, neben dem Ver-
schwinden der Krankheit auch jede Rickkehr (Rezidiv) zu verhindern (vgl.
Zoubek 2000).

a. Chemotherapie und ihre Nebenwirkungen

Unter Chemotherapie versteht man eine medikamentdése Behandlung (Zytosta-
tika), welche in den Stoffwechsel der Zelle eingreift, um so die Zellteilung zu
hemmen und die Tumorzellen zu téten (vgl. Krebs - und was nun? Broschire
der Osterreichischen Kinderkrebshilfe 2009). Diese chemotherapeutischen Me-
dikamente werden entweder in Form von Tablette, Saften, Infusionen oder
Spritzen verabreicht. Die Dauer der Therapie kann zwischen einem und zwei
Jahren betragen, wobei diese von der Erkrankungsart, dem Krankheitsstadium
und der Behandlungsmethode abhangt (vgl. Zoubek 2000). Um dem Betroffe-
nen die mit dieser Behandlungsmethode verbundenen Venenstiche zu erspa-
ren, gibt es die Mdglichkeit, ein dauerhaftes Kathetersystem (Hickman-, Brovi-
ac-Katheter oder Port-a-Cath-System) chirurgisch implantieren zu lassen (vgl.
Krebs - und was nun? Broschiire der Osterreichischen Kinderkrebshilfe 2009).
Da die Chemotherapie sowohl in den Teilungsprozess gesunder als auch
krebskranker Zellen eingreift, treten unangenehme Nebenwirkungen auf. Durch
die chemotherapeutischen Medikamente wird die Produktion von gesunden
Blutplattchen und Blutkorperchen beeintrachtigt, und deshalb kann es zu Ne-

benwirkungen wie Infektionen, Blutarmut oder Blutungen kommen (vgl. Zoubek

2 (vgl. URL: www.kinderkrebsinfo.de, Februar 2011).
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2000). Andere Nebenwirkungen der Chemotherapie sind unter anderem Ubel-
keit, Erbrechen, Haarausfall, Verstopfung und Durchfall (vgl. Gutjahr 2004).
Topf (2000) betont auch die seelischen Nebenwirkungen der Betroffenen durch

die Chemotherapie, die vor allem durch das Cortison ausgeldost werden kénnen.

b. Strahlentherapie und ihre Nebenwirkungen

Bei dieser Therapieform verhindern hochenergetische Strahlen die Vermehrung
von boésartigen Zellen. Durch die Strahlentherapie werden aber nicht aus-
schliel3lich Krebszellen getotet, sondern auch gesunde Zellen. Um dies zu ver-
hindern, wird die Gesamtstrahlendosis nicht auf einmal verabreicht, sondern
Uber einen langeren Zeitraum aufgeteilt, sodass der Betroffene taglich radiothe-
rapeutisch behandelt wird (vgl. Zoubek 2000).

Da keine exakte Bestrahlung des Tumors madglich ist und so auch immer ge-
sunde Zellen beschadigt werden, kann es zu Nebenwirkungen, die das Wohlbe-
finden des Betroffenen beeintrachtigen kénnen, kommen®. Die Nebenwirkungen
der Strahlentherapie sind &hnlich wie bei der Chemotherapie: Ubelkeit und
Kopfschmerzen, Entziindungen der Mundschleimhaute, Durchfall, Veranderung
der Haut und Haarausfall kénnen Folge sein. Die mit der Strahlentherapie ein-
hergehenden Nebenwirkungen kénnen wahrend und nach der Therapie auftre-
ten, und es kann aber auch zu Spatfolgen, die erst nach Jahren sichtbar wer-
den, kommen (vgl. Zoubek 2000). Laut Topf (2000) kann die Strahlentherapie
auch zu psychischen Folgen fiihren, wie etwa das Versplren von Angsten. Auf-
grund der grof3en Bestrahlungsgerate und der Notwendigkeit, alleine im Be-
handlungsraum liegen zu miissen, kdnnen bei dem Betroffenen Angste entste-

hen, die manchmal auch die Verabreichung von Beruhigungsmitteln erfordert.

3 (vgl. URL: www.kinderkrebsstiftung.de, Februar 2011).
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c. Operation und ihre Nebenwirkungen

Die meisten Organtumoren werden zu Behandlungsbeginn entfernt, um so die
Anzahl der Krebszellen im Korper zu verringern. Ist der Tumor allerdings zu
grold oder inoperabel aufgrund der Lage, wird der Tumor mit Hilfe chemothera-
peutischer Medikamente oder Bestrahlungen bekampft. Diese Vorgehensweise
gelingt meistens, und so kann der Tumor anschlieRend ohne erhdhtes Risiko
entfernt werden (vgl. Zoubek 2000).

Operationen wirken sich vor allem psychisch auf den Betroffenen aus. Daher
erscheint es sinnvoll, die OP-Situation psychologisch vorzubereiten. Indem in
Gesprachen auf die individuellen Angste eingegangen wird, kann iber bevor-

stehende Operationsvorgange aufgeklart werden (vgl. Topf 2000).

d. Komplementare Behandlungsmoglichkeiten

Da viele Krebskranke den Wunsch haben, neben den schulmedizinisch etablier-
ten Therapiebehandlungen selbst etwas zur Heilung beizutragen, haben in den
letzten Jahrzehnten immer mehr Patienten alternative Heilmethoden gewahlt,
die ihre Gesundheit und ihre Lebensqualitat sichern oder verbessern sollen.
Komplementare Medizin soll den Krankheitsverlauf durch eine angemessene
Ernahrung, korperliche Fitness und psychisches Wohlbefinden einerseits ver-
bessern und andererseits sollen die Nebenwirkungen verringert und die Rehabi-
litation dadurch unterstltzt werden. Diese komplementaren Therapieformen
werden oft parallel zur konventionellen Therapie geflhrt und sollen eine Aktivie-
rung der Selbstheilungskrafte gewahrleisten (vgl. Auerbach et al. 2002). Aller-
dings ist deren Wirkung nicht wissenschaftlich erwiesen, und deshalb bezeich-

net Gutjahr (2000) diese auch als umstrittene Behandlungsmethoden.
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3. Krebserkrankung im Jugendalter - Lebenssituation und sub-

jektive Bedeutung

Die Diagnose Krebs im Jugendalter gehort wohl zu den bedrohlichsten und am
wenigsten erwarteten Ereignissen im Leben eines Menschen. Sie bedeutet flr
den betroffenen jungen Menschen und seine Angehdrigen eine grof3e emotio-
nale Belastung. Der betroffene Jugendliche muss schlagartig lernen, sich mit
der veranderten Lebenssituation zu arrangieren und neue Wege finden, die
Krankheit und die damit verbundenen Probleme in seinem sozialen Umfeld zu

integrieren.

In diesem Kapitel wird der Frage nachgegangen, was eine solche Erkrankung

fir Menschen im jungen Lebensalter bedeutet.

3.1. Die Bedeutung schwerer Krankheit in der Adoleszenz

,In der Altersgruppe der zehn bis 16-jdhrigen sind onkologische Erkrankungen
bezogen auf alle Altersgruppen relativ selten” (ebd. Gutjahr 2004, S. 570). Die
Betroffenen befinden sich aber gerade in der Zeit der Pubertat, einer sensiblen
Phase, die durch verschiedene Veranderungen und heterogene Entwicklungs-
prozesse gekennzeichnet ist (vgl. Oertner & Dreher 1998). Nach Goppel (2005)
ist der Heranwachsende in der Pubertat mit einer Verdichtung von Entwick-
lungsaufgaben konfrontiert, deren Bewaltigung notwendig ist, um spater in die
Erwachsenenwelt integriert werden zu koénnen. Diese Transformation vom
Kindsein zum Erwachsen-Werden ist schon bei einem normal verlaufenden
Entwicklungsprozess schwierig, da dieser Ubergang durch zwei Belastungen
gekennzeichnet ist: Zum einen bedeutet der Ubergang einen Eintritt in einen
neuen Lebensabschnitt, und zum anderen fihren die in der Adoleszenz stattfin-
denden korperlichen Veranderungen und Erfahrungen zur Verwirrung (vgl. O-
ertner & Dreher 1998).
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Erkrankt nun ein junger Mensch in diesem besonderen Lebensabschnitt an
Krebs, so muss dieser nicht nur die allgemeinen Entwicklungsaufgaben bewal-
tigen, sondern steht noch unter zusatzlichen Belastungen, und er muss versu-
chen, mit den damit verbundenen Bedrohungen von Gesundheit und Leben zu-
rechtzukommen (vgl. Freud, Bergmann 1972). Topf et al. (1994) betonen in die-
sem Zusammenhang, dass eine Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter
die Entwicklung radikal und gravierend bedroht. Die schwere Erkrankung und
die damit zusammenhangenden Therapien konnen einen Entwicklungsstillstand
beziehungsweise Entwicklungsrickschritt des betroffenen Kindes beziehungs-
weise des betroffenen Jugendlichen bedeuten. Das betroffene Kind wird in sei-
ner physischen und psychischen Entfaltung bedroht. Zudem wird es plétzlich
aus seinem gewohnten sozialen Umfeld herausgerissen und in eine fremde und
unheimliche Umgebung gebracht (vgl. Burgin 1981, Freud & Bergmann 1972).
Laut Eissler (1981) wirkt sich eine Krebserkrankung auch vor allem auf die Ich-
Entwicklung aus. Aufgrund der bestehenden Lebensbedrohung werden Vorstel-
lungen und Entwurfe beziglich Gesundheit, Krankheit und Tod verfriht aufge-
baut. Im Allgemeinen schwacht also die Krankheit das Ich auf jeder Entwick-
lungsstufe und férdert dadurch die psychische Regression und die Wiederkehr

des Abgewehrten (vgl. Blrgin 1981).

3.2. Die besondere Situation von kranken Jugendlichen

Ausgehend von den zuvor angesprochenen Uberlegungen befinden sich kranke
Jugendliche aufgrund ihrer krankheitsspezifischen Belastungen und deren
Auswirkungen in einer ,doppelten Krisensituation“*. Nach Kroll et al. (1994) ist
die Situation krebskranker Jugendlicher von vier Faktoren gepragt, die den

Entwicklungsprozess bedrohen konnen:

* Verstarkte Abhangigkeit vom Elternhaus

* Vielfaltiges Erleben von Verlusten

4 (vgl. URL: www.kinderkrebshilfe.at, Februar, 2011).
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* Verringerte Teilnahmemdglichkeiten an schulischen und auf3erschulischen
Aktivitaten
* Veranderung des koérperlichen Erscheinungsbildes (ebd. Kroll 1994, S. 61f.).

Jugendliche streben in der Pubertat nach emotionaler Unabhangigkeit von den
Eltern und von anderen Erwachsenen und befinden sich auf der Suche nach
einer eigenen ldentitat. Durch die Erkrankung und die damit oft zusammenhan-
gende Pflegebedurftigkeit wird die Abloésung des Jugendlichen unterbrochen.
Krebskranke Jugendliche sind im alltaglichen Leben wieder auf Unterstlitzung
angewiesen, weshalb sie sich wieder in Abhangigkeit begeben mussen. Dies
geschieht in einer Phase, wo der Ablosungsprozess von den Eltern das oberste
Ziel darstellt, und dies kann daher zu grof3en Konflikten und Problemen fuhren.
An dieser Stelle sei daher betont, dass es deswegen essentiell ist, die jugendli-
chen Patienten in ihrem Krankheitsprozess als eigenstandige Menschen zu be-
trachten und auch zu behandeln. Man sollte sie in die Entscheidungen Uber die
Behandlung mit einbeziehen und sie fir die Einhaltung der Therapie mitverant-
wortlich machen. Die Betreuung von Jugendlichen sollte von Geduld und Of-
fenheit gepragt sein. Indem krebskranke Jugendliche als gleichberechtigte
Partner in den Mittelpunkt der Gesprachsflihrung gestellt werden, kénnen sie
Uber alle Probleme der Krankheit und ihre Gefuhle sprechen, und flihlen sich
dadurch ernst genommen. Dadurch kann man Jugendliche vor einem frihzeiti-

gen medizinischen Behandlungsabbruch bewahren (vgl. Topf 2000).

Die in der Jugendphase stattfindende Suche nach neuen Lebenszielen und Le-
bensinhalten, wie beispielsweise die Planung der eigenen Zukunft, kann durch
die krankheitsspezifischen Auswirkungen und Belastungen stark beeintrachtigt
werden. Aufgrund ihrer kognitiven Entwicklung kénnen die Jugendlichen ihren
Krankheitszustand und dessen Folgen sehr gut erfassen. Sie sind sich Uber ih-
ren korperlichen Zustand bewusst. Durch die lebensbedrohliche Erkrankung
und die damit zusammenhangende korperliche Verfassung erscheint dem Be-
troffenen die Zukunftsplanung unsicher, da ihm das Wissen Uber die Krank-
heitsdauer und die damit verbundenen koérperlichen Beeintrachtigungen fehlt
(vgl. Schroeder 1996).

18



Die in der Pubertat stattfindende koérperliche Reifung und die damit einherge-
hende sexuelle Entwicklung fihren bereits im Allgemeinen zu einer Verunsiche-
rung des Korpererlebens und des Selbstwertgefiihles. Durch einen verstarkten
Anschluss an Gleichaltrige beiderlei Geschlechts kénnen die meisten Jugendli-
chen ihre Unsicherheit bezuglich des Akzeptierens der eigenen korperlichen
Erscheinung seelisch stabilisieren (vgl. Topf 2000). Mit der Diagnose einer
Krebserkrankung wird es betroffenen Jugendlichen allerdings deutlich er-
schwert, soziale Beziehungen zu pflegen, da die Dauer der Krankenhausauf-
enthalte ungewiss ist. Salewski (2004) betont in diesem Zusammenhang, dass
der an Krebs erkrankte Betroffene durch die Krankheit bedroht ist, sich von der

Gruppe der Gleichaltrigen zu isolieren.

Nach Gutjahr (2004) kann sich die Erkrankung auf die Allgemeinentwicklung
und auf die sexuelle Identitat in besonderer Weise auswirken. Die Wahrneh-
mung beziehungsweise das Erleben der Jugendlichen bezuglich der Krankheit
und Behandlung kdnnen sehr verschieden von der in anderen Altersgruppen

sein.

3.3. Die jugendtypische Wahrnehmung der Krebserkrankung

Aus entwicklungspsychologischer Sicht spielt nach Petermann (1994) der Fak-
tor Alter bei Kindern und Jugendlichen bezuglich des Erlebens einer lebensbe-
drohlichen Krankheit eine grof3e Rolle, da man von einem engen Zusammen-
hang zwischen der kognitiven Entwicklung und verschiedenen Faktoren, die fur
die unmittelbare Anpassung und Bewaltigung notwendig sind, ausgehen muss.
Aulierdem ist das Erleben beziehungsweise die Wahrnehmung einer lebensbe-
drohlichen Krankheitssituation nicht nur vom Alter des Kindes beziehungsweise
des Jugendlichen abhangig, sondern auch von dessen geistiger Reife, dessen
sozialem Umkreis, dessen gegenwartigen Modellen und Entwurfen, mit vergan-
genen Situationen umzugehen, dessen Krankheitsart, dessen Umfang des di-
agnostischen Prozedere, der fir das betreffende Kind beziehungsweise Ju-
gendlichen generellen Bedeutung des Krankseins, dessen subjektiven Angsten
und Phantasien und der familiaren Einstellung zu der Krankheit (vgl. Langford

1981). Das heildt, dass Kinder beziehungsweise Jugendliche unterschiedlich in
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der Lage sind, Krankheit wahrzunehmen, zu erleben, zu verstehen und zu ver-
arbeiten (vgl. Gutjahr 2004). Es lassen sich daher Unterschiede in der Wahr-

nehmung der Krebserkrankung und deren Auswirkungen feststellen.

Kinder erleben die Krankheit oft als selbst verschuldete Strafe. Die mit der me-
dizinischen Behandlung einhergehende korperliche Beeintrachtigung wird meist
als von auflen kommende Gefahr erlebt, obwohl das Kind weil3, dass die
Krankheit im Inneren des Korpers lokalisiert ist (vgl. Blrgin 1981, Freud &
Bergmann 1972). Des Weiteren nehmen Kinder eine Krebserkrankung als et-
was Kurzfristiges wahr und assoziieren deshalb die Krankheit nicht mit dem
Tod. Sie haben somit eine eigene Grundeinstellung, die ihnen dabei helfen

kann, die Krankheit zu besiegen (vgl. Simonton 2001).

Die Krankheitswahrnehmung alterer Kinder unterscheidet sich insofern, als sie
aufgrund ihres kognitiven Entwicklungsstandes fahig sind, das Ausmafl} von
Verlusten zu begreifen. Nach Hertl (1979) kénnen Jugendliche den Ausbruch
der Krebserkrankung nicht nachvollziehen und verstehen und erleben diese
deshalb als Last. Aufgrund der Ungewissheit Uber die Zukunftsentwicklung, die
korperlichen Einschrankungen, die durch die Nebenwirkungen, Schmerzen und
operativen Eingriffe verursacht werden, die weitgehende Abhangigkeitsbezie-
hung zu Arztlnnen, Pflegepersonal und Eltern und durch eine mégliche kérperli-
che Veranderung haben Jugendliche eine oft skeptische Haltung gegeniber
krankheits- und behandlungsbezogenen Informationen. Zudem flihlen sie sich
durch die Krankheit stark beeintrachtigt. Durch die mit der Krankheit in Verbin-
dung stehenden Angste ist der Jugendliche gefahrdet, deprimiert und aggressiv
zu werden (vgl. Becker 1986). Auch Knispel et al. (1983) und Schmitt (1986)
geben an, dass krebskranke Jugendliche zu aggressivem Verhalten neigen und
eine ablehnende Haltung gegenuber der Therapie zeigen. Krebskranken Ju-
gendlichen fallt es demnach schwerer, sich mit der Erkrankung zu arrangieren

als jungeren Kindern.

Kinder und Jugendliche unterscheiden sich nicht nur in der Wahrnehmung be-
ziehungsweise im Erleben einer lebensbedrohlichen Erkrankung, sondern auch

in ihren Reaktionsformen.
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3.4. Reaktionsweisen jugendlicher Krebspatienten und Krebspatien-

tinnen

Krebskranke Jugendliche reagieren auf die Krankheit individuell verschieden.
Durch die medizinischen Behandlungen und die dazugehdrigen Krankenhaus-
aufenthalte ist der Abldsungsprozess des um Autonomie bemuihten Jugendli-
chen unterbrochen, und durch die vermehrte Abhangigkeit von Eltern, Arzten
und Pflegepersonal fuhlt sich der Jugendliche in ein Stadium der Abhangigkeit
zurtuckgeworfen. Die pubertare Entwicklung ist stark behindert, und viele Ju-
gendliche erleben die Zeit wahrend der Behandlung als entmundigend und re-
agieren oft auflehnend, rebellisch und regressiv (vgl. Topf 2000). Topf (2000)

beschreibt fiinf Reaktionsweisen krebskranker Kinder und Jugendlicher:

a. Regression

Jugendliche verhalten sich wahrend ihrer Behandlung aufgrund der Verande-
rungen haufig regressiv. Dies aulert sich in nicht altersentsprechenden Verhal-
tensweisen und bezweckt den Wunsch, das Verhalten von friher anzunehmen.
Nach Topf (2000) ist diese seelische Regression wahrend der Krankheit durch-
aus normal, sollte aber beobachtet werden und bei Unsicherheit bezlglich des
Rickgangs mit dem Arzteteam besprochen werden. Wichtig dabei erscheint,
dass die Jugendlichen in der Gesprachsfihrung frei Uber ihre Krankheit und die
damit verbundenen Gefihle reden kénnen, um so mdgliche Ursachen fir das
regressive Verhalten zu finden und es infolgedessen aufheben zu kénnen (vgl.
Gutjahr 2004).

b. Angste

Reale Angste kdnnen bei krebskranken Jugendlichen zu depressiven Zustan-
den flhren bis hin zu Suizid-Gedanken oder auch Handlungen, die den Ab-
bruch der Behandlung bedeuten kénnen (vgl. Becker 1986). Hopf (2007) meint
in diesem Zusammenhang, dass Angst schon vor der Diagnosestellung eine
ganz normale Reaktion ist. Die Betroffenen sind aufgrund der konkreten be-
drohlichen Situation mit realen Angsten konfrontiert, da sie anfangs zahlreichen
Situationen begegnen, die Ungewissheit und dadurch Angste hervorrufen. Zu

den realen Angsten zahlt unter anderem die Todesangst, die aufgrund der
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mangelnden Gewissheit des sicheren Uberlebens entsteht (vgl. Topf 2000).
Diese wahrend der Krankheitsphase begleitende Angst kann gemildert werden,
indem sich der Betroffene damit auseinandersetzt. Gesprache kénnen der volli-

gen Einsamkeit entgegenwirken (vgl. Vetter 2000).

Zudem koénnen nach Meerwein (1985) folgende Angste wahrend einer Krebser-

krankung auftreten:

die Angst vor dem Verlassenwerden

die Angst vor passiver Auslieferung und Uberwaltigung durch unkontrollier-

bare Krafte

die Angst vor Autonomieverlust und Lebensqualitat

die Angst vor Schmerzen, Rickfallen und Unheilbarkeit.

Laut Topf (2000) sind die Betroffenen wahrend ihrer Krankheit nicht nur mit rea-
len Angsten konfrontiert, sondern auch mit tiefen friiheren Angsten. Diese kon-
nen durch die Krebserkrankung wieder aufkommen und kénnen ,zu einer (ber-
durchschnittlich starken Angstintensitat vor bestimmten medizinischen oder
pflegerischen MalBnahmen fiihren” (ebd. Topf 2000, S. 8). Wichtig erscheint in
allen Fallen wieder, dass den Betroffenen Hilfe in der Bewaltigung angeboten

wird.

c. Rituale

Nach Topf (2000) eignen sich einige krebskranke Jugendliche Rituale an, um
ihre unbewussten und unzugéanglichen Angste zu regulieren und abzuwehren.
Diese Vorgehensweise ist normal, sollte aber wieder beobachtet werden, da sie
auch bei zu starker Auspragung zu Zwangshandlungen flhren kann. Normaler-
weise werden diese Rituale abgelegt, sobald der Betroffene wieder Sicherheit
verspurt. Sollte dies allerdings nicht der Fall sein, sollte psychologisch-
therapeutische Hilfe beansprucht werden, weil Zwangshandlungen ,ein intensi-
ves Zeichen (sind), dass die normalen Méglichkeiten des Kindes zur Angstbe-
wéltigung erschépft sind” (ebd. Topf, 2000, S. 8f.).
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d. Stimmungsschwankungen und Anderungen im Sozialverhalten

Des Weiteren verspuren krebskranke Jugendliche auch in der Abweichung ih-
res sozialen Verhaltens eine Erschitterung. Viele Betroffene reagieren auf die
durch die medizinische Behandlung erzwungenen sozialen Einschrankungen
mit heftigen Gefiuihlen. Neben der Angst und der Ungewissheit sind weitere hau-
fig vorkommende Gefuhlsreaktionen bei krebskranken Jugendlichen unter an-

derem:

» Depression

Durch die zahlreichen Belastungen, mit denen junge Menschen wahrend ihrer
Krankheit konfrontiert sind, zeigen viele Betroffene depressive oder aggressive
Reaktionen. Depressive Verstimmungen sind bei Jugendlichen schwer diagnos-
tizierbar, weil die Betroffenen je nach Alter unterschiedliche Erscheinungen zei-
gen. Die depressiven Anzeichen kénnen laut Hesse (2006) von koérperlichen
Beschwerden bis hin zu Minderwertigkeitsgefiihlen, negativer Grundstimmung
und Leistungsabfall reichen. Des Weiteren vertritt sie auch die Ansicht, dass
psychosoziale Faktoren altersabhangig besonders entscheidend bei der Ent-
stehung einer Depression sind. GemalR Faller (1998) kann sich eine depressive
Erkrankung in einer gedampften Laune, Interessensverlust, Antriebslosigkeit
und Kraftlosigkeit auf3ern. Allerdings ist die Unterscheidung zwischen einer De-
pression und der ganz normalen Trauer als Folge der krankheitsbedingten Ver-
luste sehr schwierig. So kdnnen Beschwerden, wie beispielsweise Appetitlosig-
keit oder Mudigkeit, aber auch Folge der Krankheit oder Therapie sein und

mussen daher keine depressive Erkrankung bedeuten.

* Aggression

Aggression als emotionale Geflihlsreaktion richtet sich gegen Personen und
Malnahmen (vgl. Gutjahr 2000). Prinzipiell wird zwischen psychisch bedingter
Aggression, wie beispielsweise der Betrachtung der Krankheit als Schicksal und
dem Nichtnachvollziehen dieser Ungerechtigkeit, und korperlich bedingter Ag-
gression, wie beispielsweise Nebenwirkungen von der Behandlung, unterschie-
den (vgl. Vetter 2000). Um die Heranwachsenden vor einer depressiven oder

aggressiven Isolation zu bewahren, brauchen sie viel Geduld, Nahe, Offenheit,
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Zuwendung und Toleranz gegenuber ihrer Lebensflihrung (vgl. Gutjahr 2004).
Auch hier wird deutlich, wie wichtig eine begleitende Betreuung wahrend der

Krebserkrankung ist.

* Verleugnung

Viele Betroffene zeigen eine abweisende und ablehnende Reaktion auf die
Krankheit (vgl. Meerwein 1985). Aus Angst vor der Ungewissheit tUber den Ge-
sundheitszustand verdrangen viele kranke Jugendliche ihre Krankheit und kon-

nen diese deshalb nicht in ihr Leben integrieren (vgl. Schuchardt 1996).

e Zorn

Laut Simonton (2001) begegnen viele betroffene Jugendliche der Krankheit
auch zornig, da sie die krankheitsspezifischen Ursachen nicht nachvollziehen
kénnen und sie deshalb anfangs ein enttduschendes Gefihl gegenlber ihrem
eigenen Korper empfinden. Diese Arten der Reaktion gelten wieder als normal,
solange diese kurzfristig anhalten, sollten sie allerdings langer anhalten bezie-
hungsweise sogar eine Gefahrdung des Betroffenen oder anderer Personen

darstellen, gilt es wieder Hilfestellung zu beanspruchen (vgl. Topf 2000).

3.5. Psychosoziale Auswirkungen und Folgen der Erkrankung

Die Diagnose Krebs ist mit zahlreichen korperlichen und seelischen Belastun-
gen verbunden und beeinflusst dadurch das Leben der Betroffenen sehr. Somit
verandert sich das Leben der kranken Jugendlichen schlagartig (vgl. Weis
2006). Nach Walker (2004) unterscheiden sich die Folgen, Belastungen und
auch notwendigen Bewaltigungsreaktionen kranker Jugendlicher wesentlich von
jenen, die zwar an einer beeintrachtigenden Erkrankung leiden, jedoch die Mdg-
lichkeit haben, ein annahernd normales Leben fiihren zu kénnen (vgl. Walker
2004). Durch die lebensbedrohliche Erkrankung und deren Folgen wird infolge-
dessen ein jugendtypischer Lebensstil verhindert, da die Auseinandersetzung
mit der Diagnose und Prognose, die Behandlungsauswirkungen und die damit

einhergehenden Veranderungen des aulReren Erscheinungsbildes und der kor-
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perlichen Integritat im Vordergrund stehen. Ferner kann es zu einer Verande-
rung des Familienlebens kommen, da sich der Betroffene durch die therapeuti-
schen Malinahmen von familidaren Bindungen nicht I6sen kann. Haufig fuhren
auch noch finanzielle Belastungen, die meist durch die vorlibergehende Ar-
beitspause eines Elternteils gegeben ist, zu innerfamilidren Konflikten. Die feh-
lende Teilnahme an sozialen Kontakten fuhrt meist zu Integrationsproblemen
bei der Ruckkehr ins soziale Netzwerk. Wahrend der Behandlung kann auch
das Selbstbild der Betroffenen beeintrachtigt werden, weil sie beispielsweise
depressive oder angstliche Auffalligkeiten entwickeln, die die Wiedereingliede-
rung in den Alltag erschweren. Auch das Umfeld kann durch veranderte Reakti-
onen auf den Betroffenen einwirken, indem er beispielsweise bei der spateren

Arbeitsplatzsuche benachteiligt wird (vgl. Salewski 2004).

a. Auswirkungen aufgrund der Behandlungsverfahren
Laut Topf (2000) belasten alle medizinischen Behandlungsverfahren, wie Che-
motherapie, Strahlentherapie, Chirurgie und Stammzellentransplantation, den

betroffenen Jugendlichen nicht nur physisch, sondern auch extrem psychisch.

Chemotherapie und Strahlentherapie haben kérperliches Unwohlsein und ein
verandertes korperliches Aussehen zur Folge. Obwohl die Betroffenen unmit-
telbar unter Ubelkeit und Erbrechen leiden, ist der Verlust der Haare besonders
fur jugendliche Patienten am problematischsten. Die Aufklarung Uber das Wie-
dernachwachsen der Haare trostet die Betroffenen kaum, sondern die fehlen-
den Haare fuhren dazu, dass sich die Patienten als Aul3enseiter empfinden. Um
solche krankenden Situationen zu verhindern, erscheint es deshalb als wichtig,
den Betroffenen rechtzeitig Uber die Nebenwirkungen aufzuklaren und ihm eine
konstante Anwesenheit zu garantieren (vgl. Topf 2000). Besonders die jugend-
lichen Patienten erleben ihr verandertes Aussehen als besonders schmerzlich
und laufen deshalb Gefahr, sich von ihrer Gleichaltrigengruppe zuriickzuziehen
(vgl. Schmitt 1983, Rumetshofer 1996).

Auch Topf (2000) geht auf die Konsequenzen, welche sich durch die Therapie
ergeben, ein und betont nochmals, dass flr krebskranke Jugendliche die kor-

perlichen Veranderungen, insbesondere der Verlust der Haare, das grofte
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Problem Uberhaupt darstellen (vgl. Topf 2000). Die Folgen kénnen Minderwer-
tigkeitsgeflihle, ein gestortes Korper- und Selbstbild und ein gestortes Selbst-
werterleben sein (vgl. Rumetshofer 1996). Topf (2000) meint in diesem Zu-
sammenhang, wie notwendig deshalb eine psychologische Betreuung krebs-

kranker Jugendlicher ist, um individuelle Lésungswege zu finden.

b. Neuropsychologische Auswirkungen durch die Therapie

Im Zusammenhang mit der Strahlentherapie und Chemotherapie sind nach Ei-
ser (1985), Knispel, Thiel und Wallis (1985), Links und Stockwell (1985) auch
Minderungen der allgemeinen Intelligenzleistung sowie Beeintrachtigungen im
Bereich der Aufmerksamkeits-, Konzentrations- und Gedachtnisfunktionen, der
psychosomatischen Geschwindigkeit, der Feinmotorik und der Wahrnehmungs-
funktionen zu erwarten. Hierbei zeigt sich eine enge Wechselseitigkeit zwischen
dem Alter des Betroffenen zur Zeit der Therapie und dem Schweregrad der Be-
eintrachtigung, die sich beispielsweise in Intelligenzmangeln andeuten kann
(vgl. Rumetshofer 1996).

c. Familiare Auswirkungen

,Eigentlich waren alle Tage vor meiner Krankheit super. Ich hatte ein wunder-
schénes Kinderleben. Ich wusste noch nicht Bescheid liber unsere ,heile Welt'.
Ich wurde ja immer von meinen Eltern beschiitzt. Ich wurde keinen Gefahren
ausgesetzt. Als ich dann krank wurde, konnten mich meine Eltern nicht mehr
beschlitzen. Sie waren zwar da, aber sie mussten zusehen, ohne dass sie et-

was machen konnten...“®.

Hier beschreibt eine junge Krebspatientin in beeindruckender Weise die veran-
derte Situation in der familiaren Umwelt, die haufig rasch auftritt und innerhalb

kurzer Zeit eine Neustrukturierung des Familiensystems erfordert.

Aufgrund der vielfaltigen Auswirkungen, welche eine Krebserkrankung mit sich

bringt, sind demnach alle beteiligten Personen des sozialen Umfeldes, das

° (vgl. ebd. URL: www.onkokids.de).
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heillt auch die Familie, von der Krankheit mit all ihren Herausforderungen und
komplexen Problemen ,mitbetroffen” (vgl. Davy und Ellis 2003). Nach Peter-
mann, Noeker, Bochmann und Bode (1990) vollziehen sich die Bewaltigung und
Verarbeitung der Krebserkrankung innerhalb der gesamten Familie, die durch
die Einsatzbereitschaft mit folgenden Uberlastungen, Erschépfungen und Be-

lastungskomplexen konfrontiert ist:

* Bewaltigung des Alltags und Veranderung von sozialen Rollen und Bindun-

gen
* Durch Krankenhausaufenthalte bedingte Umstellungen
* Emotionale Probleme wahrend der Therapiezeit
* Konfrontation mit Krankheit und Tod.

Wahrend der Krankheit entwickelt sich oft ein symbiotisches Verhaltensmuster
zwischen der Mutter und dem betroffenen Jugendlichen, das durch eine ausge-
pragte gegenseitige Abhangigkeit gekennzeichnet ist. Des Weiteren kann es
durch die Erkrankung und die damit verbundenen Krankenhausaufenthalte zu
einem Uberbehuteten Erziehungsstil kommen, der nach der Krankheit zu Erzie-
hungsproblemen flhren kann (vgl. Rumetshofer 1996). In diesem Zusammen-
hang betont Prekop (1988), dass es daher sehr wichtig ist, die Selbststandigkeit

des Jugendlichen zu férdern sowie dessen Selbstwertgeflihl zu starken.

Die Krebserkrankung des betroffenen Jugendlichen wirkt sich demnach auf die
gesamte Familie aus. Anhand von unterschiedlichen Studien konnte festgestellt
werden, dass familiare Verhaltensweisen und Verarbeitungsfahigkeiten oft mit
den Patienten betreffenden, individuellen Anpassungsstérungen einhergehen
und diese den Prozess der Krankheitsverarbeitung und -bewaltigung der Be-
troffenen beeinflussen kénnen (vgl. Gutjahr 2004, Steinhausen 1981). Das fami-
liare Umfeld entscheidet Uber Art und Ausmald des Erlebens der korperlichen
Betroffenheit und (iber den Krankheitsverlauf®. In diesem Kontext betont Gutjahr
(2004) nochmals, dass die Betroffenen von den familiaren Bewaltigungsstrate-

gien stark gelenkt werden und pladiert deshalb flr eine psychosoziale Betreu-

6 (vgl. ebd. URL: www.onkokids.de).

27



ung, welche die gesamte Familie berlcksichtigen sollte (vgl. Gutjahr 2004). Da-
her ist die psychische und soziale Betreuung krebskranker Jugendlicher un-
denkbar ohne den Einsatz und die Unterstutzung durch die Familienangehori-
gen. Nach wissenschaftlichen Studien kénnen Familienangehdrige in Krisensi-
tuationen eine oft unerwartete Kraft aufbringen und somit neue Lésungsmaog-
lichkeiten fiir die durch die Krankheit entstandenen Probleme finden’. Krebs-
kranke Jugendliche sehen in ihrer Familie wichtige Modelle fir den Umgang mit
Problemen, die sich durch die Krankheit und deren Behandlung ergeben. Nach
Petermann et al. (1990) entwickeln sich aus den Interaktionen innerhalb der
Familie individuelle und familiare Bewaltigungsstile. Diese lassen sich in folgen-

de funf Themenkomplexe unterscheiden:

* Krankheit als Herausforderung: Basierend auf einer optimistischen Lebens-
einstellung gelingt es den Betroffenen und deren Familien, die Krankheit po-

sitiv zu bewaltigen.

* Krankheit als Prifung: Durch die Krankheit flihlen sich krebskranke Jugendli-
che und deren Familien mit einer weiteren Last und Aufgabe konfrontiert. Sie

nehmen die Krankheit als Prifung wahr, die es zu bewaltigen gilt.

* Krankheit als Schicksalsschlag: Hier zeigen die Betroffenen und deren Fami-
lien anfangs eine blockierende Haltung gegentber der Krankheit. Allerdings

wird diese lahmende Haltung durch viel Information aufgegeben.

* Krankheit als Schicksal: Hier wird die Krankheit passiv wahrgenommen, was
zur Folge hat, dass keine Auseinandersetzung mit der Krankheit und den
damit zusammenhangenden Bedrohungen gegeben ist. Diese verleugnende

Haltung spiegelt sich auch in einem Desinteresse an Informationen wider.

* Krankheit als Strafe: Fir diesen Bewaltigungsstil ist charakteristisch, dass
eine pessimistische ldeologie zu Grunde liegt. Diese von Wut gezeichnete
Einstellung kann gegeniiber dem Arztepersonal und Pflegepersonal geduRert

werden (vgl. Petermann und Bode1986, Petermann und Grinthal 1986).

! (vgl. ebd. URL: www.onkokids.de).
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3.6. Belastungsfaktoren, Stressoren und Ressourcen kranker Ju-

gendlicher

Onkologische Erkrankungen und die damit verbundenen Behandlungsverfahren
belasten den Betroffenen nicht nur kérperlich, sondern auch enorm psychisch
(vgl. Topf 2000). Dies konnte in zahlreichen wissenschaftlichen Untersuchun-
gen nachgewiesen werden (vgl. Noecker und Petermann 2000). Nebenbei er-
schweren auch noch krankheitsunabhangige sekundare Belastungen den

krankheitsspezifischen Umgang.

a. Krankheitsabhidngige Belastungen
Krankheitsabhangige Belastungen, welche sich durch die Erkrankung und die
Therapie ergeben, teilen sich in krankheitsspezifische somatische und krank-

heitsspezifische psychosoziale Belastungen.

* Krankheitsspezifisch somatische Belastungen werden von der Psycho-
sozialen Arbeitsgemeinschaft in der Gesellschaft flir Padiatrische Onko-

logie und Hamatologie (=PSAPOH) folgendermal3en beschrieben:

Diagnostische MalRnahmen, wie beispielsweise Punktionen oder Blutabnah-
men, therapeutische Malknahmen, wie beispielsweise Tabletteneinnahmen oder
OP-Vorbereitungen, Nebenwirkungen der Behandlung, wie beispielsweise In-
fektionen oder Haarverlust, Operationen, Chemo-, Strahlen- und Hochdosisthe-
rapie, Stammzellentransplantation, eingreifende, mit Funktionsverlusten einher-
gehende operative Mallnahmen, wie beispielsweise Amputationen, schwere
korperliche Beeintrachtigungen, wie beispielsweise Schmerzen oder Intensiv-
pflichtigkeit, Spatfolgen der Erkrankung/Behandlung, wie beispielsweise Leis-
tungsfahigkeit oder Wachstumsstorungen, Tumorrezidiv, Progredienz der Er-

krankung, palliative Behandlungssituation®.

Laut Salewski (2004) kénnen sich diese aus der onkologischen Erkrankung re-
sultierenden korperlichen Belastungen, bei krebskranken Jugendlichen bei-

spielsweise durch Therapie bedingte Beeintrachtigungen, in einer geringeren

8 (vgl. URL: www.leitlinien.net, Februar 2011).
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korperlichen Leistungsfahigkeit oder in korperlichen Veranderungen auflern.
Zudem kann es zu einer verringerten schulischen und ausbildungsbezogenen
Leistungskapazitat kommen, die sich aufgrund der krankheitsbedingten Fehlzei-
ten oder krankheitsbedingten Konzentrationsprobleme ergeben kann. Leis-
tungsstress als moglicher Ausléser von Symptomen kann ein weiterer Grund flr

schulische oder ausbildungsbezogene Leitungseinbuflen sein.

* Krankheitsspezifisch psychosoziale Belastungen werden hingegen von
der PSAPOH folgendermalien beschrieben:

Diagnoseschock (emotionaler Umgang mit Diagnose und Prognose), Umgang
mit schmerzhaften oder 4ngstigenden Prozeduren, Angste der Unheilbarkeit der
Erkrankung und Spatfolgen, Einschrankung der Lebensflihrung durch das Be-
handlungsregime, Umgang mit dem Verlust korperlicher und geistiger Fahigkei-
ten, Umgang mit einem veranderten Korperbild, Autonomie- und Selbstwertver-
lust, Schuldgefiihle, Erschépfung von betreuenden Angehdérigen (chronische
Stresssituation), hohe Pflege- und Versorgungsanforderungen an die Eltern des
Betroffenen, organisatorische Probleme, beispielsweise die Betreuung von Ge-
schwistern, Trennung von Familie/sozialem Netzwerk, Belastung der elterlichen
Paarbeziehung, finanzielle Mehraufwendungen, beispielsweise durch Spitals-

fahrten, Verlust des Arbeitsplatzesg.

Auch Salewski (2004) bestatigt, dass es durch eine Krebserkrankung zu krank-
heitsspezifischen psychosozialen Belastungen bei jungen Menschen kommen
kann, die sich unter anderem in affektiven Stérungen, Arger, Wut, Aggression,
einem verringerten Selbstwertgefiihl oder in einem Verlust der Einbettung in die

Gleichaltrigengruppe auftern kénnen.

b. Krankheitsunabhangige psychosoziale Belastungen
Krankheitsunabhangige Belastungen ergeben sich aus den familiaren, personli-

chen oder soziobkonomischen Gegebenheiten des Betroffenen und dessen

o (vgl. URL: www.leitlinien.net, Februar 2011).
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Familie und hangen somit nicht unmittelbar mit der Erkrankung zusammen. Je-
doch stellen sie einen bedeutsamen Risikofaktor hinsichtlich der Anforderungen

im Umgang mit der Erkrankung dar®.
Von der PSAPOH wurden diese folgendermalien beschrieben:

Soziodkonomische Belastungen, wie beispielsweise Arbeitslosigkeit oder Woh-
nungsprobleme, sprachliche und kulturelle Probleme, rechtliche Unsicherheits-
faktoren, wie beispielsweise mangelnde Deutschkenntnisse, mangelnde soziale
Unterstitzung und familiarer Zusammenhalt, problematische Bewaltigungsstra-
tegien und ungunstiges Gesundheitsverhalten, psychische und somatische
Vorerkrankung von Patient oder Angehorigen, vorbestehende Entwicklungssto-
rungen oder -defizite, problematischer Erziehungsstil, alleinerziehender Eltern-

teil.

Krankheitsunabhangige psychosoziale Belastungen konnen bei krebskranken
Jugendlichen zu eingeschrankten Freizeitmdglichkeiten und einer Einschran-
kung in Aktivitaten, die von der Schule organisiert werden, fihren (vgl. Salewski
2004).

c. Stressoren
Durch korperliche Auswirkungen der Krankheit sind krebskranke Jugendliche
mit zahlreichen schweren Belastungen konfrontiert (vgl. Faller 1998). Deren An-

forderungen erzeugen bei dem Betroffenen Stressreaktionen, dazu zahlen:
e Zeit- und Leistungsdruck
* Negative Denkmuster

e Erwartungen, die zu hoch sind

1% (vgl. URL: http://www.leitlinien.de, Februar 2011).

" (vgl. URL: http://www.leitlinien.de, Februar 2011).

31



Die Neigung zu Ungeduld

Negative Denkmuster

Nichterfullung wesentlicher Bedurfnisse, Enttduschung, Schwarzsehen

Arger, Wut, Angste und Feindseligkeit (vgl. Weis 2006).

Nach Seiffge-Krenke (1996) kann man zwischen normativen und nichtnormati-
ven Stressoren unterscheiden. Mit normativen Stressoren sind alterstypische
Belastungen gemeint, die bei den Betroffenen zum Zeitpunkt ihrer Entwicklung
mit entwicklungsbezogenen Aufgaben und Erwartungen einhergehen. Die Be-
waltigung dieser normativen Stressoren, wie beispielsweise die korperliche
Veranderung, verlauft meist unproblematisch. Nichtnormative Stressoren hin-
gegen werden als extrem belastend empfunden, da sie sich in kritischen Le-
benssituationen ereignen. Diese selten auftretenden Stressoren, wie beispiels-
weise eine psychische Erkrankung oder auch eine Krebserkrankung, beduirfen
einer aullergewohnlichen Bewaltigungsfahigkeit (vgl. Seiffge-Krenke 1996). Um
diese aullergewdhnlichen Situationen zu bewaltigen, erscheinen fir den Be-
troffenen und dessen Angehdrige soziale und personale Ressourcen als sehr
essentiell'?.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass krebskranke Jugendliche
und deren Angehorige mit korperlichen, seelischen und sozialen Belastungen
konfrontiert sind. Diese Belastungen, auch Stressoren genannt, kdnnen im all-
taglichen Leben auftreten und erfordern eine Auseinandersetzung, um mit den
krankheitsbedingten Belastungen besser umgehen zu kdnnen und somit das
Wohlbefinden zu erhdhen. In der Verarbeitung der Krankheit und ihrer Begleit-
erscheinungen werden oftmals die krankheitsabhangigen Belastungen und dys-
funktionalen Reaktionsmuster fokussiert. Allerdings gilt es zu beachten, dass
zwar die Situation des krebskranken Jugendlichen und dessen Familie durch
krankheitsabhangige Belastungen dominiert wird, fir den Prozess der Krank-
heitsverarbeitung eine gezielte Wahrnehmung und die Orientierung an den indi-
viduellen Ressourcen von Betroffenen und deren Angehdrigen forderlich sind

(vgl. Schreiber-Gollwitzer, Schroder, Niethammer, 2002).

12 (vgl. URL: http://www.leitlinien.de, Februar 2011).
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3.7. Krankheitsbewaltigung im Jugendalter

Nach Faller (1998) versteht man unter Krankheitsbewaltigung die kognitiven,
emotionalen und handlungsbezogenen Bemuhungen des Individuums oder der
Familie, die Gesamtheit der Belastungen der Krankheit zu ertragen und die An-
forderungen der Therapie zu meistern. Fur das Gelingen der Krankheitsbewalti-
gung spielen sowohl bewusste, auf die Realitat gerichtete Handlungen eine Rol-
le als auch unbewusst ablaufende Manover, die den Zweck haben, allzu belas-

tende Geflihle abzumildern (vgl. Faller 1998).

Krebskranke Jugendliche bewaltigen auf eigene Weise die im Verlauf der
Krankheit auftretenden unterschiedlichen Belastungen und Herausforderungen.
Die Krankheitsbewaltigung beziehungsweise Krankheitsadaption ist allerdings
von bestimmten Rahmenperspektiven (patientenzentriert, familienzentriert, res-
sourcenorientiert) und von verschiedenen Faktoren, wie beispielsweise den so

genannten Krankheitsvorerfahrungen, abhangig.

» Patientenzentrierung: Dabei sind jene Faktoren einzuschliel3en, die die Kon-
taktaufnahme bzw. -aufrechterhaltung und die Kommunikation stitzen (vgl.
Schreiber-Gollwitzer, Schréder, Niethammer 2002). In diesem Kontext weist
Bilrgin (1981) daraufhin, dass der jeweilige Entwicklungsstand des Betroffe-
nen berlcksichtigt werden sollte, da sich in der Kontaktaufnahme Hinweise

uber die Abwehrfunktionen erschlielRen lassen.

* Familienzentrierung: Hier sind die familiare Atmosphare, familiare Kommuni-
kationsmuster und auch das Erziehungsverhalten ausschlaggebend (vgl.

Schreiber-Gollwitzer, Schréder, Niethammer 2002).

* Ressourcenorientierung: Belastungen, Auffalligkeiten und Stdrungen, die
wahrend einer lebensbedrohlichen Erkrankung auftreten kénnen, versetzen
die Betroffenen in stressbehaftete Lebensumstande. Um die lebensbedrohli-
che Erkrankung und die damit verbundenen Belastungen zu verarbeiten,
nutzen die Betroffene einerseits vorhandene Ressourcen, entwickeln aber
auch neue Verhaltensweisen und erschlief3en letztendlich auch zusatzliche
Ressourcen. Im Rahmen eines therapeutischen Prozesses wird der Blick ei-
nerseits auf die Belastungen und andererseits auf die Ressourcen von Be-

troffenen und deren Angehdrige gerichtet, um so deren Starken und Kompe-
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tenzen unter Berucksichtigung ihrer bisherigen individuellen Lebensstrate-
gien zu unterstitzen. Seit den 80er Jahren beschaftigt sich die Forschung
nun verstarkt mit Fragen nach bewaltigungsférdernden Ressourcen, die dazu
beitragen sollen, trotz stressbehafteter Lebenssituationen seelisch gesund zu
bleiben'. Ausgehend von theoretischen Konzepten, wie beispielsweise Co-
ping oder Stressresistenz, werden personale und soziale Ressourcen be-
schrieben, die fur die Entwicklung und die Verarbeitung von kritischen Le-
bensumstanden foérderlich sind (vgl. Petermann, Noeker und Bode 1987). Fr
eine gelingende Krankheitsverarbeitung im Kindes- und Jugendalter werden
als Ressourcen beispielsweise die soziale Unterstitzung innerhalb und au-
Rerhalb der Familie, eine positive Selbstwahrnehmung, Optimismus und
Merkmale eines forderlichen Erziehungsklimas angegeben. In der prakti-
schen Arbeit im klinischen Alltag spielen unter anderem die in Tabelle 1 an-

gefuhrten Faktoren eine wichtige Rolle:

Tabelle 1: Ubersicht personale und soziale Ressourcen™

Personale Ressourcen Soziale Ressourcen

* Optimistische Grundeinstellung Zusammenhalt der Familienmit-

glieder
* Glunstige Krankheitskonzepte * Offene Kommunikation innerhalb
der Familie
* Positiv verarbeitete Erfahrun- * Sozial gut eingebundene Familie
gen mit Krankheit und Tod
* Aktive Problembewaltigung * Kompetentes Erziehungsverhal-
ten

'3 (vgl. URL: http://www.leitlinien.de, Februar, 2011).
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» Kampferische Haltung * Emotional positive Eltern-Kind-
Beziehung

* Positive Selbstwahrnehmung e Okonomisch und rechtlich siche-
re Verhaltnisse

* Psychische Stabilitat * Annehmen von sozialer Unter-
stutzung

Im therapeutischen Kontext gilt es demnach, personale und soziale Ressourcen
des Betroffenen und deren Familie aufzugreifen, da ansonsten eine Erfolg ver-
sprechende Therapie eingeschrankt erscheint (vgl. Dettmers 2010). Nach Fuiko
(1990) sind in der Krankheitsbewaltigung krebskranker Jugendlicher folgende

Kriterien zu berucksichtigen:
* Unterschiedliche Ausganglage

* Merkmale des zu bewaltigenden Ereignisses und die daraus resultierenden

Unterstutzungsbedurfnisse und

« Anderungen der Unterstiitzungsbedirfnisse im Verlauf der Auseinanderset-

zung mit Belastungssituationen.

Unter Einbeziehung dieser Kriterien gilt es fur die Hilfeanbieter, bereits nach der
Diagnosestellung einen Rahmen zu schaffen, in dem die Betroffenen und deren
Angehdrige ihre Ressourcen erkennen und neu entfalten kénnen. Nahezu alle
krebskranken Jugendlichen und deren Familien bendétigen in dieser Krisensitua-
tion eine professionelle, psychosoziale Unterstitzung, denn dadurch sind
schwerwiegende psychosoziale sowie korperliche Beeintrachtigungen und
Spatfolgen vermeidbar. In der Anfangsphase geht es um eine therapeutisch-
begleitende Funktion, die in erster Linie die Selbstheilungs- und Entwicklungs-
krafte unterstitzen soll, damit so neue Wege in der Krankheitsbewaltigung und
-verarbeitung entdeckt werden kénnen'®. Dabei gilt es, dass Therapeuten den
krebskranken Jugendlichen im Kontext seines Lebenszusammenhanges und in

Wechselbeziehung zu seiner Familie sehen sollten. Dies setzt voraus:

1 (val. URL: www.onkokids.at).
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das kranke Kind in seinen Belastungen und Wunschen wahrzunehmen

die Mitbetroffenheit und Belastungen auch der Eltern und Geschwister anzu-
erkennen

das krebskranke Kind und seine Angehdrigen in ihrem gemeinsamen Be-
zugssystem, der Primarfamilie, und auch seinen Freundschaftsbeziehungen,
vor allem bei Jugendlichen, zu sehen

der Stabilitdt sowie der Veranderbarkeit und Anpassungsfahigkeit dieses
Systems in Bezug auf die Krankheits- und Lebensbewaltigung der Familien-
mitglieder Bedeutung beizumessen

ein Geflhl und ein Verstandnis fur das Ineinandergreifen des Familien- und

des Behandlungssystems zu bekommen®.

'® (ebd. URL: www.onkokids.at).

36




4. Psychosoziale Versorgung und Betreuung von krebskranken

Jugendlichen

Eine Krebserkrankung bedeutet fur die Betroffenen und ihre Angehoérigen ne-
ben korperlichen Strapazen vor allem auch emotionalen Stress. Die Sorgen um
den kranken Jugendlichen belasten alle massiv. Gleichzeitig sind die Bezugs-
personen, vornehmlich die Eltern, eine Uberlebenswichtige Stltze. Damit diese
Stltzen nicht selbst unter der grof3en Last zusammenbrechen, sind eine pro-
fessionelle psychosoziale Unterstlitzung und Begleitung von krebskranken Ju-

gendlichen und deren Familien von grofder Bedeutung.

In dem bevorstehenden Kapitel soll der Rolle der Sozialpadagogik als Unter-
stliitzung nachgegangen werden, indem zunachst auf die Bedeutung von sozia-
ler Unterstlitzung eingegangen wird. Daran anschlieend wird der Frage nach-
gegangen, in welchen Betreuungs- und Hilfsangeboten diese sozialen Unter-
stitzungsmadglichkeiten Niederschlag finden kénnen. Der Fokus liegt hierbei auf
der sozialarbeiterischen Unterstitzung, da im Zuge der Erlauterung auf die Bio-

graphie-orientierte Soziale Arbeit verwiesen werden soll.

4.1. Zur Bedeutung von sozialen Betreuungsformen

Laut Badura (1981) werden unter sozialer Unterstlitzung

L~Fremdenhilfen, die dem Einzelnen durch Beziehungen und Kontakte mit seiner
Umwelt zugénglich sind und die dazu beitragen, dass die Gesundheit erhalten
beziehungsweise Krankheit vermieden wird und psychische und somatische
Belastungen ohne Schéden fiir die Gesundheit iberstanden und die Folgen von
Krankheit bewaltigt werden” verstanden (ebd. Badura 1981, zitiert nach Beutel
1988, S. 53).

Sesterhenn (1991) sieht die Bedeutung von sozialer Unterstlitzung darin, dass
durch soziale Betreuungsformen Kompetenzen und Bewaltigungsstrategien
hinsichtlich der Krankheit erhaltlich beziehungsweise verbessert werden und

zudem Stressoren verringert werden kénnen. Auch Leibermann (1982) und
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Udris (1982) betonen, dass mittels sozialer Unterstlitzung negative Stresseffek-
te verringert werden. Zudem wirkt sich soziale Unterstltzung positiv auf kérper-
liche und psychische Gesundheit und Lebensqualitat aus. Aul’erdem hat sozia-
le Unterstlitzung laut Udris (1982) auch positive Auswirkungen auf das Selbst-
wertgeflhl. Durch soziale Unterstitzung kann das durch den Krankheitsein-
bruch gezeichnete seelische Gleichgewicht wieder gefunden werden, was wie-

derum die kognitive Verarbeitung der Erlebnisse fordert.

Sommer und Fydrich (1989) sehen die Bedeutung von sozialer Unterstitzung in
ihrer Bereichsvielfaltigkeit und unterteilen diese deshalb in emotionale Unter-
stltzung, problemlésende Unterstitzung — Informationsunterstiitzung, prakti-
sche und materielle Unterstlitzung und soziale Interaktion. Die emotionale Un-
terstlitzung ist am Wohl des Individuums, das durch positive Empfindungen
vermittelt werden soll, orientiert. Bei der problemlésenden Unterstutzung bezie-
hungsweise Informationsunterstiitzung geht es um Informationsaustausch, der
durch gemeinsames Sprechen Uber die Probleme vermittelt werden soll. Die
praktische und materielle Unterstlitzung sieht ihre Inhalte in familiaren Angele-
genheiten, wie beispielsweise der Kinderbetreuung, und in finanziellen Hilfestel-
lungen. Durch die soziale Interaktion soll das Individuum erreichen, seine sozia-
le Rolle in der Gesellschaft aufrechtzuerhalten und dadurch das Gefuhl der Zu-
gehorigkeit und Wertschatzung erreichen. Diese unterschiedlichen Unterstut-
zungskomplexe beschaftigen sich demnach mit unterschiedlichen inhaltlichen

Aspekten, denen wiederum unterschiedliche Bedeutung zugemessen wird.

Holler und Hurrelmann (1990) fassen die Bedeutung von sozialer Unterstlitzung

folgendermalien zusammen:

~Je stérker eine Person in ein soziales Beziehungsgefiige mit wichtigen Be-
zugspersonen eingebunden ist, desto besser kann diese Person mit unguinsti-
gen Lebensbedingungen, kritischen Lebensereignissen und andauernden Le-
bensbelastungen umgehen und desto weniger treten Symptome der Belastung
wie soziale, psychische oder somatische Auffélligkeiten auf” (ebd. Holler und
Hurrelmann, 1990, S. 61).

38



4.2. Soziale Unterstitzungs- und Betreuungsformen

Soziale Unterstitzung und Begleitung sind je nach Bedarf in sozialpadagogi-
schen, freizeitpadagogischen oder sozialarbeiterischen Belangen mdglich. Um
diese Begrifflichkeiten differenzieren zu kdnnen, werden diese nun erstmals ge-
klart. Der Fokus liegt allerdings auf den sozialarbeiterischen Unterstitzungsan-
geboten, da im Rahmen dieser vorliegenden Untersuchung die Biographie-
orientierte Soziale Arbeit vorgestellt werden soll. Anhand dieser kurzen Einfih-
rung soll ersichtlich werden, dass sich die Soziale Arbeit auf die unterschiedli-
chen biographischen Lebensphasen des Menschen einlassen muss, um ihrer
Aufgabe gerecht zu werden, Individuen in der Alltagsbewaltigung zu unterstut-
zen. Aus diesem Grund wird dann anschlieBend auf das Verhaltnis zwischen
Biographie und Sozialer Arbeit eingegangen, um in diesem Kontext auf die
Notwendigkeit biographischen Wissens fur die Soziale Arbeit zu sprechen zu
kommen. Die bevorstehende Studie beschaftigt sich mit Krebserkrankungen,
einer biographisch einschneidenden Lebenslage, und deshalb soll abschlie-
Rend die Bedeutung biographischen Wissens in Hinblick auf kritische Lebens-

phasen thematisiert werden.

a. Sozialpadagogische Unterstiitzung

Sozialpadagogische Unterstlitzung bezieht sich weder auf ein bestimmtes Kii-
entel oder Handlungsfeld noch auf eine bestimmte Methodik. Sozialpadagogi-
sche Unterstitzung sieht sich mit der Aufgabe konfrontiert, Kindern, Jugendli-
chen, aber auch Erwachsenen bei der Integration in die Gesellschaft zu helfen,
um Familie und Gesellschaft zu unterstitzen, zu erganzen oder auch zu erset-

zen'’.

17(ng. Sozialpadagogik in Osterreich. URL:

http://members.aon.at/sozialpaedagogik/sozialpaedagogik_berufsbild.htm, Februar 2011).
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b. Freizeitpadagogische Unterstiitzung

In der Freizeitpadagogischen Unterstitzung geht es darum, die Betroffenen in
ihrer individuellen Freizeitgestaltung zu begleiten und infolgedessen die daflr
notwendigen Kompetenzen ausbilden. Dadurch soll erzielt werden, dass
Fremdbestimmung, Leistungsdruck, Stress und Befangenheit beim Lernen und

Arbeiten entgegengewirkt wird (vgl. Schaub et al. 2000).

c. Sozialarbeiterische Unterstlitzung

Ansen und Gddecker-Geenen (2004) stellen in ihrem Werk ,Soziale Arbeit im
Krankenhaus* fest, dass sozialarbeiterische Malknahmen auf gleicher Ebene
stehen wie die anerkannten medizinischen und pflegerischen MalRnahmen. Die
Autoren fordern deshalb, dass Soziale Arbeit im Krankenhaus ebenso als pro-

fessionelle Unterstlitzung etabliert werden sollte.

Laut Ansen und Godecker-Geenen (2004) ist Soziale Arbeit im Krankenhaus
ein Teilbereich der Klinischen Sozialarbeit. Diese wird demnach als eine be-
handelnde Sozialarbeit verstanden, die bei Krankheiten, Behinderungen oder
psychosozialen Krisen gefordert ist. Die Soziale Arbeit nimmt im Krankenhaus
nach Meinung der beiden Autoren die Aufgabe der Unterstitzung und Ergan-
zung der medizinischen Behandlung der Patientinnen wahr. Der Hauptaspekt
liegt hierbei auf den psychosozialen Folgen von Krankheit und ihren Auswir-
kungen auf den Alltag sowie auf der Begleitung nach dem Krankenhausaufent-
halt (vgl. Hegeler 2008). Die Sozialarbeiterinnen beraten und begleiten Patien-
ten aller Altersgruppen sowie bei Bedarf auch deren Angehdrige. Denn die Le-
bensumstande aller Beteiligten haben sich aufgrund von Krankheit oder Behin-
derung in physischer, psychischer, sozialer, beruflicher, wirtschaftlicher
und/oder anderer Hinsicht verandert. Die Soziale Arbeit ist in erster Linie far
Erkrankungen relevant, die mit vielen Komplikationen und sozialen Konsequen-
zen verbunden sind, weil diese die Patientlnnen belasten und dadurch den Hei-
lungsverlauf beeinflussen. Darunter fallen zum Beispiel Krebserkrankungen,
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Beschwerden des Muskel- und Skelettsystems,
Stoffwechselerkrankungen sowie psychische Stérungen, die in der Arbeit aus-

fuhrlich thematisiert werden (vgl. Ansen et al. 2004).
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Laut Pauls (2004) fihren schwere und insbesondere chronische koérperliche
sowie psychische Erkrankungen oftmals dazu, dass das Leben der Betroffenen
aus dem Gleichgewicht gerat. Aufgrund ihrer Erkrankung geraten sie in Abhan-
gigkeit von Personen in ihrem Umfeld wie Arztinnen, Therapeutinnen und An-
gehorigen. Korperlich braucht der Patient die medizinische Hilfe. In psychischer
Hinsicht ist er sowohl auf Zuspruch und Aufmerksamkeit angewiesen als auch
auf eine Beratung und Behandlung, die seine Mitmenschen ebenfalls mit ein-
bindet.

Der Aufgabenbereich der Sozialen Arbeit im Krankenhaus gestaltet sich sehr
vielseitig. Die Sozialarbeiter arbeiten im diagnostischen Bereich: Sie erstellen
Sozialanamnesen, Netzwerkanalysen und Familiendiagnostiken und stellen Be-
lastungen fest (vgl. Pauls 2004). In der Sozialanamnese bezieht sich der Sozi-
alarbeiter direkt auf die aktuelle Problemlage des Patienten, die im Zusammen-

hang mit der Erkrankung steht (vgl. Hillers 1993).

Auch die psychosoziale Beratung bildet ein Arbeitsfeld der Krankenhaus-
Sozialarbeit. Hierzu werden unter anderem Orientierungs- und Anpassungshil-
fen innerhalb des Krankenhauses, Hilfen zur emotionalen Krankheitsbewalti-
gung, Hilfen zur Bewaltigung von Krisen- und Konfliktsituationen im personli-

chen Bereich und bei Angehorigen gezahlt.

Des Weiteren gehéren zum Tatigkeitsbereich des Sozialarbeiters soziale Ein-
zelhilfe, gegebenenfalls soziale Gruppenarbeit, Aufrechterhaltung, eventuell
Wiederherstellung des Kontakts zur Familie und zum vorherigen Arbeitsplatz
beziehungsweise zur Schule. Aufklarung und Zusammenarbeit mit 6ffentlichen
und karitativen Einrichtungen gehdren ebenso dazu wie auch das Vorbereiten
auf die Entlassung aus dem Krankenhaus. Dartber hinaus verstehen sich die
Sozialarbeiter auch nach der Entlassung aus dem Krankenhaus als Ansprech-
partner. Diese kdnnen den Patienten unter anderem Vorschlage flr arbeitsthe-
rapeutische Forderungen machen, wie zum Beispiel durch die Vermittlung eines
geeigneten neuen Arbeitsplatzes, sowie bei der Wohnraum- oder eventuellen

Heimplatzschaffung unterstitzend wirken.

Einen wichtigen Aufgabenbereich von Sozialarbeitern stellt letztlich auch die

aufklarende Offentlichkeitsarbeit dar. Unter diesen Aspekt fallt die Férderung
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des Kontakts zwischen Krankenhaus und Umwelt mit dem Ziel, gesellschaftli-
che Vorurteile und/oder Unkenntnis gegentber Menschen mit bestimmten

Krankheiten abzubauen (vgl. Pauls 2004).

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die Krankenhaus-Sozialarbeit
den Patienten in seinen Selbsthilferessourcen fordern und ihn darin unterstit-
zen kann, eigenstandige Entscheidungen zu treffen sowie verantwortliches
Verhalten bei der Lebensgestaltung zu erhalten oder wieder zu erlangen. Au-
Rerdem kann versucht werden, flr Konflikt- und Problemsituationen gemeinsa-
me LAsungen zu finden. Des Weiteren sollen gesellschaftliche und soziale Defi-

zite ausgeglichen werden (vgl. Hillers 1993).

Anhand dieser Ausfiihrungen wird erkennbar, dass sich die Auftrage der Sozia-
len Arbeit als Hilfestellungen bei Entwicklungsaufgaben und -belastungen er-
fassen lassen, wie sie sich demnach in verschiedenen biographischen Lebens-
phasen ergeben kdnnen (vgl. Thiersch 1999). Die Soziale Arbeit sollte demzu-

folge die individuellen biographischen Prozesse beriicksichtigen.

4.3. Biographie-orientierte Soziale Arbeit

Biographische Arbeit, wie sie im Rahmen der Biographie-orientierten Sozialen
Arbeit geleistet werden kann, kann in kritischen Lebenslagen eine wesentliche
Rolle spielen, da sie sich der individuellen biographischen Dimension, des indi-
viduellen biographischen Erlebens annimmt und so dem Subjekt individuelle
Hilfestellungen bieten kann. Aus diesem Grund will ich nun auf das Verhaltnis
zwischen Biographie und Sozialer Arbeit eingehen, um dann auf die Biographie-

orientierte Soziale Arbeit zu verweisen.

In einem von Andreas Hanses (2004) herausgegebenen Sammelband zum
Thema ,Biographie und Soziale Arbeit* wird die Bedeutung und Notwendigkeit
biographischen Wissens im Rahmen Sozialer Arbeit herausgearbeitet. Die Bei-
trage verfolgen die Intention, Biographie als die zentrale Kategorie Sozialer Ar-
beit zu begreifen. Um den Stellenwert zu verdeutlichen, der den Biographietra-
gern von Hanses zugesprochen wird, will ich mich zunachst kurz den zuvor an-

gesprochenen Beitragen zuwenden.
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In diesem Werk beschéaftigen sich Peter Alheit und Andreas Hanses (2004) mit
dem Verhaltnis von Institution und Biographie. Dabei arbeiten sie heraus, dass
gerade die Institutionen personenbezogener Dienstleistungen die Biographien
ihrer Adressaten bertcksichtigen sollten. Demnach sollte biographisches Wis-
sen als wesentliche Ressource in die Entwicklung von Problemldsungen einbe-

zogen werden:

,Die Soziale Arbeit kann aufgrund der Widerspriichlichkeit ihrer professionellen
Situation und der aktuellen Herausforderungen Modelle entwerfen, die auf das
Verhéltnis zwischen Institutionalisierung und Biographisierung personenbezo-
gener Dienstleistungen zurtickwirken kénnen“ (ebd. Alheit und Hanses, 2004,
S. 23ff.).

In einem weiteren Beitrag wahlt Hans Gunther Homfeldt (2004) das Thema Er-
ziehungshilfen als Beispiel, um den Faktor Biographieorientierung naher zu be-
leuchten. Biographie-orientierte Erziehungshilfe kénne demnach nur geleistet
werden, wenn ein Zugang zur individuellen Lebensgeschichte gewahrleistet

wird.

Biographisch vorzugehen bedeutet flr die Soziale Arbeit in diesem Kontext,
dass in einem fallrekonstruktiven Prozess gezielte Unterstitzungsmadglichkeiten
erarbeitet werden, um so Veranderungen zu erzielen. Indem Geschichten kon-
struiert und somit kommunizierbar werden, ist das Individuum in der Lage, sein
Leben zu betrachten. Aufgrund dieser interaktiven Auseinandersetzung mit den
jeweiligen individuellen biographischen Lebensbereichen werden nach Hom-
feldt fur das Individuum zuvor nicht zugangliche Wissens- und Handlungsstruk-

turen fassbar und somit auch anwendbar.

Nach Homfeldt (2004) verfolgt der biographische Ansatz in der Sozialen Arbeit
das Ziel, Unterstutzung bei der Entwicklung von Handlungsalternativen, beim
Finden von Losungsmoglichkeiten und Wegen zur Problemldsung zu bieten. Mit
Hilfe dieser Form Sozialer Arbeit, also einer Auseinandersetzung mit biographi-
schen Prozessen, ist es laut Homfeldt auch mdglich, einschneidende Erfahrun-
gen positiv in die eigene Biographie aufzunehmen beziehungsweise eine eige-
ne Sinnhaftigkeit fir die Krankheit zu bilden, die sich von der medizinischen

Versorgung unterscheidet.
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Welche Bedeutung kommt nun der individuellen Biographie in kritischen Le-
benslagen zu? In einem weiteren Beitrag in Hanses Werk setzt sich Annelie
Keil (2004) mit den Lebenslagen ,Krankheit und Gesundheit® auseinander. Sie
verdeutlicht mit Hilfe des Konzepts der ,Anthropologischen Medizin“ von Victor
von Weizsacker, dass Krankheit als eine korperliche Erzahlung begriffen wer-
den kann, dass Krankheit auch immer eine Krankheit der Beziehungen ist sowie
dass und wie die Bedeutung des ungelebten Lebens die biographische Konzep-

tion von Krankheit bestimmt.

Gesundheit und Krankheit werden demnach als Ausdrucksformen von Leben
gedeutet und haben eine darstellende Funktion, da durch diese verdeutlicht
wird, in welchem Zustand sich das Leben momentan befindet. Im biographi-
schen Dialog sind Gesundheit und Krankheit immer komplementar aufeinander

bezogen, erganzen und fordern sich gegenseitig heraus.

Annelie Keil verweist in diesem Zusammenhang auf Victor von Weizsacker, der
unter anderem dafir pladierte, dass ein erkrankter Mensch biographisch aktiv
werden musse, wenn er den Genesungsprozess positiv bewaltigen wolle. In
diesem Geflige spricht Weizsacker von einer so genannten ,Krankheitsarbeit®,
einer Arbeit, die ein Auseinandersetzen mit sich selbst verlangt. Die Aufforde-
rung, sich der Geschichte der eigenen Erkrankung biographisch zu stellen, das
korperliche Geschehen mit dem seelischen und geistigen zu verkniupfen, die
Krankheit als Krise der Beziehungen zu begreifen, richtet sich an den ganzen
Menschen. Er ist gefordert, mit Leib und Seele, Herz und Verstand um seine
Gesundheit zu kampfen. Die Freigabe und Unterstitzung des erkrankten Men-
schen flr diese Arbeit am Selbst ist eine Art Menschenrecht, gehoért zur Unan-
tastbarkeit seiner Wirde, schreibt Victor von Weizsacker (vgl. Hanses 2004).
Demnach kann Biographie-orientierte Soziale Arbeit dem Betroffenen individu-
elle Unterstutzung und Begleitung anbieten, da sie sich dem individuellen bio-

graphischen Kontext annimmt.
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5. Zwischenfazit und Forschungsfrage der Untersuchung

Seitens der Institutionen ist nun festzuhalten, dass die Soziale Arbeit im Kran-
kenhaus das Ziel verfolgt, mit Hilfe unterschiedlichster Angebote Betroffene und

deren Angehdarige in kritischen Momenten zu unterstutzen.

Ausgehend von diesen Gegebenheiten fokussiert die vorliegende Untersuchung
das subjektive Krankheitserleben ehemaliger Krebskranker, um der Frage
nachzugehen, inwiefern die vom Spital bereitgestellten Angebote genutzt wer-
den. Da noch keine Forschungsarbeit gefunden wurde, welche sich explizit auf
das individuelle Krankheitserleben bezieht, weist sie somit Erkundungscharak-
ter auf. Ziel dieser Arbeit ist es, die Betroffenen in ihrer spezifischen Lebenssi-
tuation zu verstehen versuchen, um so Rlckschlisse auf eine vergangene le-
bensbedrohliche Krankheit zu schlie3en, welche in einer besonderen Phase der
Pubertat auftrat.

Ausgehend von der Beobachtung, dass ein Krankheitsprozess durch unter-
schiedliche Phasen der Veranderungen gekennzeichnet ist, soll der Frage
nachgegangen werden, wie sich im Laufe der Krankheit das Erleben der Krebs-
erkrankung verandert hat. Es soll demnach der Verlauf der Krankheit fokussiert
werden, indem anhand von unterschiedlichen Fallen verschiedene Varianten
des Erlebens aufgezeigt werden. Unter Berlcksichtigung der unterschiedlichen
Phasen eines Krankheitsprozesses soll infolgedessen sozialpadagogische Un-
terstutzung verordnet werden. Dabei liegt die Hypothese zugrunde, dass unter-
schiedliche Ablaufmuster festzustellen sind, die von der jeweils individuellen
Erfahrungsaufschichtung (vgl. Schitze 1984) abhangig sind, weshalb auf kein

generelles Ablaufmuster verwiesen werden kann.

Ein weitergehendes Ziel ist es, sozialpadagogische Unterstutzung im Kontext
einer Krebserkrankung zu etablieren. Dabei soll in der Beschreibung des
Krankheitsprozesses der Frage nachgegangen werden, unter welchen Bedin-
gungen beziehungsweise zu welchem Zeitpunkt Unterstitzung angenommen

werden kann.
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Um diesem Themenkomplex gerecht zu werden, sollen ehemals jugendliche
Krebskranke ihre Lebensgeschichte rund um die Krankheit in autobiographisch-
narrativen Interviews rekonstruieren. Der Untersuchung liegen dabei folgende

Fragestellungen zugrunde:

* Wie haben die Betroffenen ihre Krankheit erlebt?
* Welche Formen der Unterstlitzung wurden im Spital angeboten?

* \Wie haben sie diese erlebt?
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6. Forschungsdesign

Nachdem auf die methodologischen und methodischen Fragen, die fur den For-
schungsprozess und die Uberpriifbarkeit des Forschungsprozesses angemes-
sen sind, eingegangen wurde, soll nun die Auswertung der Interviews detailliert
dargestellt werden. Daflir wird sowohl das narrative Interview, das als methodi-
sche Grundlage dieser Untersuchung dient, beschrieben als auch die Vorge-

hensweise bei der Datenerhebung und Datenauswertung analysiert.

6.1. Beschreibung der angewendeten Erhebungsmethode - das nar-

rative Interview

Das methodische Hauptaugenmerk dieser biographischen Arbeit liegt auf dem
aus der qualitativen empirischen Forschung stammenden narrativen Interview.
Mit diesem offenen Verfahren ist es mdglich, eine bisher noch kaum erforschte
Lebenswelt zu untersuchen. In der bevorstehenden Arbeit steht die Erkundung
der individuellen Wahrnehmung der Betroffenen im Vordergrund, und deshalb
ist es notwendig, sich an ihre soziale Realitat anzunahern, um die Welt aus der
Perspektive der Handelnden zu erfassen. Die dem narrativen Interview zugrun-
de liegenden Verfahren der Erhebung und Auswertung bieten dem Menschen
die Mdglichkeit, ihre Welt zu reflektieren und diese im Gesprach zu rekonstruie-
ren (vgl. Rosenthal 2008).

Innerhalb der Biographieforschung war der Soziologe Fritz Schitze (1983) an
der Entwicklung des narrativen Interviews maR3geblich beteiligt, da er unabhan-
gig vom thematischen Schwerpunkt der Untersuchung zur Schilderung der ge-
samten Lebensgeschichte aufforderte. Damit kdnnen einzelne Lebensbereiche
oder -phasen im Gesamtzusammenhang des Lebens und in ihrer Genese be-
trachtet werden, und eigenerlebte Erfahrungen kénnen dadurch transparenter
werden (vgl. Rosenthal 2008).

Die Befragungsmethode basiert in erster Linie auf einer freien Erzahlung per-

sonlicher Erlebnisse der Befragten und nicht auf einem vorher festgelegten
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Fragenkatalog. Das Ziel dieser Erhebungsmethode ist es, dass sich der Befrag-
te durch den Erzahlvorgang in die damalige Handlungs- und Erlebnissituation
zuruckversetzen kann und so das Erzahlte, die autobiographischen oder kollek-
tiv-historischen Ereignisablaufe, noch einmal erlebt. Auf diese Weise wird laut
Heinze die Erfahrungsschichtung des Befragten aufgefrischt, konkretisiert und
in die Gegenwart transportiert (vgl. Heinze 1995). Nach Schiitze (1983) besteht
dadurch die Moglichkeit, Ereignisse sichtbar zu machen, die dem Biographie-
trager nicht voll bewusst sind oder die er sogar aufgrund von Angst verdrangt
hat. Demzufolge sind nicht nur ,duRere Ereignisablaufe erkennbar, sondern
auch Erfahrungen des Betroffenen mit den Ereignissen sowie dessen innerpsy-
chische Verarbeitung. Der Interviewte fasst durch den Erzahlvorgang grofiere
Lebensabschnitte zusammen und markiert so einzelne Ereignisse oder Ereig-
nisketten, die flr seine personliche Entwicklung bedeutsam sind (vgl. Schitze
1983).

Das narrative Interview verlauft in drei Phasen. Das Interview startet mit einer
Erzahlaufforderung, die sich entweder auf die gesamte Lebensgeschichte oder
nur auf bestimmte Lebensphasen bezieht (vgl. Schitze 1983). Sofern der Inter-
viewer der autonom gestalteten Haupterzahlung oder Selbstprasentation folgen
kann, wird diese autobiographische Anfangserzahlung nicht unterbrochen.
Nachdem diese eindeutig abgeschlossen ist, folgt die zweite Phase des Inter-
views, der erzahlgenerierende Nachfrageteil. In diesem Teil geht es darum, die
Erzahlung durch Nachfragen anhand der in Phase 1 notierten Stichpunkte zu
verstarken und gegebenenfalls weiterzufihren. Um die Wiederherstellung des
Erzahlvorgangs zu garantieren, ist hier die erzahlgenerierende Formulierung
wichtig. Durch externes Nachfragen bietet dieser Teil zudem auch die Mdéglich-
keit, eventuelle Verwirrungen aufzubrechen (vgl. Rosenthal 2008). Der Inter-
viewabschluss, der dritte Teil des narrativen Interviews, wird als Bilanzie-
rungsteil betitelt. Dieser besteht ,einerseits aus der Aufforderung zur abstrahie-
renden Beschreibung von Zustédnden, aus den entsprechenden Darstellungen
des Informanten sowie andererseits aus theoretischen Warum-Fragen und ihrer

argumentativen Beantwortung* (ebd. Schitze 1983, S. 285).
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Mit diesen drei dargestellten Interviewphasen ist die Erhebungsphase abge-
schlossen, und das durch die Interviews erhaltene Material muss in einer Aus-

wertungsphase weiter aufbereitet und analysiert werden.

6.2. Vorgehensweise bei der Datenerhebung und Sample

Anhand des zu untersuchenden Gegenstandes liegt es nahe, Kontakt zu Spita-
lern aufzunehmen, die krebskranke Jugendliche versorgen. Aufgrund personli-
cher Kontakte wurde das X-Spital besucht. Zudem war mir bekannt, dass es in
dieser Klinik die Moglichkeit gibt, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen. Die-
se Gruppe vereint sowohl ehemals Kranke als auch aktuell Betroffene. Sie wur-
de von ehemals Kranken gegrindet mit der Absicht, dass sich die jugendlichen

Kranken untereinander austauschen konnen.

Aufgrund dieser Gegebenheiten wurden die zu befragenden Personen aus die-
ser Gruppe ausgesucht. Es wurden sieben Jugendliche im Alter von 23 bis 28
Jahren zu den genannten Fragestellungen ruckblickend befragt. Es handelte
sich um Einzelinterviews, die in einem ungestorten Raum geflihrt wurden. In
einem Vorgesprach wurde der Ort der Interviewfihrung vereinbart. Alle Inter-
viewpartner wurden uber das Thema der Diplomarbeit, die Rahmenbedingun-
gen und den geplanten Ablauf der Interviews informiert. Zudem wurden sie Uber
die Verpflichtungen zum Datenschutz unterrichtet, denen die Interviews unter-
liegen. Die Gesprache wurden auf Tonband aufgenommen, die Erlaubnis dafr

wurde im Vorfeld eingeholt.

Im nun folgenden Abschnitt wird die Einrichtung des onkologischen Spitals pra-
sentiert. In weiteren Abschnitten werden Befragungspersonen, deren Auswahl

und die Erhebung der Daten vorgestelit.

a) X-Spital
In diesem Teil der Arbeit wird das X-Spital, in dem die empirische Feldarbeit

durchgefuhrt wurde, vorgestellt.
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Das X-Spital hat sich dsterreichweit und international zu einer der modernsten
medizinischen Einrichtungen der Welt entwickelt. Das ehemals erste Osterrei-
chische Kinderkrankenhaus hat sich neben seiner Leistung als allgemeines
Kinderkrankenhaus auch als Zentrum zur Behandlung kindlicher Blut- und Tu-
morkrankheiten (Krebserkrankungen) etabliert. Das Spital besteht aus acht Sta-
tionen: einer Sauglingsstation, zwei allgemein-padiatrischen Stationen, einer
Hals-Nasen-Ohren-Station, einer onkologischen Ambulanz, einer onkologischen
Tagesklinik sowie einer onkologischen Nachsorgeambulanz, einer Knochen-
markstransplantationsstation und einer eigenen Intensivstation. Neben der me-
dizinischen Versorgung ist das Spital bemuht, die psychosozialen Bedurfnisse
der Betroffenen und dessen Angehdrigen zu berlcksichtigen. Klinische Psycho-
loglnnen, Psychotherapeutinnen, Sozialarbeiterlnnen, Kindergartnerinnen, Mu-
sik- und Kunsttherapeutinnen arbeiten nach einem integrativen psychosozialen
Ansatz, um so die Betroffenen und deren Familien wahrend des Krankheitspro-

zesses zu unterstiitzen™®,

b) Die Befragungspersonen

Die nach wie vor bestehenden Kontakte zum X-Spital erleichterten der Forsche-
rin den Feldzugang. Das einzige Auswabhlkriterium, das die ehemals Betroffe-
nen erfullen mussten, war, dass deren Krebserkrankung wahrend der Pubertat
behandelt wurde. Um der eingangs erwahnten Forschungsfrage gerecht zu
werden, wurden im Zeitraum Oktober 2010 bis Dezember 2010 sieben narrative
Interviews mit ehemals Betroffenen unterschiedlichen Alters, Geschlechts und
Art der Krebserkrankung durchgefuhrt. Die aus Niederdsterreich und Wien
stammenden Interviewteilnehmer waren zum Zeitpunkt der Interviewdurchfih-
rung zwischen 23 und 28 Jahren alt. Wahrend die ersten Interviewtermine direkt
personlich vereinbart wurden, verlief die weitere Suche nach Interviewpartne-
rinnen per Telefon und E-Mail. Nachdem der Auswahlprozess abgeschlossen
war, galt es mit den an der Untersuchung teilnehmenden Befragten, Interview-
termine zu vereinbaren. Um eine moglichst intime und angenehme Interviewat-

mosphare zu garantieren, wurde die Wahl des Ortes zur Interviewdurchflhrung

18 (vgl. URL:www.st.anna.at).
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den Interwiepartnerinnen Uberlassen. Deshalb wurden die Gesprache teilweise
in Kaffeehausern, aber auch teilweise zu Hause durchgefihrt. Des Weiteren
hatten die Befragten vorab keine detaillierten Informationen Uber die Fragestel-
lung und den Interviewverlauf erhalten, um eine Vorbereitung auf das zu fih-

rende Gesprach zu vermeiden.

Nun folgt eine Darstellung der wichtigsten objektiven Daten der einzelnen Be-
fragungspersonen, die sich im Rahmen dieser Arbeit zur Verfligung gestellt ha-

ben.

Tabelle 2: Darstellung der Befragungspersonen

Alter zum Zeit-

m/w Zg:(;:::::jggr punkt _des In-
terviews
Interview A w 22 Jahre 26 Jahre
Interview B m 18 Jahre 23 Jahre
Interview C W 15 Jahre 24 Jahre
Interview D w 18 Jahre 23 Jahre
Interview E w 16 Jahre 27 Jahre
Interview F m 17 Jahre 23 Jahre
Interview G W 14 Jahre 28 Jahre

c) Das Interview

Mittels narrativer Interviews soll erreicht werden, dass ehemals Krebskranke
ihre Lebensgeschichte rund um ihre Krankheit rekonstruieren, um so Ruck-
schlisse auf sozialpadagogische UnterstitzungsmalRnahmen zu schliel3en.
Ferner zielt die Arbeit darauf ab, einen Einblick in einen vergangenen lebens-
bedrohlichen Krankheitsprozess zu erhalten und anhand von verschiedenen,

ausfuhrlich formulierten Erfahrungen etwas daruber zu erfahren, welche Fakto-
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ren in irgendeiner Art und Weise auf das Krankheitserleben Einfluss nehmen
konnen. Damit wird erreicht, dass Basisdaten ermittelt werden, um so den fol-
genden Forschungsfragen auf den Grund zu gehen: Wie haben die Betroffenen
ihre Krankheit erlebt? Welche Formen der Unterstitzung wurden im Spital an-
geboten? Und wie haben sie diese erlebt? Um diesen Fragen gerecht zu wer-
den, wurde ein offenes Erhebungsverfahren gewahlt, weil ein bisher wenig er-
forschter empirischer Sachverhalt untersucht werden soll, wobei es sinnvoll er-

scheint, den interessierenden Themenbereich nur grob abzugrenzen.

Die Interviews wurden an unterschiedlichen Orten durchgefiihrt, wobei immer
darauf geachtet wurde, dass weitgehend ungestort gearbeitet werden konnte.
Es liel sich leider nicht vermeiden, dass ab und zu Unterbrechungen bezie-
hungsweise Stérungen auftraten. Die Interviews dauerten in der Regel 1 bis 1,5

Stunden.

Vor dem Interview wurde ein grober Leitfaden entworfen, der wahrend des In-
terviews als Orientierungshilfe dienen sollte. Wenn wichtige biographische und
weitere objektive Daten und Ereignisse erwahnt wurden, konnten diese dort
aufgelistet werden. Diese Auflistung der Daten sollten dazu dienen, der An-
fangserzahlung des Befragten besser folgen zu kénnen. Wahrend des Inter-
views war es allerdings nicht notwendig, samtliche Details zu notieren, da das
Interview mit einem Tonbandgerat aufgenommen wurde. Viel wichtiger erschien
es, der Erzahlung so genau wie moglich zu folgen und nur die erwahnten Stich-
punkte abzuhaken, die ausreichend vom Befragten erortert wurden, und die
Stichpunkte zu notieren, auf die spater nochmals detaillierter eingegangen wer-
den sollte. Mit Hilfe dieser Herangehensweise fallt es der Interviewerin leichter,
im Nachfrageteil des Interviews den Uberblick Uber Unstimmigkeiten zu behal-

ten, und sie kann diese durch narratives Nachfragen eventuell auflésen.

Die geflihrten Interviews verfolgten folgenden Ablaufplan: Informationsphase/
Erzahlaufforderung: Erzahlung der Lebensgeschichte/Nachfragen/Verab-

schiedung.

Nach der Begruflung wurde der Interviewte in das Thema der Untersuchung
eingeweiht, und es folgten noch einige Erlauterungen, wie beispielsweise, an

welcher Universitat diese Untersuchung durchgeflhrt wird und warum diese
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Befragung stattfindet. Seitens der Forscherin war es ein Anliegen, den Inter-
viewpartnern die Anonymisierung der Daten zuzusichern und ihnen die Wert-

schatzung zu vermitteln, dass sie sich flr das Interview bereit erklart hatten.

Wenn die Interviewten keine weiteren Fragen hatten, begann das Interview mit
einer offenen Erzahlaufforderung, in der sie gebeten wurden, ihre Lebensge-
schichte grob wiederzugeben, wobei allerdings darauf hingewiesen wurde, dass
die Krebserkrankung dabei fokussiert werden sollte. Die Erzahlaufforderung

wurde in den meisten Fallen folgendermalen formuliert:

»,Ich bin an der Lebensgeschichte von Menschen interessiert, die in ihrer Ju-
gendphase Krebs hatten, um zu erfahren, wie sie ihre Krankheit wahrgenom-
men/erlebt haben, ich méchte dich jetzt bitten, mir deine Lebensgeschichte zu
erzéhlen, also nicht nur (ber deine Krankheit, sondern (ber deine gesamte Le-
bensgeschichte, du kannst dir dazu so viel Zeit nehmen, wie du méchtest, ich
werde dich erst einmal nicht unterbrechen, mir nur einige Notizen machen und

spéter noch darauf zuriickkommen® (vgl. ebd. Interview A, S. 1, Z. 1ff.).

Es galt, der Erzahlung interessierend zuzuhdéren und den Erzahlfluss nicht zu
unterbrechen, auler der Interviewte kam ins Stocken, dann war eine Aufforde-
rung zum Weitererzahlen notwendig. Wenn die Erzahlung beendet wurde, was
beispielsweise durch Formulierungen wie ,So, das war’s“ oder ,nicht viel, aber
immerhin®“ zum Ausdruck kam, hatte die Forscherin die Moglichkeit, zu kurz er-
wahnte oder gar nicht erwahnte Inhalte aufzugreifen (vgl. Schitze, 1983). Beim
narrativen Nachfragen wurden die Interviewten nochmals aufgefordert, sich in

die Zeit der Krebserkrankung zuruckzuversetzen.

Abschlieltend wurden teilweise bilanzierende Fragen gestellt, wie beispielswei-

se ,Wie siehst du im Nachhinein deine Krankheit?“.

Am Ende des Gespraches waren meistens beide Beteiligten erschépft, was sich
in der nachlassenden Konzentrationsfahigkeit aul3erte. Der zeitliche Rahmen,
der flur die Interviews geplant war - maximal zwei Stunden -, reichte immer aus,
und es musste auch kein weiterer Termin vereinbart werden. Im Anschluss an
die Interviews galt es, erste Eindrlicke wie beispielsweise Atmosphare und

eventuelle Besonderheiten zu notieren.
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6.3. Vorgehensweise bei der Datenauswertung

Im ersten Arbeitsschritt wurden die Interviews transkribiert. Dann wurden ein-
zelne Interviewpassagen hinsichtlich der Forschungsfrage analysiert, kommen-
tiert und in Kategorien geordnet. Die dabei gebildeten Kategorien dienen einer-
seits dazu, Faktoren zu erkennen, die das Erleben einer Krebserkrankung be-
einflussen, und andererseits zeigen sie die Bedeutung sozialpadagogischer
Angebote aus der Sichtweise der betroffenen krebskranken Kin-
der/Jugendlichen. In einem abschieRenden Arbeitsschritt sollten die Ergebnisse

der vorangegangenen Fallanalysen dargestellt und ausgewertet werden.

Bei der Auswertung der erhobenen Daten handelt es sich um einen so genann-
ten Methoden-Mix, was bedeutet, dass zweierlei Methoden herangezogen wur-

den, um der Forschungsfrage gerecht zu werden.

Als methodischer Rahmen gilt die Grounded-Theory-Methode, die 1967 von
Glaser und Strauss entwickelt wurde und mit dem Paradigma der qualitativen
Sozialforschung in Verbindung gebracht wird. Qualitative Forschung konnte
sich in den letzten 20 Jahren durch umfangreiche und vielfaltige Forschungsan-
satze und Forschungsprojekte zu einer etablierten, als wissenschaftlich gelten-
den Methode entwickeln. Aufgrund ihrer offenen und individuellen Herange-
hensweise ist es moglich, mittels intensiver Auseinandersetzung mit dem zu
untersuchenden Gegenstand eine Theorie fur das Forschungsfeld zu generie-
ren. Das bedeutet, dass die Grounded Theory keine konkreten Anweisungen
zur Datenerhebung und Datenauswertung enthalt. Der Forschungsprozess wird
vielmehr als Folge sich teilweise Uberschneidender Phasen angesehen, die zir-
kulierend theoretische und empirische Forschung beeinflusst (vgl. Dausien

1994). Die wesentlichen Arbeitsschritte sind:
* Die Erhebung der Daten

* Die Bildung von Kategorien und die Zuordnung von Daten, das heil3t das

Codieren

 Zur Uberpriifung der bislang entwickelten Kategorien dient das Kontras-

tieren, der Vergleich
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» Das Theoretical Sampling, das heif3t die Auswahl der Falle nach dem je-
weiligen Stand der Datenauswertung und der daraus entstandenen

Ideen, verbunden mit dem Ziel, neue Vergleichsfalle zu generieren

* Das Verfassen von Memos, das heil3t, dass Ideen, Konzepte, Fragen,
Theorien festgehalten werden, die letztendlich zu einer Theorieentwick-

lung fuhren sollen (vgl. Corbin und Strauss 1993).

Durch diese offene und komplexe Arbeitsweise soll erreicht werden, dass die
Forschenden die Theorieentwicklung aufgrund ihrer Bedeutsamkeit abstimmen.
Die dafir notwendigen Voraussetzungen sind allerdings, dass sich die For-
schenden keiner konkreten Theorie unterwerfen, sondern ihr Wissen im Hin-
blick auf Erkenntnisse, die sich aus den Interviews ergeben, fortlaufend erwei-
tern. Zudem wird eine konstante Aufmerksamkeit und Konzentration von Seiten
des Forschenden verlangt. Das bedeutet, dass alle Interviewaussagen zu be-
achten sind, um so neue Erkenntnisse zu erlangen. In der vorliegenden Arbeit
wird das Ziel verfolgt, durch diese methodische Herangehensweise einen weite-

ren Anwendungsbereich sichtbar zu machen.

Zusatzlich folgt die Auswertung der gewonnenen Daten den Prinzipien der Fall-
rekonstruktion und soll in Anlehnung an die Narrationsanalyse nach Schitze
(1983) erfolgen. Dieses Verfahren zeichnet sich dadurch aus, dass meist meh-
rere Falle analysiert werden. Dabei werden die Falle und das dazu erhobene
Material unabhangig voneinander interpretiert. Erst nachdem die einzelnen Fal-
le rekonstruiert worden sind, gilt es, sich von diesen Fallen zu |6sen, um dann
vergleichen, typisieren und kontrastieren zu kdnnen. Diese dabei angewendete
Vorgehensweise dient dazu, allgemeine Prozessstrukturen des sozialen Han-
delns zu entschlisseln (vgl. Brisemeister 1999). Demnach dienen die fur die
Untersuchung gebildeten Typen einerseits dafiir, um auf das subjektive Krank-
heitserleben und andererseits auf die subjektiven Handlungsstrategien wahrend
einer Krebserkrankung zu verweisen. Mit Hilfe der Darstellung einer Verlaufs-
kurve wird sichtbar, wie eigenerlebte Erfahrungen in einem mehr oder weniger

unmerklichen Veranderungsprozess aufgeschichtet sind (vgl. Schitze 1984).
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Die fur die Untersuchung gewahlten Forschungsansatze ermdglichen die Re-
konstruktion der sozialen Handlungsstrukturen wahrend einer Krebserkrankung.
Durch eine rekonstruktive Sozialforschung und die Forschung zur Verlaufskurve
werden die subjektiven Konstruktionsleistungen und die biographischen Res-

sourcen fir den Umgang mit der Krankheit berticksichtigt.
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7. ,Verlaufskurve des Erleidens‘ als sensibilisierendes Konzept

fir die Interpretation der Interviews

Der Begriff des sensibilisierenden Konzepts bildet die Grundlage qualitativer
Sozialforschung (vgl. Van den Hoonaard 1997). Nach Blumer (1954) werden
durch die soziologischen Begriffe ,Kultur®, ,Person® und ,Struktur‘ Perspektiven
eroffnet, worauf im Forschungsprozess geachtet werden soll, um somit die Po-

tenziale der Subjekte wahrzunehmen.

Mit Hilfe dieses Konzepts kann einerseits Uber die Erfassung des Spannungs-
feldes zwischen Feld- und Bildungsbezug die Komplexitat von Lebens- und All-
tagswelten untersucht werden (vgl. Schweppe 2003). ,Biographie eréffnet so-
wohl die Perspektive auf die Einlagerung biographischer Verlaufskurven, Krisen
und Bewiéltigungsprozesse im Kontext unterschiedlicher Felder sozialer Reali-
tat“ (ebd. Schweppe 2003, S.33). Andererseits kdnnen auch Formen des An-
eignungshandelns sowie interaktive Aspekte analysiert werden. Somit verdeut-
lichen Analysen biographischer Selbstthematisierungen, ,dass Krisen- und Kri-
senverlaufe nur vor dem Hintergrund der Interaktionen mit Professionellen und

im institutionellen Kontext zu verstehen sind” (ebd. Schweppe 2003, S.33).

7.1. Das Modell

Die Analyse der durchgefiihrten Interviews zeigte, dass die Diagnosestellung
beziehungsweise die fortschreitende Akzeptanz und Einsicht der Krebserkran-
kung zunachst Verwirrung und Erschutterung bei den Betroffenen auslosten,
die sich allerdings nach einer gewissen Zeit legten und dann bearbeitet werden
konnte. Die Bewaltigungs- und Copingforschung bezeichnet diese Prozesse als
Trauerprozesse, die in spezifischen Phasen verlaufen und gewdhnlich mit der
Anerkenntnis der Krankheit enden (vgl. Lemmpp/Lemmpp 1994, Schuchardt
1985, Heim 1988). Die Auswertung der Interviews ergab allerdings, dass man-
che Jugendliche dieses positive Befinden nicht erreichen, sondern dass viel-
mehr eine ,Verlaufskurve des Erleidens” sichtbar wird (vgl. Schitze 1983,

1994). Das Verlaufskurvenkonzept geht Gber das oben erwahnte Phasenmodell
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hinaus, insofern es aus soziologischer Perspektive die Arbeit, die zur Bewalti-

gung einer Krankheit notwendig ist, sichtbar macht.

Schutze verweist in seinem Konzept der ,trajectory, welches auf Glaser und
Strauss zurtckfuhrbar ist, auf die aktive Rolle, die chronisch kranke Menschen
bei der Gestaltung des Krankheitsverlaufs innehaben. Er sieht erkrankte Men-
schen als Normabweichende, da an deren Beispiel biographische Erleidens-
und Unordnungssituationen anschaulich abgebildet werden konnen. Die Ver-
laufskurve bezieht sich ,nicht auf den physiologischen Ablauf einer Krankheit,
sondern auf die Gesamtorganisation der Arbeit, die in diesem Verlauf geleistet
wird, und auf die Belastung derjenigen, die an dieser Arbeit und ihrer Organisa-
tion beteiligt sind” (vgl. Corbin und Strauss 1993, S. 29). Zu Beginn der For-
schungsdebatte richtete die systematische Forschung zur Verlaufskurve zu-
nachst ihren Fokus auf Krankheitserleidensprozesse von sterbenden Patienten
(vgl. Galser und Strauss 1968). Uber die Bedeutung dieses grundlagentheoreti-
schen Konzepts, ,dass die interaktiven und biografischen Entfaltungsmecha-
nismen des Erleidens und seiner Verdnderungswirkungen auf die Identitat des
oder der Betroffenen theoretisch-konzeptionell auszubuchstabieren erlaubt, ist
erst in den letzten flinfzehn Jahren deutlich geworden, nachdem begonnen
wurde, langgezogene Erleidensprozesse biographieanalytisch zu untersuchen*
(vgl. Schitze 1995, S. 125).

Das Verlaufskurvenkonzept, welches als sozialer und biographischer Prozess
bezeichnet wird, ist durch den Aspekt des Erfahrens von immer schmerzhafte-
rem und auswegloser werdendem Erleiden gekennzeichnet. Die Betroffenen
geraten durch die als Ubermachtig empfundenen Ereignisse und deren Rah-
menbedingungen in einen unbewusst maschinellen Prozess und werden in Fol-
ge zu reaktiven Verhaltensweisen gezwungen. In derartigen Verlaufen besteht
die Gefahr, dass die Akteure aufgrund des eigenen unerklarlichen Verhaltens
auf jedes weitere widrige Ereignis immer entfremdeter und irritierter reagieren.
Durch diesen eigendynamischen Kreislauf kann die Zuversicht, die Herausfor-
derungen des eigenen Lebens zu meistern, schwinden, und dies wirkt sich wie-
derum negativ auf die Erleidens-, Niedergangs- und Auflésungsmechanismen
aus (vgl. Schitze 1995).
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Bei der Auswertung der Interviews stellte sich heraus, dass sich bei einigen Be-
fragten dieser oft unmerkliche Veranderungsprozess erst im Verlauf entwickelt
hat. Wahrend sich dieses Verlaufskurvenpotential bei einigen Fallen bereits in

tiefen Krisen entladen hat, ist es in anderen Fallen unterbewusst vorhanden.

Hinsichtlich des Erleidens einer Verlaufskurve soll nun als Beispiel ein Fall ana-
lysiert werden, um die Erfahrungsschichtung in diesem eigendynamisch-
verselbststandigenden Krankheitsprozess nachzuzeichnen. Nach Schitze
(1983) entfalten sich viele Verlaufskurven zunachst abseits des Bewusstseins
des Betroffenen. An dieser Stelle sei daher darauf verwiesen, dass Verlaufskur-
ven nicht unbedingt mit offensichtlich ausschlaggebenden und bedeutsamen
Erlebnissen ausgewiesen sein mussen, sondern sie konnen sich auch erst im
Laufe der Zeit allmahlich manifestieren. Allerdings sind auch hier die empirisch
notwendigen und entscheidenden Handlungsstrukturen erkennbar. Im Folgen-
den wird nun ein Verlaufskurvenpotential dargestellt, um diesen flieRenden Ver-

lauf des Bewaltigungsprozesses mit einer Krebserkrankung zu zeigen.

Dafur wird das Verlaufskurvenpotential dargestellt, wie es sich aus der Fallana-
lyse von Marie'® ergab (23 Jahre, Studentin, ehemalige Morbus-

Hodgkinkrebspatientin).

7.2. Marie - eine Fallanalyse

Ausgangssituation der beginnenden Krebserkrankung:

Marie selbst gibt kdrperliche Beschwerden, die sie allerdings anfanglich auf ihr
schlechtes Immunsystem zurlckfihrte, als erste Anzeichen fir Krankheits-
symptome an. Nachdem sich ihr kérperlicher Gesundheitszustand immer mehr
verschlechterte und sie ,, (...) im Hinterkopf schon gewusst [hat]*°, dass [diese

Anzeichen], nicht normal [sind] (...)" (vgl. ebd. Interview Marie, S. 1 f., Z. 34f.),

19 .
Der Personenname wurde maskiert.

2 [...] Ergénzungen von der Autorin
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lie sie mehrmals Bluttests durchflihren. Allerdings nahmen sich die im Kran-
kenhaus anwesenden Arzte nie genligend Zeit fUr ihre Krankengeschichte, da
sie ihr nach der Durchfihrung der Blutuntersuchungen immer wieder versicher-
ten, es sei alles in Ordnung. Da sie vom medizinischen Personal ,(...) immer
[wieder] weggeschickt (...)“ (ebd. Interview Marie, S. 3, Z. 4) wurde, fuhlte sie
sich sehr verunsichert und kam sich vor ,, (...) wie so ein Hypochonder, weil alle
haben gesagt, da ist nix, da ist nix, das ist vielleicht psychisch oder ein junges
Médchen, was soll da [schon sein](...)* (ebd. Interview Marie, S. 3, Z. 22f.).

Diagnosestellung:

Auf Wunsch ihrer Mutter suchte sie dann trotz Widerwillens eine Internistin auf,
die sich fur die Betroffene Zeit nahm und aufgrund der vielfach durchgefihrten
Untersuchungen Lymphknotenkrebs im dritten bis vierten Stadium diagnosti-
zierte. Die Diagnosestellung und die damit verbundene Unsicherheit waren flr
Marie ein Schockerlebnis und stellten somit den ersten Einbruch der Verlaufs-
kurve dar. , (...) Mama hat voll zum Weinen angefangen, und ich bin da geses-
sen und hab mir gedacht okay, ja, arg, aber irgendwie (...) [hab ich] das ir-
gendwie von so aullen irgendwie so wahrgenommen (...) [also] so als Erzéhle-
rin [bin ich] irgendwie nebenbei gestanden und hab das so betrachtet (...)*
(ebd. Interview Marie, S. 7, Z.3ff.).

Realisierung der Krankheit und Entwicklungsbeginn des Verlaufskurven-

potenzials aufgrund der Folgeerscheinungen:

Die Realisierung und die Akzeptanz der eigenen Krebserkrankung waren erst
nach einer gewissen Zeit moglich. , (...) [ich] hab eigentlich nicht wahrgenom-
men, was das ist, ich hab auch wirklich nicht gewusst, was ein Lymphom ist, ich
hab damit nichts anfangen kénnen, also dass das Krebs ist oder Lymphdriisen-
krebs ist, hab ich lberhaupt nicht geglaubt und auch nicht gewusst (...)“ (ebd.
Interview Marie, S. 5, Z. 31ff.).

Mit zeitlich zunehmendem Nachlassen der Bestlurzung, der eigenen Betroffen-

heit kam es dann zu folgenreichen Krisenereignissen. In der Folge begann sich
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bei Marie und ihrem sozialen Umfeld ein Verlaufskurvenpotential zu entwickeln,
das der Fremdbestimmung durch die Krankheit. Marie weist kein eklatant ein-
schneidendes Anfangsereignis auf, das die Verlaufskurve als sozialen Prozess
ausloste. Vielmehr ist es eine Verkettung von mehreren Ereignissen, die nach
Schitze (1983) zu einer qualitativen Veranderung der eigenen sozialen Positio-
nierung fuhren kann. Als weitere Folge kann es zu einer veranderten Zeitwahr-
nehmung kommen. Das bedeutet, dass Betroffene haufig zwischen dem Leben
vor der Krankheit und dem Leben nach der Diagnosestellung unterscheiden.
»(...) ich teile einfach sehr stark auch mein Leben in ein Leben vor der Erkran-
kung und das Leben nach der Erkrankung (...)" (vgl. ebd. Interview Marie, S. 6,
Z. 20f.). Dieses von Schutze (1983) beschriebenen Phanomens der zeitlichen
Unwiederholbarkeit entsteht bei Marie aufgrund der mit der Krankheit im Zu-
sammenhang stehenden ersten Krisen, die hauptsachlich durch das mangelhaf-
te Verhaltnis zu dem medizinischen Personal ausgelost wurden. Mit beginnen-
der Therapie wird Marie bewusst, dass es ein Leben wie vor der Krankheit nicht
mehr geben wird. ,Und das Erste, was mir wirklich vor Augen gefiihrt worden
ist, war eben, dass wie mir die Haare ausgefallen sind, das war schon so ein
bissl der erste Schlag (...)" (ebd. Interview Marie, S. 7, Z. 33f.).

Medizinischer Kontext und dessen Auswirkungen als erster Einbruch der

Verlaufskurve:

Obwonhl bei Marie keine eindeutig einschneidende Anfangssituation gegeben
ist, kann dennoch festgestellt werden, dass der Therapiebeginn und die damit
verbundenen Probleme mit dem medizinischen Personal den ersten Einbruch
kennzeichnen. Aufgrund des medizinischen Fortschrittes ist in den letzten Jah-
ren das Verhaltnis zu den Professionellen sehr ausschlaggebend fir die Krank-
heitsbewaltigung geworden (vgl. Jacob et. al 1999). Marie war jedoch mit den
kontextualen gegebenen Bedingungen im Krankenhaus sehr unzufrieden, da
das medizinische Personal ,(...) keinen menschlichen Bezug zu den Patienten
gehabt hat, und das hat total gefehlt, muss ich sagen, weil der hat nicht geredet
mit mir, wirklich weil zuerst hat er es einfach als Nichtigkeit abgetan, so ich hab
eh nix, und dann wars halt doch so, dass er sich entschuldigen hat miissen,

weil ich eben Krebs gehabt hab, und dann war es halt immer so, dass er halt
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wirklich der Gott in Weil3, so ist er halt erschienen” (ebd. Interview Marie, S.
10f., Z. 8ff.).

Aufgrund dessen, dass sie sich , (...) nicht gut aufgehoben gefiihlit [hat] (...) und
[die Behandlung als] nicht ideal [angesehen hat weil] die Krankenschwestern
haben sich einfach teilweise nicht rausgesehen mit Fragen, die ich gehabt hab
(...)“ (ebd. Interview Marie, S. 8f. Z. 22ff.), wechselte sie das Spital. Aufgrund
des nicht zufriedenstellenden Kontextes wird die Krebserkrankung von der Be-
troffenen wahrend des Krankheitsprozesses als dominanter Teil angesehen.
Nach dem Wechsel des Spitals mit dessen Unannehmlichkeiten kommt es zu
einem starken Anstieg des Wohlbefindens. , (...) ich bin dann in Linz geblieben,
und das war total was anderes gleich, weil die waren sympathisch, die haben
sich gleich alle ausgekannt, da waren ein paar Arzte spezialisiert und war eine
eigene Station, und die haben sich alle wirklich ausgekannt, waren freundlich
und haben sich um alles gekiimmert eigentlich (...)“ (vgl. ebd. Interview Marie,
S. 13, Z. 23ff.).

Krankheitsspezifische Nebenwirkungen als zweiter Einbruch der Ver-

laufskurve:

Als zweiten Einbruch folgten dann die Nebenwirkungen der Chemotherapie und
ihre psychosozialen Folgen. ,Und da stundenlang liegen mit der Chemo in der
Vene und auch irgendwie nix tun kénnen, (...) das war einfach miihsam, und die
ganzen Nebenwirkungen, die da so gekommen sind (...). Ich bin einfach richtig
hart geworden, ich hab keine Geflihle mehr gezeigt, ich hab mich zuriickgezo-
gen”(ebd. Interview Marie, S. 8f. Z. 19ff.).

Reaktion/Umgehen und Normalisierungsstrategien:

Maries Handlungsstrategien sind durch depressive und angstliche Verstimmun-
gen und von Isolation ihres sozialen Umfeldes gekennzeichnet. ,Ich hab keinen
mehr zu mir lassen, egal wer es war, mir war jeder Kontakt, jeder soziale Kon-
takt irgendwie zwider (...), (vgl. ebd. Interview Marie, S. 9, Z. 10f.). Aufgrund

dieses Rlckzugs als Reaktionsweise war es fur die Betroffene in dieser Krank-
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heitsphase nicht mdglich, unterstiitzende Angebote anzunehmen. ,(...) aber da
ich mich so abgeschottet hab, hab ich das nicht wollen (...) und hab aber dann
einfach gesagt, ich méchte das nicht, ich hab halt einfach alle weggeschickt
(...), weil sich auch keiner wirklich auf ein Gesprdch mit mir eingelassen hat
(...), die haben alle dann gleich aufgegeben (...)“ (vgl. ebd. Interview Marie. S.
17, Z. 16ff.).

Wiedererkrankung als dritter Einbruch der Verlaufskurve:

Nach der vorlaufig ersten Therapiebeendung folgte die dritte Konsolidierungs-
phase, da es zu einer rezidiven Erkrankung kam. Der Zweifel Uber den Aus-
gang der Krankheit ist der dritte Einbruch. ,, (...) ich méchte einfach nicht mehr,
ich moéchte lieber sterben na wirklich, das war halt einfach die erste Reaktion,
ich war einfach total (berfordert (...)“ (vgl. ebd. Interview Marie. S. 12, Z. 24f.).

Familiarer Zusammenhalt und Riickgang der Krankheit als Aufstieg der

Verlaufskurve:

Trotz dieser ereignisreichen Situationen, die die Verlaufskurve ausldsten, findet
Marie eine Balance zwischen alltaglichem Leben und den mit der Krankheit
einhergehenden Problemen. Insbesondere durch den familidaren Zusammenhalt
konnte Marie Gewissheit und Schutz finden. , (...) meine Eltern haben sich na-
tarlich firsorglich um mich gekiimmert (...) [und] also ich glaub, dass es fiir
mich fast einfacher war wie fiir meine Eltern” (vgl. ebd. Interview Marie, S. 14
ff., Z. 6ff.).

Der zweite Anstieg in der Verlaufskurve markiert die erleichternde Reaktion auf
die Feststellung, dass die Tumorzellen verschwunden sind. , (...) ich war zwar
schulmedizinisch geheilt, es ist alles super verlaufen, und das hat mich natdirlich
gefreut” (vgl. ebd. Interview Marie, S. 16, Z. 29f.). Trotz intensiver Chemothera-
pie, Stammzellentherapie, Strahlentherapie und Operationen lasst Marie keinen
signifikant gekennzeichneten Einbruch ihres psychischen Wohlbefindens er-

kennen.
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Konsequenzen:

Nach der erfolgreichen Beendigung der Therapie steigt ihre Verlaufskurve wei-
ter an, und parallel dazu wachst ihre positive Lebenseinstellung. Aus dem Inter-
view ist erkennbar, dass diese positive Entwicklung und Einstellung bis heute
anhalten. Marie nutzt den Tiefpunkt ihrer Verlaufskurve zur aktiven Verande-
rung ihrer Handlungen. Im Interview zeigt sich diese Wendung, als es ihr trotz
beendeter Therapie nicht mdoglich war, mit der Krebserkrankung abzuschlief3en,
weshalb sie eine Naturheilpraktikerin aufsuchte. Durch diese Begegnung hat
Marie Faktoren gefunden, die es ihr ermoglicht haben, mit der damaligen Situa-

tion abzuschlie®en und somit kreative Wandlungsprozesse einzuleiten.

Nach Therapieende hat Marie problemzentrierte Strategien gefunden, um mit
der Krebserkrankung umzugehen. Diese problemzentrierten Bewaltigungsstra-
tegien zeichnen sich nach Zimbardo (1999) dadurch aus, dass der Betroffene
die so genannten Krisensituationen nicht verdrangt, sondern nach alternativen
Losungswegen sucht. Marie setzt dies in einem Auseinandersetzungsprozess
mit der Krankheit um, sie hat gelernt, sich fur ihr Wohlbefinden einzusetzen und
ihre Lebens- und Denkweisen neu zu strukturieren. ,(...) und sobald da wirklich
irgendwas auftaucht, wo ich mir denke, okay das ist ein Problem fiir mich, dann
schau ich nicht weg, sondern denke mir, okay das ist jetzt da und wie I6se ich
das und sehe das eigentlich auch als Geschenk, weil das Leben besteht auch
aus Hindernissen, und friiher hab ich mir einfach gedacht, okay ich muss drauf
hinarbeiten, dass es leicht wird (...)“ (vgl. ebd. Interview Marie, S. 18, Z. 19ff.).
Mit Hilfe der anschlielenden Therapie war es ihr mdglich, Ursachen fir ihre

Krankheit zu finden, die sie vor allem in ihrem mangelhaften Egoismus sah.

Diese als Ballast empfundenen Bedingungen werden von der Betroffenen flr
ihre Krankheit vorausgesetzt. ,(...) ich war richtig depressiv vorher (...) und
dadurch ist eigentlich die Krankheit auch so richtig zum Ausbruch gekommen,
also ich bin davon (berzeugt, dass wenn’s dir psychisch gut geht, das dir so
eine Krankheit nicht widerfahren kann“ (vgl. ebd. Interview Marie, S. 19, Z. 8ff.).
Des Weiteren konnte sie ihre festgefahrenen Verhaltensmuster auflésen und
ihre Aufmerksamkeit vor allem auf ihr psychisches und physisches Wohlbefin-
den richten. Sie sieht den Sinn ihrer Krankheit als Chance. ,Und jetzt bin ich

froh, dass es so war und dass jetzt alles so ist, ich meine, das klingt fiir manche
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unvorstellbar, aber ich bin dankbar dafiir, dass ich die Erfahrungen machen hab
dirfen, weil ich sonst nicht so leben wiirde, wie ich heute lebe, und das ist mir
mehr wert als alles andere, also kann man eigentlich sagen, aus der Krise die

Chance erkennen” (vgl. Interview Marie, S. 17, Z. 7ff.).

Nach der Krankheit verandern sich somit auch ihre Werte und Normen. Anstelle
des unachtsamen Umgangs mit sich selbst ricken physische und psychische
Lebensqualitat in den Vordergrund. , (...) ich hab dann wirklich mein ganzes
Leben total umgestellt, angefangen von Erndhrung (ber meinen ganzen Le-
bensstil und auch meine Einstellung einfach (...)“ (vgl. ebd. Interview Marie, S.
17, Z. 2ff.). Durch die Krankheit hat Marie auch ihren eigenen Wert erfasst und
ist sich dessen auch bewusster geworden. Zusammenfassend kann gesagt
werden, dass Marie ihre Krebserkrankung als Teil ihrer Biographie sieht. Die
Betroffene assoziiert auch positive Gedanken mit der Krankheit, da sie wichtige

Phasen ihres Lebens beinhaltet.

Anhand dieses Beispiels ist erkennbar, dass es sinnvoll erscheint, die Krebser-
krankung von Marie als Verlaufskurve zu begreifen. Uber diese Darstellung wird
klar, wie krisenhaft verlaufende Veranderungsprozesse durch eigenerlebte Er-
fahrungen aufgeschichtet sind und diese aus der Perspektive der Erzahlenden
eruiert werden konnen. Auch in allen anderen Fallanalysen sind Verlaufskur-
ven-ahnliche Prozesse erkennbar, mit deren Hilfe die sozialen Handlungsstruk-
turen wahrend der Krebserkrankung rekonstruiert werden konnen und somit der
Frage nachgegangen werden kann, wie schwierige Lebenslagen und Lebens-
krisen bewaltigt werden kdénnen. Die vorliegende Untersuchung fokussiert das
individuelle Krankheitserleben, weshalb nun der Aspekt der Normalisierungs-

strategien thematisiert werden soll.
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8. Normalisierungsstrategien im Krankheitsverlauf

Die durchgefuhrte Falluntersuchung ergab, dass alle befragten Jugendlichen
die damalige Krebserkrankung als kritische und unsichere Phase des Lebens
ansahen. Es erwies sich nicht die ,technische” Bewaltigung der Krankheit als
problematisch, sondern es konnte festgestellt werden, dass vielmehr das Leben
mit der Krebserkrankung ein Problem flr die Betroffenen darstellt. Die komple-
xen Auswirkungen, die mit einer Krankheit einhergehen, zeigen sich im sozialen
Umgang mit der Krankheit. Diese unterschiedlichen Handlungsstrukturen wer-
den mit Hilfe des vorgenommenen qualitativen Modells deutlich. Durch dieses
Verfahren ist es moglich, typische Prozess- und Handlungsstrukturen wahrend
des Krankheitsprozesses aufzuzeigen, um in der Folge vielseitige Ruckschlis-
se auf das Krankheitserleben zu schliel3en. Bei der vorgenommenen Typenbil-
dung handelt es sich um Elemente aus der Verlaufskurve, die sich auf Strate-
gien der Normalisierung beziehen. Bei der Konstruktion der Elemente wurden

folgende Aspekte berticksichtigt:

 Wie wird das Phanomen ,Krebs“ beschrieben? Welche Rolle nimmt die
Krankheit im Leben der/des Betroffenen wahrend des Krankheitsprozesses
ein? Wird die Krankheit als dominanter Teil angesehen? Wie gehen sie damit
um?

* Medizinischer, physischer und psychischer Kontext werden berucksichtigt:
Wie ist das Verhaltnis zu den Professionellen? Was passiert mit den sozialen
Kontakten?

* Wie wird der Krankheit entgegengesteuert? Wie handeln sie mit der Situati-
on? Wird Unterstitzung angenommen?

* Welche Konsequenzen werden nach der Krankheit gezogen?

Unter Berucksichtigung dieser Aspekte wurde der Frage nachgegangen, wie die
Betroffenen ihren Krankheitsprozess darstellen. Zudem richtete sich die Auf-
merksamkeit auf die Strategien, welche die Individuen wahrend ihrer Krankheit
einsetzten, um in dieser krisenhaften Situation handlungsfahig zu bleiben.
Demnach wurde auch nach der individuellen Bedeutung der angewendeten

Normalisierungsstrategien gefragt. Dabei lieRen sich einerseits korperliche und
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andererseits interaktionsbezogene Normalisierungsstrategien rekonstruieren.

Bei beiden Varianten liel3en sich zwei Unterformen auffinden:
a.) Kérperbezogene Normalisierungsstrategien
* Normalisierung durch sportliche Aktivitat

* Normalisierung durch Exzessivitat

b.) Interaktionsbezogene Normalisierungsstrategien
* Normalisierung durch Isolation
* Normalisierung durch soziale Kontakte

Diese rekonstruierten Typen von Normalisierungsstrategien sollen nun anhand
der durchgeflihrten Fallanalysen beschrieben werden. An dieser Stelle sei da-
rauf hingewiesen, dass sich die Ubergange der Typen als flieBend erwiesen,
weshalb keine scharfe Trennlinie gezogen werden kann. So kommt es bei-
spielsweise vor, dass sich ein Fall durch sportliche Aktivitat und gleichzeitig

durch soziale Kontakte normalisiert.

8.1. Korperbezogene Normalisierungsstrategien

8.1.1. Fallportrait Sebastian und Tobias?’

Bei Sebastian und Tobias handelt es sich um zwei junge Manner, die eine sehr
ahnliche Krankheitsgeschichte haben. Beide betreiben Fulball als Leistungs-
sport. Durch ihr regelmafiges Training machen sie auf den ersten Blick einen

sehr aktiven und zugleich zufriedenen Eindruck.

Sebastian und Tobias sind zum Zeitpunkt des Interviews 23 Jahre alt. Im Inter-
view erwahnen sie, dass es nach dem Abschluss der vierten Klasse Gymnasi-
um fur beide klar war, ProfifuRballer zu werden. Aufgrund dieses Wunsches be-
suchten sie ein Oberstufenrealgymnasium fir Sportler, das im Gegensatz zu

einem normal gefuhrten Gymnasium ein Jahr langer dauert. Die Schulzeit ge-

21 o .
Beide Personennamen wurden maskiert.
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staltete sich so, dass sie unter der Woche in einem Internat untergebracht wa-
ren und am Wochenende nach Hause zu ihren Familien und Freunden gefah-
ren sind. Da sie sowohl ihren Familien- als auch Freundeskreis fur diese
Schulwahl verlassen mussten, stellte der Schulwechsel eine groRe Umstellung
fur sie dar. Allerdings war es ihnen maoglich, sich innerhalb klrzester Zeit gut

einzufligen.

Die Diagnosestellung der Krebserkrankung mit 15 Jahren war flir beide ein
Schock. Blitzartig wurden sie aus ihrem gewohnten Umfeld gerissen und muss-
ten sich an neue Strukturen anpassen. Aufgrund ihrer Liebe zum Sport war

wahrend des gesamten Interviews dieses Thema relevant.

8.1.2. Normalisierung durch sportliche Aktivitat

Den Typus Normalisierung durch sportliche Aktivitat reprasentieren demnach
die beiden Leistungssportler Sebastian (23 Jahre, Student, ehemaliger Morbus-
Hodgkinpatient) und Tobias (23 Jahre, ProfifuRballer und Beamter, ehemaliger
Hodenkrebspatient). Der Krankheitsbeginn scheint in beiden Fallen nicht gltick-
lich zu sein. Beide geben an, schon vor der Erkrankung korperliche Beschwer-
den gehabt zu haben. ,(...) im Spétherbst, also es war Oktober, hab ich halt
Schnupfen bekommen, (...) und das Ganze ging dann dahingehend (iber, dass
das rechte Ohr beschlagen wurde, also ich hab dann am rechten Ohr nichts
mehr gehort” (vgl. ebd. Interview Sebastian, S. 2, Z. 12f.). Nach einigen Fehl-
diagnosen war die Diagnosestellung dann ,natirlich ein richtiges Schockerleb-
nis“ (vgl. ebd. Interview Sebastian, S. 2, Z. 31) und stellte somit einen ersten
Einbruch der damit beginnenden Verlaufskurve dar. Aufgrund des mangelnden
Bezuges zum arztlichen Personal war die Bewusstwerdung uber die Krebser-
krankung erst nach dem Beenden der Therapie mdglich. ,(...) ich glaube, ich
hérte das erste Mal, dass ich Krebs hatte oder habe, ahmm, da war die Chemo-
therapie fast schon vorbei (...), dass das jetzt eine Chemotherapie war oder
dass das jetzt eine Krankheit war, die man als Krebs bezeichnet, die Bezeich-
nung, die hérte ich zwei Monate nicht (...) (vgl. ebd. Interview Sebastian, S. 3,
Z. 7ff.). Diese hier beschriebene mangelhafte arztliche Zuwendung und die da-
mit verbundene fehlende Aufklarung kénnen auch der Grund dafir sein, dass

sie sich Uber die Ernsthaftigkeit der Krankheit nicht bewusst waren, weshalb sie
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auch nicht das Gefuhl hatten ,totkrank” (vgl. ebd. Interview Tobias, S. 5, Z. 15)
zu sein. FUr beide Leistungssportler war von Anfang an klar, dass die Krankheit
Lrgendwann wieder vorbeigeht (vgl. ebd. Interview Sebastian, S. 5. Z. 21f.) und
die ersten Gedanken waren ,wann kann ich wieder FulRball spielen” (vgl. ebd.
Interview Tobias, S. 5, Z. 22f.). Trotz beginnender Chemotherapien und Unter-
suchungen war es in beiden Fallen nicht moglich, die Krebserkrankung zu er-
fassen. Erst durch krankheitsspezifische Auswirkungen, wie etwa den Haarver-
lust oder starke korperliche Leistungseinschrankungen, wurde die Tragweite
der Krankheit realisiert. ,,Fir mich als Leistungssportler, der in der Woche acht
Mal trainierte, war das natirlich ein besonders intensives Ereignis, weil ich so
meinen Koérper und mich nicht kannte” (vgl. ebd. Interview Sebastian, S. 5, Z.
11f.).

In der durch Fremdbestimmung gekennzeichneten Phase wurde anfanglich
Jeglicher Kontakt zu Mitschiilern, zu Lehrern und zu Trainern gemieden” (vgl.
ebd. Interview Sebastian, S. 6, Z. 12f.). Aufgrund dieser Tatsache war es in die-
sem Stadium auch nicht moglich, unterstlitzende Angebote anzunehmen. ,(...)
wenn ich meine Freunde ablehn (...), kannst dir vorstellen, wie stark die Ableh-
nung gegeniber einer fremden Person war, die sich als Psychologin ausgege-
ben hatte, und ich hab da jegliche Art von Unterstiitzung sowieso abgeschlagen
(...)“ (vgl. ebd. Interview Sebastian, S. 9, Z. 11ff.). Diese distanzierende Reak-
tion erstreckt sich wahrend der gesamten Therapie. Durch immer wiederkeh-
rende korperliche Komplikationen wird ihnen allmahlich bewusst, dass nur sie
selbst ihre Krankheitssituation bewaltigen kdonnen. Dies ist der zentrale Punkt,
an dem die Akteure in ein selbstbestimmendes Verhaltnis zu sich und ihrer
Krankheit treten. Sie beginnen, sich auf ihre sportlichen Ressourcen zu kon-
zentrieren. Als Folge dieses Wendepunktes beginnen sie schon wahrend der
Therapie ihr sportliches Training wieder aufzunehmen, um das selbst gesteckte
Ziel, sich ,Schritt fiir Schritt wieder kérperlicher Verfassung anzunédhern® (vgl.

ebd. Interview Sebastian, S. 7, Z. 22f.) zu erreichen.

Das zentrale Thema der beiden Leistungssportler ist demnach der Ansporn, die
ursprungliche koérperliche Verfassung so schnell wie moglich wieder zu errei-
chen. So steht das Betreiben von Sport an erster Stelle, um ihre sportliche Kar-

riere nach Therapieende fortsetzen zu kénnen. ,(...) also ich hab wéhrend (...),
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nach der vierten Chemo hab ich schon [mit dem Training] begonnen (...), das
hei3t, ich hab mir so eine Deadline [gesetzt], (vgl. ebd. Interview Tobias, S. 7,
Z. 28ff.). Die Normalisierungsstrategie ist darauf ausgerichtet, sportliche Aktivi-
taten als Kompensation zu betreiben, um die Verunsicherung, die durch die
Krankheit ausgelost wurde, auszugleichen. Um dieses Ziel zu erreichen, wird
nach Therapieende in beiden Fallen auf psychologische Unterstitzung zurtick-
gegriffen. ,(...) nach der Krankheit (...) [hatte ich] dann beim Ful3ballspielen
mentale Probleme, die ich so nicht kannte, also ich hab mich unter Druck ge-
setzt (...) und war nicht mehr so selbstbewusst (...) und bin deswegen eigentlich
zum Psychologen gegangen, weil ich an meiner mentalen Stdrke arbeiten woll-
te (...)" (vgl. ebd. Interview Sebastian, S. 10, Z. 9ff.).

8.1.3. Fallportrait Sophie®?

Bei Sophie handelt es sich um eine 26-jahrige Frau, die auf die Forscherin ei-
nen sehr selbstbewussten und selbstsicheren Eindruck machte. Sophie ist in
Niederosterreich sesshaft, wo sie auch ihre Schullaufbahn absolvierte. Nach
der Pflichtschule besuchte sie eine Kindergartenschule, die mit Matura ab-
schloss. Nach bestandener Reifepriifung suchte sie sich gleich eine Stelle als
Kindergartnerin. Sie fand sofort einen Arbeitgeber in Wien, flr welchen sie nach
wie vor arbeitet. Die junge engagierte Frau ist mit ihrer Tatigkeit sehr zufrieden.
Sophie nimmt immer wieder Weiterbildungs- und Fortbildungsangebote an, um

ihre berufliche Professionalitat zu gewahrleisten. Dies ist ihr namlich sehr wich-
tig.
Sophie erkrankt im Alter von 22 Jahren an Brustkrebs. Auch sie wird aus ihren

Gewohnheiten gerissen und schlagartig gezwungen, sich mit der neuen Situati-

on zu arrangieren.

22 .
Der Personennamen wurde maskiert.
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8.1.4. Normalisierung durch Exzessivitat

Sophie (26 Jahre, Kindergartnerin, ehemalige Brustkrebspatientin) steht flr den
Typus Normalisierung durch einen exzessiven Lebensstil. Die krankheitsspezi-
fische Ausgangslage stellte sich auch bei Sophie als belastend dar. Auch sie
gibt an, korperliche Veranderungen schon vor ihrer Erkrankung gespurt zu ha-
ben, weshalb sie gleich den Arzt aufsuchte. ,(...) also lber der Brust [hab ich]
eigentlich gesplirt, dass da sich was verdndert, dass da irgendwas drinnen ist,
was sehr schnell wéchst (...)“ (vgl. ebd. Interview Sophie, S. 1, Z. 12ff.). Die
durch Fremdbestimmung gekennzeichnete Phase war durch etliche Untersu-
chungen und Operationen gepragt. Sophie sah diese ungewisse und unklare
Situation als sehr Uberfordernd an, weshalb sie die Veranderungen, die mit ei-
ner Krebserkrankung verbunden sind, nicht realisieren konnte. ,(...) das erste
Geflihl, ob ich jetzt also, was das jetzt bedeutet, also das hab ich irgendwie in
dem Ausmal3 noch gar nicht gewusst zu dieser Zeit und einfach das nicht wis-
sen, was da jetzt auf mich zukommt (...)* (vgl. ebd. Interview Sophie, S. 2, Z.
14ff.). Aufgrund dieser ereignisreichen und damit Gberfordernden Zeit war es fir
Sophie nicht mdglich, an dieser Stelle das Angebot einer psychologischen Un-
terstitzung anzunehmen. Die endgultige Diagnosestellung und die damit ver-
bundene Ungewissheit und Angst vor Krankheit und Tod I6sten bei Sophie ei-
nen Einbruch aus. Diese durch Schock gekennzeichnete Phase erstreckte sich
bis zu dem Zeitpunkt, an dem die Familie von ihrer Krankheit erfuhr. ,(...) das
war also zuhause dann ziemlich eine Bombe, also flir meine Eltern (...) das war
eigentlich fiir mich eine der schlimmsten Sachen, also diese Szene hab ich
noch genau vor mir (...)“ (vgl. ebd. Interview Sophie, S. 2, Z. 18ff.). Dies ist der
entscheidende Punkt von Sophie. Sie beschreibt diesen als Moment, als ihr
bewusst wird, dass nur sie alleine ihre Krankheitssituation meistern kann. Auf
dieser selbstbestimmenden Ebene beschliel’t sie, sich auf ihre sozialen Res-
sourcen zu konzentrieren. Der soziale Kontext ist demnach flr Sophie sehr be-
deutend, da sie durch diesen Kraft und Zuversicht schépfen kann. Dadurch ist
es ihr moglich, in antriebslosen Phasen eine Strategie zu entwickeln, die durch
einen exzessiven Lebensstil gekennzeichnet ist. ,(....) fiir mich war das so der
Punkt, okay, ich lebe und genauso hab ich mich dann auch verhalten (...) und
hab einfach das gemacht, was mir Spal8 macht (...)“ (vgl. ebd. Interview Sophie,

S. 6, Z. 12ff.). Diese Strategie bedeutet fir sie, Bezug zu sich und ihrem Umfeld
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zu nehmen, und dadurch hat sie diese Phase als , sehr lustige und schéne Zeit“

(vgl. ebd. Interview Sophie, S. 6, Z. 29) in Erinnerung.

Sophies Normalisierungsstrategie ist aufgrund des exzessiven Lebensstils
durch einen kreativen Wandlungsprozess (vgl. Schitze 1994, 1995) gekenn-
zeichnet. Die Krebserkrankung beeinflusst Sophies Leben stark, da sie auf-
grund der krankheitsspezifischen Auswirkungen und Nebenwirkungen immer
wieder an ihre Grenzen geflhrt wird. Deshalb ist sie bemuht, diese Folgeer-
scheinungen zu kompensieren, indem sie vermehrt auf ihr psychisches Wohlbe-
finden achtet. Sophie will ihre Lebensziele erreichen und auch ihrem sozialen
Umfeld zeigen, dass sie ihre Krankheit besiegen kann. , (...) da war ich jetzt die
Starke, weil ich gemerkt hab, dass das Umfeld das braucht, dass du einfach
unbewusst jedem zeigen mdchtest, dass du das schaffst” (vgl. ebd. Interview
Sophie, S. 8, Z. 30ff.). In ihren Bemihungen um baldige Genesung wird sie von
ihrer Familie und ihren Freunden unterstiutzt, sodass sie ihre Krankheit als , Teil
von [sich [* (vgl. ebd. Interview Sophie, S. 7, Z. 34) sehen konnte. Sophie sieht
ihre Krebserkrankung in ihrer Biographie integriert, da sich durch diese ,(...)
schon sehr viel veréndert hat (...), also fiir mich ist das schon so, schon zum
groBen Teil eine neue Sophie, die jetzt da ist“ (vgl. ebd. Interview Sophie, S. 9,
Z. 13ff). Aufgrund dieser Einstellungen nahm sie nach Therapieende eine auf
Gesprachsbasis basierende Unterstlitzung an, um sich mit ihrer Krankheit und

den damit verbunden Veranderungen auseinanderzusetzen.

8.2. Interaktionsbezogene Normalisierungsstrategien

8.2.1. Fallportrait Anna und Marie?®

Anna und Marie wirken aufgrund ihrer freundlichen Ausstrahlung sympathisch.
Anna, 24, ist zum Zeitpunkt des Interviews Studentin. Im Alter von 15 Jahren
erkrankte sie an Morbus Hodgkin, einer Krebsart, welche die Lymphknoten be-
fallt. Gleich zu Beginn des Interviews gibt sie an, in Niederdsterreich aufge-

wachsen zu sein. |hr Familienleben beschreibt sie als harmonisch. Sie hat fiinf

23 . .
Die Personennamen wurden maskiert.
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weitere Geschwister, zu welchen sie eine gute Beziehung hat. Die Krankheit
|6ste bei ihr und ihrer Familie Bestlirzung aus. Annas Familie war aufgrund der

Krankheit gezwungen, die familiaren Strukturen komplett zu verandern.

Marie ist 23 Jahre alt und zum Zeitpunkt der Interviewfihrung in Ausbildung.
Aufgrund ihres koérperlich gepflegten Erscheinungsbildes und ihrer Offenheit
wirkt sie sehr selbstbewusst und wissend, was sie vom Leben erwartet. Auch
Marie wohnt in NiederOsterreich, ist allerdings im Vergleich zu Anna ein Einzel-
kind. Mit 18 Jahren wurde ebenso die Diagnose Morbus Hodgkin gestellt. Marie
beschreibt zu Beginn des Interviews sehr ausfihrlich den langen und mihsa-
men Weg bis zur endgliltigen Diagnosestellung. Sie gibt an, bereits vier Monate
zuvor korperliche Hinweise verspurt zu haben. Deshalb stellte fir Marie die Di-
agnose zunachst Erleichterung dar. Dennoch stellt sich auch in diesem Fall
heraus, dass die Krebserkrankung und die damit zusammenhangenden Prob-

leme das Leben der Betroffenen radikal anderten.

8.2.2. Normalisierung durch Isolation

Fur den Typus Normalisierung durch Isolation stehen die Falle Anna (15 Jahre,
Schiilerin, ehemalige Morbus-Hodgkinpatientin) und Marie (18 Jahre, Studentin,
ehemalige Morbus-Hodgkinpatientin). Der Krankheitsbeginn stellte sich auch in
diesen beiden Fallen als anstrengend und strapazids dar. Anna und Marie ge-
ben an, schon lange Zeit vor der Diagnosestellung starke korperliche Anzeichen
gesplrt zu haben. Anstatt dass sich die zustandigen Arztinnen mit den Symp-
tomen ausreichend auseinandergesetzt hatten, werden diese vom anwesenden
arztlichen Personal nicht zur Kenntnis genommen. ,(...) zuerst [haben sie] es
einfach als Nichtigkeit abgetan, so ich hab eh nix, und dann war’s halt doch so,
dass [sie] sich entschuldigen [mussten] weil ich eben Krebs gehabt hab (...)*
(vgl. ebd. Interview Marie, dessen Zitat zuvor schon verwendet wurde, S. 10, Z.
12ff.). Aufgrund des unsensiblen und nicht wertschatzenden Umgangs seitens
der Arzte stellte die endgliltige Diagnosestellung fir beide einen Einbruch dar.
Diese durch Fremdbestimmung gekennzeichnete Phase wird in beiden Fallen
wegen des medizinisch gegebenen Kontextes als belastend dargestellt. Weder
bei Anna noch bei Marie fand nach der Diagnose ein aufklarendes Gesprach

statt. ,Am Anfang war es flir mich so, dass meine Schwester recherchiert hat,
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was ist das lberhaupt, ahmm, ich kann mich da jetzt nicht mehr erinnern, dass
ma dann mit dem Arzt so ein intensives Gespréch hatten (...)" (vgl. ebd. Inter-
view Anna, S. 2, Z. 33ff.). Zudem klarten die im Krankenhaus anwesenden Arz-
te nicht Gber mdgliche Nebenwirkungen und Auswirkungen auf. ,Und einfach
ich bin nie wirklich g scheit aufgeklart worden, ich hab gesagt, bei der Glirtelro-
se, da ist eben irgendwas, und dann haben sie nur so lateinisch gesagt, so
Herpes Zosta und haben mich da nicht miteinbezogen (....)“ (vgl. ebd. Interview
Marie, S. 10, Z. 28ff). In beiden Fallen war der gesamte Krankenverlauf von ei-
nem unsensiblen und nicht auf den Patienten eingehenden Charakter gepragt.
Im Hinblickauf den medizinisch gegebenen Kontext werden zudem der fehlende
menschliche Bezug zu den Patienten und die nicht vorhandene individuelle An-
nahme seitens des medizinischen Personals kritisiert. So kommt in beiden Fall-
rekonstruktionen deutlich zutage, dass sich die Betroffenen erhofft hatten, ,(...)
dass [sie herkommen] Hallo Marie, wie geht’s dir? Oder wirklich einmal auf-
merksam [zuhbren ] und nicht nur so tut und in seinem Ding irgendwas nieder-
schreibt (...)" (vgl. ebd. Interview Marie, S. 10, Z. 23ff.). , (...) [es wére wirklich
nicht schlecht gewesen ] wenn mal irgendjemand gesagt hétte, hast du Fragen,
sag mir mal deine Fragen und ich schreib ma’s auf” (vgl. ebd. Interview Anna,
S. 11, Z. 12ff.). Demnach fihlten sich beide aufgrund der medizinischen Gege-
benheiten im Krankenhaus nicht gut aufgehoben. Der gesamte Krankenverlauf
war von Verdrangung gepragt, weshalb es auch in beiden Fallen nicht moglich
war, die Tragweite der Krankheit zu erfassen. ,,das war fiir mich nie so, dass ich
mir gedacht hab, ich hab eine ganz ganz schlimme Krankheit und ich hétte da-
ran sterben kénnen oder so, das war bei mir nie so der Gedanke {(...)" (vgl. ebd.
Interview Anna, S. 5, Z. 20ff.). Erst durch das Einsetzen der Nebenwirkungen

und Auswirkungen setzte allmahlich eine Realisierung ein.

In der Phase, in der das Geflecht von sozialen Beziehungen fur die ldentitats-
entwicklung sehr entscheidend ist, distanzierten sich in beiden Fallen Freunde
und Bekannte. ,(...) [es war auch so dass ich] auch ein paar Freunde verloren
hab, in dem Sinne, dass sie gesagt haben, ja wir kommen dich alle besuchen
und so, und im Endeffekt ist dann aber nicht wirklich jemand gekommen (...)*
(vgl. ebd. Interview Anna, S. 5, Z. 13ff.). Die Betroffenen flhlten sich durch die
Art und Weise, wie das soziale Umfeld auf ihre Krankheit reagierte, verunsichert

und verletzt. ,(...) also man hat ja gesehen, dass ich einen Hut aufgehabt hab,
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also man hat ja gesehen, dass ich nur ein paar Haare hab, und dann haben
eben die Leute meine Mutter gefragt, wie es mir geht, obwohl ich daneben ge-
standen bin“ (vgl ebd. Interview Anna, S. 10, Z. 3ff.). Aufgrund dieser Erfahrun-
gen entwickelten sie eine schuchterne, zuruckhaltende, aber zugleich harte und
auflehnende Reaktion. Mit dieser durch Isolation gekennzeichneten Strategie
versuchten die Betroffenen, sich aus der Verunsicherung, die mit einer Krebs-
erkrankung einhergeht, zu befreien. ,(...) ich hab mich von der AuBenwelt [ab-
geschottet] (...) mir war jeder Kontakt (...) irgendwie zwider, ich war immer gran-
tig eigentlich (...) ja weil ich mir fremd war, mich unwohl gefiihlt hab (...)* (vgl.
ebd. Interview Marie, S. 9, Z. 10ff.). In dieser Phase war es deshalb auch fir

beide nicht mdglich, unterstutzende Angebote anzunehmen.

Aufgrund des medizinischen und sozialen Kontextes war der gesamte Kranken-
verlauf in beiden Fallen durch Isolation gepragt. ,(...) es war dann eigentlich
auch so, dass ich [mich ] wéhrend der Behandlung (...) von meiner Familie [total
zurtickgezogen hab und teilweise ] auch mit Worten aggressiv gewirkt habe,
weil halt bei mir (...) die Verzweiflung war (...)“ (vgl. ebd. Interview Anna, S. 5, Z.
24ff.). Trotz Therapieende war es anfangs nicht mdglich, diese wahrend der
Krankheit angeeignete Strategie aufzugeben. ,(...) nach diesen Enttduschungen
und Reaktionen freundschatftlich (...) war ich eine Zeit lang auch sehr auf mich
und ich brauch keine Freunde {(...)" (vgl. ebd. Interview Anna, S. 11, Z. 23ff.).
Erst durch das Aufsuchen einer Kinesiologin war es flir beide moglich, Faktoren
zu finden, die es ihnen ermdglicht haben, in eine selbstbestimmende Position
zu treten und dadurch kreative Wandlungsprozesse einzuleiten. Da Anna und
Marie durch die Krebserkrankung immer wieder an ihre korperlichen Grenzen
gefuhrt wurden, sind sie im Nachhinein um Ausgleich auf der psychischen Ebe-
ne bemuht. Mit Hilfe einer Therapie beginnen sie ihre Lebens- und Denkweisen
neu zu strukturieren. Sie erkennen fur sich in den als Ballast empfundenen Ver-
haltensweisen die Ursachen fir die Erkrankung, weshalb sie diese festgefahre-
nen Verhaltensmuster Uberdenken. Dabei richten sie ihre Aufmerksamkeit auf
ihre vergangenen Handlungen, die sie belastet haben, und nehmen sie auch als
Basis fur ihr zuklnftiges Handeln. So erkennen sie als Sinn ihrer Krankheit, ihr
Leben nach ihren Vorstellungen und Winschen zu leben. Dank dieser auf Ge-
sprachsbasis beruhenden Therapie ist es fur beide auch moglich, die Krankheit

im Nachhinein anzunehmen.
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8.2.3. Fallportrait Lara und Hannah**

Lara, eine 28-jahrige Frau, war die jingste ehemals Betroffene. Im Alter von 14
Jahren wurde nach einer Angina-Erkrankung Morbus Hodgkin diagnostiziert.
Das Interview startet sie mit der Darstellung der Kindheit. Diese beschreibt sie
als glicklich und harmonisch. Gemeinsam mit ihrer ,Familienbande” (vgl. Inter-
view Lara, S.1, Z. 5), die auch noch eine vier Jahre jliingere Schwester beinhal-
tet, ist sie am Land aufgewachsen. Zwischen der Forscherin und der Betroffe-
nen war eine spurbare Sympathie vorhanden, weshalb auch das Interview in

einer sehr entspannten und angenehmen Atmosphare stattfand.

Das Interview mit Hannah, einer 27-jahrigen Frau, war hingegen zum Zeitpunkt
des Interviewbeginns etwas angespannt. Der Grund daflir kdnnte sein, dass
das Interview in der Wohnung der Forscherin stattfand, obwohl sich die Beteilig-
ten zuvor nicht kannten. Diese anfangliche Anspannung legte sich allerdings
sehr rasch, und so war es mdglich, auch dieses Interview in einem freundlichen
Rahmen zu fihren. Fir Hannah, die mit 16 Jahren an Knochenkrebs erkrankte,
brach mit dem Ausbruch der Krankheit damals eine Welt zusammen. Das in
Niederdsterreich lebende Madchen war aufgrund der familiaren Veranderungen
sehr angespannt. Auch Hannah startete das Gesprach, indem sie sehr detail-
liert den langen Prozess bis zur Diagnose beschreibt. In der damit zusammen-
hangenden Kritik am damaligen medizinischen Personal kommt zum Ausdruck,
dass sie sehr stark ihr Leben in ein Leben vor der Krankheit und in ein Leben
nach der Krankheit teilt. An dieser Stelle sei auf Schitze verwiesen, der auf
diese hier angesprochene veranderte Zeitwahrnehmung als eine Folge der
Krankheit zu sprechen kommt. (Genaueres siehe Kapitel 6. Auswertung des

Forschungsprozesses als eine Verlaufskurve des Erleidens.).

8.2.4. Normalisierung durch soziale Kontakte
Lara (14 Jahre, Schulerin, ehemalige Morbus-Hodgkinpatientin) und Hannah
(16 Jahre, Schiilerin, ehemalige Knochenkrebspatientin) reprasentieren den

Typus Normalisierung durch soziale Kontakte. Der Krankheitsprozess beginnt

24 . .
Die Personennamen wurden maskiert.
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auch in diesen beiden Fallen mit kérperlichen Merkmalen und Signalen, die be-
reits vor der Diagnose verspurt wurden. Allerdings sehen auch hier die zustan-
digen Arzte Uber die beschriebenen kérperlichen Anzeichen hinweg und entlas-
sen die Betroffenen immer wieder mit inren Beschwerden. ,, (...) die Arzte haben
so signalisiert, was macht die denn da, die kann ja nichts haben, wir sehen ja
nichts bei der Biopsie, da ist nicht irgendein Gewebe was bésartig ist oder so*
(vgl. ebd. Interview Hannah, S. 3, Z. 12ff). Da die Diagnosestellung einen lan-
gen und mihsamen Prozess darstellte, wird diese zunachst von den Betroffe-
nen als Erleichterung angesehen. Dennoch |6ste die Diagnose Bestlrzung und
Ergriffenheit aus. Aufgrund des unsensiblen Umgangs seitens des medizini-
schen Personals wurde die Anfangsphase als angespannt dargestellt. Insbe-
sondere durch das nicht auf den Patienten eingehende, oberflachlich gefuhrte
aufklarende Gesprach wurde der beginnende Krankheitsprozess als fremdbe-
stimmt wahrgenommen. ,, (...) der Arzt [ist zum Krankenbett gekommen und hat
gesagt] ja ich hab einen Knochentumor im Knie (...) [also]in so einem Ton, wo
ich mir gedacht hab, dass kann es jetzt aber nicht sein (...)“ (vgl. ebd. Interview
Hannah, S. 5, Z. 15ff.).

Wahrend der Therapiezeit dominierte aufgrund der von auf3en vorgegebenen
Rahmenbedingungen ein ablehnendes Verhalten. Da die Situation von den Be-
troffenen verdrangt und verharmlost wurde, war das Annehmen der Krebser-
krankung nicht mdglich. Deshalb konnte in dieser Phase auch nicht auf die An-
gebote einer Unterstutzung eingegangen werden, da zudem keine menschliche
Basis zwischen Anbieter und Betroffenen gegeben war. Allerdings stellte sich in
beiden Fallen heraus, dass das Bedurfnis nach Austausch gegeben war und
durch andere Bezugspersonen, wie etwa Krankenschwestern oder Hauslehre-
rinnnen, gewahrleistet werden konnte. Diese konnten mittels eines empathi-
schen, einflhlsamen und altersentsprechenden Zugangs den Betroffenen ver-
mitteln, dass sie sich jederzeit an sie wenden konnen. ,, (...) [also zur] Annema-
rie, [so] heil3t die Krankenhauslehrerin (...) [hab ich] da eigentlich eine recht
eine gute Beziehung aufgebaut (...) sie war so quasi meine Seelensorgerin so

in die Richtung” (vgl. ebd. Interview Lara, S. 3, Z. 1ff.).

Bei Lara und Hannah kann davon ausgegangen werden, dass wahrend des

Krankheitsprozesses der Anschluss an das soziale Umfeld der Krankheitsbe-
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waltigung diente. Durch diese ihnen Kraft gebende Strategie war es maoglich,
den Krankheitsalltag zu normalisieren. ,(...) neben den Besuchen, die so statt-
gefunden haben, (...) sind halt eben die Karten [von den Schulkameraden] ge-
kommen, und das hat mich natiirlich immer sehr gefreut, total, ja“ (vgl. ebd. In-
terview Lara, S. 6, Z. 21ff.). Diese Bewaltigungsstrategie gibt den Betroffenen
Zuversicht, Sicherheit und Hoffnung, die Krankensituation zu bewerkstelligen.
»(...) ich hab dann damals auch gesehen, wie wichtig fiir mich meine Freunde
(...) auch waren, weil die [mich] sofort besucht [haben] (...) das hat mir sehr viel
Kraft gegeben (...)“ (vgl. ebd. Interview Hannah, S. 6, Z. 8ff.).

Trotz Therapieende war es flr beide nicht mdglich, diese abwehrende Haltung
gegenuber der Krankheit abzulegen. Die Krankheit stellte flr langere Zeit einen
dominanten Teil im Leben der Betroffenen dar, der den Lebensmittelpunkt und
die damit verbundene Aufmerksamkeit einnahm. Aus diesem Grunde wollten
sich die Betroffenen nach Beendigung der Therapie nicht mehr mit der Krank-
heit auseinandersetzen. Sie hatten den Wunsch ,,(...) ganz normal wie jeder an-
dere Jugendliche in [diesem] Alter® (vgl. ebd. Interview Hannah, S. 7, Z. 20ff.)
auch zu sein. Erst durch eine erneute Konfrontation, die aufgrund einer krank-
heitsahnlichen Situation zustande kam, war in beiden Fallen das Verlangen
spurbar, sich mit der Krebserkrankung naher auseinanderzusetzen. Dieses hier
stattfindende Umdenken markiert den Wendepunkt, da sie erstmals eine
selbstbestimmende Position zu sich und ihrer Umwelt einnehmen. Durch einen
kommunikativen Austausch war es in beiden Fallen moglich, die Krankheit ,als
Teil [ihres ] Lebens® (vgl. ebd. Interview Hannah, S. 15, Z. 15f.) zu sehen. Dem-
nach war auch hier das Einleiten eines kreativen Wandlungsprozesses gege-
ben. Rickblickend geben die Betroffenen an, dass mit ihrer Krankheit eine Per-

sonlichkeitsentwicklung einhergegangen ist.

Bei Lara und Hannah kann davon ausgegangen werden, dass die gute Einbin-
dung in peer-Beziehungen kompensatorisch betrieben wurde, um Defizite, wel-
che durch die Krankheit entstehen, auszubalancieren. ,,/ch hab mich mit meinen
Freundinnen und Freunden immer offen dariiber reden kénnen, also da hat’s
nicht wirklich Tabus gegeben (...)“ (vgl. ebd. Interview Lara, S. 9, Z. 1f.). Ihre
Normalisierungsstrategie diente in erster Linie dazu, die soziale Isolation zu

uberwinden.
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9. Fallvergleichende Darstellung und Ergebnissicherung

Um einen Fallvergleich hinsichtlich der zu untersuchenden Momente zu ge-

wahrleisten, werden nun mit Hilfe eines Uberblickes die Falle dargestellt.
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Mittels dieser Tabelle wurden die fur die Untersuchung relevanten Momente
miteinander in Verbindung gesetzt, um theoriegenerierende Antworten auf die
Forschungsfrage zu gewahrleisten. Das Forschungsinteresse, das sich auf die
individuelle Sichtweise der Betroffenen fokussiert, konnte Uber die Darstellung
der Momente festgehalten werden. Dabei wurden in allen Fallen Verlaufskur-
ven-ahnliche Prozesse festgestellt, die einerseits Ahnlichkeiten und anderer-
seits Unterschiede in der subjektiven Wahrnehmung zeigen. Die dadurch er-
fasste Vielschichtigkeit der Handlungsstrukturen konnte mit Hilfe der Grounded-
Theory-Methode aufgezeigt werden. Durch dieses Verfahren war es maoglich,

individuelle Veranderungen im Krankheitserleben festzuhalten.

9.1. Ahnlichkeiten im Verlauf der Krankheit und ihrer Bewaltigung

Durch die Diagnosestellung einer Krebserkrankung werden die Betroffenen in
einen biographischen Ausnahmezustand gebracht. Der unterschiedliche Um-
gang und die damit in Verbindung stehende Bewaltigung der Krankheit sind von
den gegebenen Rahmenbedingungen, in denen das Individuum eingebettet ist,
abhangig. Aus diesem Grund kann auf kein generelles Ablaufmuster eines

Krankheitsprozesses geschlossen werden.

Der Krankheitsbeginn verlief jedoch in allen Fallen unglicklich und ungewiss.
Alle Befragten geben an, koérperliche Beschwerden schon vor der Diagnose
verspurt zu haben, die allerdings vom zustandigen medizinischen Personal
nicht ausreichend beachtet wurden. Der Prozess der Diagnosestellung wurde
von den Betroffenen als mihsam empfunden, weshalb die endgultige Bestati-
gung zunachst als Erleichterung angesehen wurde. Dennoch konnte festgestellt
werden, dass der Therapiebeginn und die damit einhergehenden Probleme den
ersten Einbruch der Verlaufskurve darstellten. Durch die krankheitsspezifischen
Auswirkungen und Nebenwirkungen kam es zu folgenreichen Krisenereignis-
sen, und in Folge begann sich bei den Betroffenen und deren sozialem Umfeld
ein durch Fremdbestimmung gekennzeichnetes Verlaufskurvenpotenzial zu
entwickeln. Somit weisen alle Falle kein eklatant einschneidendes Anfangser-

eignis auf, das die Verlaufskurve als sozialen Prozess ausldste. Es waren viel-
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mehr mehrere Ereignisse, die dazu flhrten, dass die Krebserkrankung als do-

minanter Teil angesehen wurde.

Alle Befragten geben einen mangelnden Bezug zum medizinischen Personal
an. Aufgrund der nicht vorhandenen arztlichen Zuwendung war die Bewusst-
werdung uber die Krankheit erst nach Therapieende moglich. Trotz Therapie-
beginn war es fur die ehemaligen Krebspatienten nicht moéglich, die Krankheit
anzunehmen. Erst durch das Einsetzen der Nebenwirkungen, den zweiten Ein-
bruch der Verlaufskurve, konnte die Tragweite der Krankheit realisiert werden.
Wegen der kontextual gegebenen Bedingungen war der gesamte Krankheits-
verlauf durch Fremdbestimmung gekennzeichnet, weshalb es auch in allen Fal-
len nicht méglich war, an dieser Stelle unterstitzende Angebote anzunehmen.
In dieser heteronomen Phase griffen die Individuen auf Strategien zurlck, die
es ihnen ermoglichten, in der neuen Lebenslage sozial handlungsfahig zu wer-

den.

9.2. Differenzen im Verlauf der Krankheit und ihrer Bewaltigung

Tobias und Sebastians Handlungsstrategien sind beispielsweise auf kdrperliche
Aktivitaten bezogen. Als Leistungssportler war es ihr oberstes Ziel, sich der ur-
sprunglichen koérperlichen Verfassung so schnell wie méglich wieder anzuna-
hern. Jedoch wurde ihnen erst durch immer wiederkehrende Komplikationen
bewusst, dass Eigeninitiative ergriffen werden musste, um den Krankheitspro-
zess positiv zu bewaltigen. Folglich konzentrierten sie sich auf ihre sportlichen
Ressourcen und traten somit erstmals in ein selbstbestimmtes Verhaltnis zu
sich und ihrer Krankheit. Mit Hilfe dieser auf Sport ausgerichteten Normalisie-
rungsstrategie war es beiden madglich, krankheitspezifische Auswirkungen und
Nebenwirkungen zu kompensieren. Sophie griff auch auf eine kérperbezogene
Normalisierungsstragie zuruck, die durch einen exzessiven Lebensstil gekenn-
zeichnet war. Die fremdbestimmte Phase endet bei Sophie, als sie bewusst be-
schlief3t, sich auf ihre sozialen Ressourcen zu konzentrieren. Der Kontakt zu
ihren peer-Beziehungen und die damit verbundenen gemeinsamen Freizeitbe-
schaftigungen ermaoglichten ihr, mit der Krankheit umzugehen und somit krank-

heitsspezifische Defizite zu kompensieren. Auf dieser selbstbestimmenden
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Ebene war es ihr moglich, Faktoren zu finden, in antriebslosen Momenten Kraft
fur die Krankheit zu schopfen. Im Gegensatz zu Sebastian, Tobias und Sophie
entwickelten Anna und Marie eine zurlickhaltende Strategie, die durch Isolation
gekennzeichnet war. Erst nach Therapieende war es beiden moglich, durch das
Aufsuchen einer Kinesiologin in eine selbstbestimmende Position zu treten.
Lara und Hannah zeigten aufgrund des unprofessionellen medizinischen Kon-
textes wahrend der gesamten Therapiezeit ein ablehnendes Verhalten. Da in
beiden Fallen der Wunsch nach Austausch gegeben war, suchten sie Kontakt
zu Gleichaltrigen. Diese Normalisierungsstrategie, die durch den Anschluss an
das soziale Umfeld gekennzeichnet war, diente in erster Linie dazu, den Alltag
zu normalisieren. Fur Lara und Hannah war es erst nach der Therapie mdglich,

eine selbstbestimmende Position zu sich und ihrer Umwelt einzunehmen.

Die Betroffenen sind trotz ereignisreicher Situationen bemuht, krankheitsspezi-
fische Folgen mit Hilfe von Normalisierungsstrategien zu kompensieren, um die
Defizite, die durch eine Krankheit gegeben sind, auszubalancieren. Allerdings
konnte festgestellt werden, dass es flr die Betroffenen erst nach einem zeitli-
chen Abstand moglich war, aus der krankheitsspezifischen Dynamik auszubre-
chen. Nach Therapieende war es flur die Beteiligten moglich, in ein selbstbe-
stimmtes Verhaltnis zu treten und in der Folge, problemzentrierte Moglichkeiten
zu finden, die vergangene Krisensituation zu verarbeiten. Dies setzten die Be-
troffenen in einem Auseinandersetzungsprozess mit der Krankheit um, sie ha-
ben gelernt, sich fur ihr Wohlbefinden einzusetzen. Zudem haben sie ihre Denk-
und Lebensweisen neu strukturiert, und ihre Normen und Werte haben sich
verandert. Somit kann behauptet werden, dass nach Beendigung der Therapie
die Verlaufskurve der Betroffenen weiter anstieg und parallel dazu die positive

Lebenseinstellung gewachsen ist.

9.3. Der Krankheitsverlauf als individuell-biographischer Prozess

Mit Hilfe der Einzelfallrekonstruktionen konnte festgestellt werden, dass in je-
dem Fall durch das Ausbrechen der Krankheit eine individuelle Verlaufskurve
ausgelost wurde. Demnach war es flr Forschungszwecke interessant, den Fo-

kus auf die Ubergange Fremdbestimmung in Selbstbestimmung zu legen. In-
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nerhalb dieses Prozesses greifen die Individuen auf Strategien zurtick, um in
der neuen Lebenslage sozial handlungsfahig zu werden. Die aufgrund des
Krankheitsverlaufs konzipierten Handlungsstrukturen kénnen fir jeden Men-
schen unterschiedliche Bedeutung haben. Durch die geflhrten Interviews wur-

de diese individuelle Auffassung vermittelt.

Die fur die Studie durchgeflihrten Ergebnisse lassen darauf schliel3en, dass die
angesprochenen gegebenen institutionellen und gesellschaftlichen Rahmenbe-
dingungen in der Praxis oft zu wenig bericksichtigt werden. Anhand des Ver-
laufskurvenmodells von Marie lasst sich beispielsweise erkennen, dass es dem
medizinischen Personal nicht gelungen ist, Marie wahrend ihrer Krankheit zu
aktiven Handlungsstrategien zu motivieren. Marie hatte sich gewunscht, ,dass
sich [die Experten ] auf einer emotionalen Ebene mit [ihr] unterhalten, dass [sie]
her [kommen] Hallo Marie, wie geht’s dir? Oder wirklich einmal aufmerksam
zuhoéren” (vgl. ebd. Interview D, S. 11f., Z. 17ff.). Stattdessen verbleibt sie in
ihren depressiven und zuruckgezogenen Verhaltensweisen. Bezuglich der Pro-
fessionalitdt des medizinischen Personals kann demnach nach Hurrelmann
(1991) gesagt werden, dass ,jede Fixierung von (Hilfs)malBnahmen allein auf
Individuen ineffektiv bleiben muss. Die individuellen Kapazitdten fiir Handeln
und Problembewiéltigung kénnen nur in einem sozialen Kontext beeinflusst und
veréndert werden, denn sie sind auch in einem sozialen Kontext entstanden,
némlich in einer konkreten sozialen und 6kologischen Lebenswelt, die mit zum
Bestandteil der Intervention werden muss, wenn sie auf das individuelle Verhal-

ten zurtickwirken soll“ (vgl. ebd. Hurrelmann, 1991, S. 209).

9.4. Unterstitzungsangebote und ihre Nutzung im Verlauf der

Krankheitsbewaltigung

Um die Betroffenen in diesem sozialen Kontext zu unterstitzen, bedarf es ge-
rade im medizinisch-therapeutischen Bereich eines individuellen Umgangs.
Dies ware uber ein Fallverstehen maoglich, indem individuelle Lebensgeschich-
ten in ihrem historischen und sozialen Gefiige rekonstruiert werden. Mittels die-
ses Umgangs ware es moglich, die Dynamik des Erleidensprozesses mit Hilfe

neuer Handlungsstrukturen zu durchbrechen (vgl. Dausien, 2005).
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Aufgrund der gegebenen Interaktionsbeziehungen innerhalb des medizinischen
Kontextes war es den Betroffenen nicht mdglich, sich mit ihrer Krebserkrankung
aktiv auseinanderzusetzen und somit ,Krankheitsarbeit” zu leisten (vgl. Hanses
2004). Obwohl die Beteiligten wahrend ihres Krankheitsprozesses das Bedurf-
nis verspurten, sich auszutauschen, um die krankheitsspezifischen Auswirkun-
gen in ihr Leben zu integrieren, konnten sie in dieser Schocksituation keine Un-
terstlitzung annehmen. Erst nach Therapieende war es flr die Beteiligten mdog-
lich, sich aktiv mit der Krankheit auseinanderzusetzen, um diese in ihre Biogra-
phie integrieren zu kdénnen. Aufgrund dieser Gegebenheiten soll durch diese
Studie das berechtigte Angebot fur unterstitzende Hilfestellung individuell und

unter Berucksichtigung der jeweiligen Krankenphasen offenbar werden.

88



10. Visionen

Heutzutage kénnen Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter aufgrund
des medizinischen Fortschrittes zu 70 % geheilt werden. Fur Jugendliche, die in
der Adoleszenzzeit nach Unabhangigkeit und Selbstbestimmung suchen, be-
deutet die Diagnosestellung einer Krebserkrankung einen schweren Einschnitt
in ihrem Leben. Die Betroffenen und ihr gesamtes Umfeld werden Uber eine
langere Zeit an ihre korperlichen und seelischen Grenzen gefuhrt. Aufgrund der
Erkrankung und der damit einhergehenden Behandlung stellt sich die fir die in
der Jugendphase kennzeichnende Bestrebung, sich von den Eltern zu I6sen,
als problematisch dar. Die Krebserkrankung drangt die Betroffenen in eine er-
neute Abhangigkeit. Krebskranke Jugendliche sind einer Vielzahl von Belastun-
gen ausgesetzt, da sie sich durch die krankheitsspezifischen Veranderungen,
beispielsweise der des Korperbildes, in ihrer Entwicklung eingeschrankt fihlen.
Durch die mit der Krankheit einhergehenden Krankenhausaufenthalte gestaltet
sich der Kontakt zu Familienangehdorigen und Freunden als schwierig. Als Aus-
druck der Verzweiflung und Uberforderung reagieren viele Betroffene auf diese
Konsequenzen mit regressivem oder angstlichem Verhalten. Aufgrund dieser
komplexen Auswirkungen, die eine Krebserkrankung erbringen, bendtigen
krebskranke Jugendliche eine besonders intensive und einfihlsame Begleitung

(vgl. Schreiber-Gollwitzer, Schroder, Niethammer, 2008).

Mit dieser Studie wurde versucht, mittels Einzelfallrekonstruktionen darzustel-
len, dass durch die Diagnosestellung einer Krebserkrankung ein individuell bio-
graphischer Ubergangsprozess ausgeldst wird, dessen Handlungs- und Deu-
tungsstrukturen von den jeweils individuellen Erfahrungs- und Sinnzusammen-
hangen abhangig ist. Um in diesen biographischen Veranderungsprozessen
handlungsfahig zu bleiben, aktivieren die Betroffenen ihre biographischen Res-
sourcen. Da dieser Wechselprozess mit einem enormen Leistungsaufwand ver-
bunden ist, produzieren die Individuen in dieser Zeit biographische Arbeit, in-
dem sie einerseits das Verhaltnis zu sich und andererseits das Verhaltnis zu
ihrer Welt gestalten. In der Forschung wird dieses Phanomen als ,Biographizi-

tat“ bezeichnet. Demzufolge erscheint es als sinnvoll, wenn Soziale Arbeit im
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Einzelfall an diese krisenhaften Ubergange anknlpft, indem professionelle Be-

ratung, Begleitung und Hilfe angeboten werden (vgl. Dausien, 2005).

Bei der Untersuchung wurden viele interessante Kriterien gefunden, die das
Erleben einer solchen Lebenslage bedingen, die durch unterschiedliche Pro-
zessstrukturen zum Tragen kommen. Diesbezlglich konnte festgestellt werden,
dass die komplexen Rahmenbedingungen, in die das Subjekt eingebettet ist,
die Handlungsstrategien der Betroffenen im Laufe ihres Krankheitsprozesses
stark beeinflussen. Demnach wird hier von einem Biographieverstandnis aus-
gegangen, das individuelle, institutionelle und gesellschaftliche Bedingungen
umfasst, deren vielschichtiger Prozess durch Interaktion gekennzeichnet ist
(vgl. Dausien, 2005).

Demnach kann behauptet werden, dass biographische Ubergangsphasen, wie
beispielsweise eine Krebserkrankung, Versorgungskonzepte verlangt, welche
sich an der spezifisch individuellen Situation des Betroffenen und den individu-

ellen Bedurfnissen des Umfeldes orientieren.

Durch wissenschaftliche Erkenntnisse wurde bestatigt, dass individuelle Ver-
sorgungskonzepte, wie diese von der Sozialen Arbeit zur Verfligung gestellt
werden, eine essenziellen Bedeutung in der Begleitung von krebskranken Kin-
dern und Jugendlichen darstellen. Im Rahmen einer padagogischen Biogra-
phiearbeit werden im Prozess der Krankheitsverarbeitung eine gezielte Wahr-
nehmung und Orientierung an den individuellen Ressourcen fokussiert. Dem-
nach ist eine ressourcenorientierte subjektive Betrachtungsweise zu gewahren,
fur dessen therapeutischen Kontext die Berlcksichtigung der interaktiven Di-
mension ausschlaggebend ist. Durch dieses Potenzial kann somit eine optimale
Krankenverarbeitung gefordert werden, indem auf individuelle Fragen und Ant-
worten eingegangen wird. Werden den Betroffenen in allen Phasen der Erkran-
kung die notwendige individuelle Annahme und Offenheit gewahrt, kdnnen sie
ihr inneres Erleben ausdrucken und verarbeiten, und so kann letztendlich einem
sozialen RUlckzug entgegengesteuert werden (vgl. Schreiber-Gollwitzer,
Schroder, Niethammer, 2008).

Die vorliegenden Ergebnisse lassen allerdings darauf schlie3en, dass dieser

hier angesprochene individuelle Zugang weder seitens des medizinischen Per-
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sonals noch seitens der Therapeuten gewahrt wurde. ,(...) ich glaub halt, dass
man zu einer Vierzehnjéhrigen einen anderen Zugang haben [muss] als zu ei-
ner Dreijéhrigen (...), mit der kann man halt nicht spielen oder mit einem Lolly
locken oder ruhigstellen, vielleicht wére es auch nicht schlecht gewesen, wenn
mal irgendjemand gesagt hétte, hast du Fragen, sag mir deine Fragen und ich
schreib ma’s auf* (ebd. Vgl. Interview C, S. 11, Z. 8ff.). Demnach war das Be-
dirfnis nach Austausch gegeben, allerdings wurde es nicht berlcksichtigt. (...)
[ich héatte mir auch gewlinscht, dass jemand ] merkt, na Hannah, heute hast du
aber keinen guten Tag oder was ist denn mit dir heute, [einfach jemand] [der
auch empathisch ist, jemand der] was das auch vermittelt (...) (vgl. ebd. Inter-
view E, S. 20, Z. 30ff). Nach diesen Aussagen kann behauptet werden, dass die
Notwendigkeit des interaktiven Zugangs seitens des medizinischen Personals
in institutionellen Kontext nicht erfasst wurde. ,(...) ich glaub schon, dass es
sehr wichtig gewesen waére (...) fiir mich und meine Eltern (...), einfach dariiber
zu sprechen, okay was ist jetzt passiert und einfach einmal diese Gefiihle, (vgl.
ebd. Interview C, S. 3, Z. 29ff.). Die Betroffenen erfahren im Krankenhaus eine
verletzende und unsensible Umgangsform. ,(...) das Einschlagigste, was mir da
in Erinnerung geblieben ist, ist dass eine Krankenschwester reingekommen ist
und gemeint hat (...) ich brauch mir da nichts draus machen, ich verliere halt nur
meine Haare, und heutzutage gibt’s ja eh Periicken” (vgl. ebd. Interview C, S. 3,
Z. 21ff.). In Folge erhalten sie letztendlich nicht die Mdglichkeit, sich mit ihrer

Krankheit auseinanderzusetzen.

Der Forscherin ist bewusst, dass die Ergebnisse der Interviews als Einzelfall-
studie gewertet werden mussen, die aufgrund ihrer individuellen Annahme zu
einer Generalisierung beigetragen haben und deshalb nicht als quantitatives
Ergebnis angesehen werden durfen. Daher kann es sein, dass die Entwicklung
der Verallgemeinerung im einen oder anderen Fall als unpassend erscheint.
Durch diese Untersuchung soll das Streben nach einer individuellen Unterstut-

zung belegt und verstanden werden.

Es muss beachtet werden, dass in Erinnerungsprozessen psychologische Fak-
toren zum Vorschein kommen, die Verzerrungen beim Erzahlen auslésen kon-
nen. Bei Erzahlungen von medizinischen Ereignissen mussen besonders soge-

nannte Wahrnehmungstauschungen beachtet werden. Das bedeutet, dass die
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Interviewpartnerinnen oft dazu neigen, bestimmte Ablaufe und Handlungen zu
simplifizieren, um es fir sich und nach auf3en verstandlich zu machen. Zudem
kam es auch vor, dass die Betroffenen bestimmte Details besonders verdeut-
licht und hervorgehoben haben, wahrend andere Einzelheiten stark verandert
wurden. Gabriele Rosenthal (1995) schenkt diesen genannten Einflussfaktoren
eine enorme Bedeutung, da sie einen Zusammenhang zwischen der Art der
Interviewprasentation, dem inhaltlichen Gehalt und dem Zeitpunkt des Gespra-

ches erkennt (vgl. Rosenthal, 1995).

Krankheit sollte, so ein Fazit dieser Arbeit, neben den medizinischen Behand-
lungsszenarien auch als interaktiver Prozess angesehen werden, flr dessen
Verlauf das Verhaltnis zu den ,Professionellen® sehr ausschlaggebend ist.
Demnach bedarf es im medizinisch-therapeutischen Bereich eines besonders
sensiblen Personals, um den betroffenen Menschen eine adaquate Behandlung
und Begleitung zu garantieren. Ausgehend von diesen Uberlegungen sollten
unterstutzende Angebote bei krebskranken Jugendlichen also bedeuten, dass
in der Behandlung ihre biographisch-individuelle Lebenssituation starker be-
ricksichtigt wird. Mit Hilfe Biographie-orientierter Sozialer Arbeit, welche die
interaktive Dimension berlcksichtigt und sowohl fall- als auch situationsorien-
tiert handelt, ware diese individuelle Annahme mdglich. Dadurch wird das Sub-
jekt einerseits in der Bearbeitung der als Ballast empfundenen Faktoren unter-
stutzt und andererseits in seinem Handlungspotenzial, der Krankheit zu begeg-
nen, geférdert. Somit kdnnten eine Analyse und Forderung der individuellen
Ressourcen dazu beitragen, den gesundheitlichen Zustand radikal zu verbes-

sern.
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12. Anhang

Abstract
Die vorliegende wissenschaftliche Arbeit setzt sich mit der Thematik ,Krebser-
krankungen in der Adoleszenz* auseinander. Der Fokus liegt dabei auf dem in-
dividuellen Erleben und der Wahrnehmung der Krebserkrankung, da es das Ziel
war, zu versuchen, den Betroffenen in seiner Situation zu verstehen.
Dafur wird im ersten Teil ein grobes Verstandnis des medizinischen Hintergrun-
des vermittelt. Im Speziellen wird auf die am haufigsten vorkommenden Krebs-
erkrankungen im Jugendalter und mdgliche Therapieformen eingegangen. Der
darauf aufbauende Teil beschaftigt sich mit dem Phanomen Krebserkrankung
im Jugendalter. Dabei wird der Frage nachgegangen, was es bedeutet, als Ju-
gendlicher an Krebs zu erkranken. Hierbei wird bewusst die Situation der Ju-
gendlichen fokussiert, da sie sich in einer besonders sensiblen Lebensphase
befinden und diese bei der Behandlung meist wenig bericksichtigt wird. Zudem
werden jugendtypische Reaktionsweisen und die damit verbundenen psycho-
sozialen Auswirkungen und Folgen erlautert.
Neben der individuellen Bedeutung einer Krebserkrankung fur die Betroffenen
verfolgte die Arbeit das weitergehende Ziel, die Betroffenen und deren Angeho-
rige in diesem Prozess zu unterstitzen. Deshalb werden in dieser Arbeit auch
psychosoziale Unterstitzungs- und Betreuungsangebote flr krebskranke Ju-
gendliche und deren Familien beschrieben. Im Mittelpunkt dabei steht die So-
ziale Arbeit, im Besonderen die Biographie-orientierte Soziale Arbeit, da sie ih-
ren Fokus auf die betroffene Person in ihrer Umwelt richtet, indem sie die indi-
viduellen biographischen Kontexte des Betroffenen bericksichtigt und so kon-
krete Hilfestellungen bieten kann.
Mittels narrativer Interviews wurde den Betroffenen die Mdglichkeit gegeben,
ihre lebensgeschichtlichen Erfahrungen so zu erzahlen, wie sie ihnen relevant
erschienen. Dabei konnte festgestellt werden, dass sich nicht die ,technische*
Bewaltigung der Krankheit als problematisch erwies, sondern vielmehr das Le-
ben mit der Krebserkrankung ein Problem flr die Betroffenen darstellte. Mit Hil-
fe der Grounded-Theory-Methode und der Narrationsanalyse nach Schitze
konnten typische Prozess- und Handlungsstrukturen wahrend des Krankheits-
prozesses aufgezeigt und in Folge vielseitige Rickschlisse auf das Krank-

heitserleben erschlossen werden. Im Forschungsprozess richtete sich die Auf-
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merksamkeit auf die Strategien, welche die Individuen wahrend ihrer Krankheit
einsetzten, um in dieser krisenhaften Situation handlungsfahig zu bleiben. Da-
bei lielRen sich einerseits korperbezogene und interaktionsbezogene Normali-
sierungsstrategien feststellen, und andererseits konnten in allen Fallen Ver-
laufskurven-ahnliche Prozesse festgestellt werden. Uber deren Darstellung war
die Rekonstruktion der sozialen Handlungsstrukturen wahrend der Krankheit
mdglich, und somit konnte dargestellt werden, wie krisenhaft verlaufende Ver-
anderungsprozesse durch eigenerlebte Erfahrungen aufgeschichtet sind.

Die Ergebnisse der Einzelfallrekonstruktionen ergaben, dass durch die Diagno-
sestellung einer Krebserkrankung ein individuell biographischer Ubergangspro-
zess ausgelost wurde. Dessen Handlungsstrukturen sind von den komplexen
Rahmenbedingungen, in die das Subjekt eingebettet ist, abhangig. Da solche
biographischen Veranderungsprozesse wie beispielsweise Krebserkrankungen
mit einem enormen Leistungsaufwand verbunden sind, sind Versorgungskon-
zepte notwendig, welche sich an der spezifisch-individuellen Situation des Be-

troffenen und den individuellen Bedurfnissen des Umfeldes orientieren.
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