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Zusammenfassung

Die vorliegende Forschungsarbeit soll zur Klarung der Diskussion beitragen,
ob Krebs als eine chronische Erkrankung angesehen werden kann. Da
Darmkrebs eine der haufigsten Krebserkrankungen weltweit ist, werden die
Forschungsfragen am Beispiel von Darmkrebs-Survivors beantwortet. Im
Detall soll aufzeigt werden, welche Selbstwahrnehmung Darmkrebs-Survivor
in Bezug auf ihre eigene Situation haben, mit welchen Herausforderungen,
die Betroffenen selbst Jahre nach erfolgreicher Beendigung der
Krebstherapie zu kampfen haben und welche Strategien sie infolge dessen
entwickelt haben. In der Diskussion soll geklart werden, ob bereits
vorhandene Modelle zur Bewaltigung chronischer Erkrankung auf Darmkrebs-
Survivor angewandt werden konnen, diese moglicherweise adaptiert oder

sogar neu generiert werden mussen.

In qualitativen Interviews wurden neun Teilnehmerinnen zu deren
Krankheitserfahrungen befragt. Die Beeinflussung auf das Leben und der
Umgang mit dieser Beeinflussung standen im Fokus. Die Datenanalyse

erfolge in Anlehnung an die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Phase des Survivorships das Endergebnis
einer prozesshaften Entwicklung ist. lhren Ausgangspunkt findet sie im
.Herausgerissen-werden aus der Normalitat® infolge der Diagnose Krebs.
Nach der ersten Phase des Schocks, erlangen die Betroffenen erneut
Stabilitdt und lernen im Weiteren Strategien anzuwenden, um die Krankheit
zu Uberwinden. Schlussendlich nehmen sie den Krebs als Teil der eigenen
Identitat an. ,, Nicht mehr derselbe/dieselbe sein“ und ,mit Unsicherheit leben®

sind unteranderem Merkmale dieser neuen ldentitat.

Die Theorien zur Bewaltigung chronischer Erkrankung weisen &hnliche
Charakteristika auf, wie die im Ergebnisteil gebildeten Kategorien. Dennoch
gibt es einige Feinheiten zu beachten, die fur die Anwendung an Krebs-

Survivors erganzt werden sollten.






Abstract

The aim of the following research is, to contribute whether cancer can be
considered as a chronic illness or not. Due to the fact, that colorectal cancer
is one of the most common cancers worldwide, it is beeing used to anwser
the research questions. The research should show how cancer-survivors
perceive their own situation, which challenges they have to deal with even
years after successful completion of cancer treatment and what strategies
they have developed.The discussion aims to clarify if existing models for
dealing with chronic iliness can be applied on cancer-survivors, if they need to

be adapted or even newly generated.

In qualitative interviews nine participants were asked about their illness
experience. The focus was to detect information about the influence, cancer
has on their lives and strategies they develope to handle this influence. The
data analysis was based on the qualitative content analysis according to
Mayring.

The findings oft the research show that survivorship is the result of a process-
oriented development. It starts with ,beeing torn from normality” due tot he
cancer diagnosis. After the first phase of shock, the affected person gains
stability and learns to use strategies in addition to overcome the disease.
Finally they accept the cancer as part of their own identity. "Not beeing the
same, and "living with uncertainty" are amongst the features of this new

identity.

Theories to deal with chronic illnes show similar characteristics to the
composed categories. Nevertheless, the theories have to be addapted for the

usage on colorectal-cancer-survivors.
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1 EINLEITUNG

Aufgrund des Fortschritts der modernen Medizin und der professionellen
Pflege ist die allgemeine Lebenserwartung gestiegen (Lorenz-Krause, 2005).
Auch die Diagnose Krebs fuhrt in vielen Fallen nicht mehr zwangslaufig zum
Tod. Je nach Krebsart kann der Einsatz effektiver Therapien zu einem
langfristigen krebs-freien Zustand fuhren (Ganz, 2005). Durch den Anstieg
der Uberlebensrate bei Krebspatienten hat sich der Begriff der Krebs-Survivor
etabliert (National Cancer Institute, 2011; Mullan et al., 1985). Auch im
Bereich der Pflegewissenschaft ist das Thema ,Survivorship® zu einem
wichtigen Thema geworden und die Gruppe der Survivors in den Blickpunkt
geruckt. Ein besseres Verstandnis Uber die Erlebniswelt von Krebs-Survivors
bildet die Basis fur eine ganzheitliche Betreuung dieser Personengruppe
durch die Pflege (Mcilfatrick & Keeney, 2003).

Eine der meist diagnostizierten Krebserkrankungen weltweit ist der
Darmkrebs. Der World Health Organisation (WHO, 2012) zufolge wurde 2012
bei 1.360.602 Personen weltweit ein Darmkrebs neu diagnostiziert, davon
447.136 in Europa. Manner (n=746.298) sind im Vergleich zu Frauen
(n=614.304) weltweit am haufigsten davon betroffen (WHO, 2012).

Die haufigsten Krebserkrankungen bei Frauen Die haufigsten Krebserkrankungen bei Mé@nnern
28,10% 13,70% 25,10% 14,20% 13,40%
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Abb.1: Die haufigsten Krebserkrankungen in Osterreich, Osterreichische Krebshilfe (2013)



Mit 13% ist das kolorektale Karzinom bei Mannern die dritthaufigste
Krebserkrankung Osterreichs, mit einer Haufigkeit von 2.465 Fallen absolut
im Diagnosejahr 2011. Bei Frauen ist das kolorektale Karzinom mit 11% die
zweithaufigste Krebserkrankung (n= 1.883). Bei mehr als der Halfte der

Betroffenen wird der Krebs nach dem 70. Lebensjahr diagnostiziert.

Darmkrebs beschreibt eine bdsartige Neubildung des Dickdarms (Colon) und
des Enddarms (Rektum) und wird haufig unter dem Begriff kolorektales
Karzinom (CRC) zusammengefasst. Der Begriff Karzinom fasst
Krebserkrankungen zusammen, die sich ausgehend von der Haut oder
Schleimhaut entwickeln (Reuter, 2004).
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Abb. 2: Bosartige Neubildungen des Darms im Zeitverlauf, Statistik Austria (2014)

Aufgrund fortgeschrittener Screeningmethoden, einer besseren
Friherkennung und hochentwickelten Behandlungsmethoden, sowie der
allgemein hoheren Lebenserwartung ist die  Sterberate bei
Darmkrebspatientinnen seit 2001 um rund 30% gesunken (Hermann et al.,
2013; Statistik Austria, 2013) und die Anzahl der Darmkrebs-Survivor steigt
(Errol et al., 2013). 2004-2008 betrug die relative 5-Jahres-Uberlebensrate in
Osterreich bei Frauen 61% und bei Mannern 62% (Statistik Austria, 2015).
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Dies bedeutet, dass mehr als die Halfte der Betroffenen die ersten Jahre
nach der Diagnosestellung uberlebt. Der Riuckgang der Sterberate bei

Darmkrebspatientinnen ist in Abb. 2 dargestellt.

Krebs nimmt infolge der oben beschriebenen Entwicklung den Status einer
Krankheit ein, die in vielen Fallen ,geheilt" werden kann (Ganz, 2005).
Dennoch ist die Diagnose der Beginn eines lebensverandernden Prozesses,
der von jeder Person individuell erfahren wird (Doyle et al., 2008; Shaha,
2003; Wolff, 2003; Shanfield et al., 1980). Ab dem Zeitpunkt der
Diagnosestellung sind die Betroffenen mit ihrer eigenen Sterblichkeit (Bell &
Ristovski-Slijepcevic, 2012; Shaha, 2003; Tritter & Calnan, 2002) konfrontiert
und beginnen sich an die neuen Lebensveranderungen anzupassen (Mullan,
1985). Die eigene Identitat ist von der Krankheit bedroht (Beech et al., 2011)
In den Jahren nach der Diagnosestellung erleben die Betroffenen eine
Transition von der Patientinnenrolle bis hin zum krebsfreien Survivor. Selbst
nach erfolgreichem Abschluss der Erstbehandlung, kommt es noch Jahre
nach der Behandlung zu Spatfolgen durch die Krebserkrankung (Bulkley et
al., 2013; Dunn et al., 2013; Errol et al., 2013; Beech et al., 2011; Caravati-
Jouvenceaux et al., 2011; Grant et al., 2011; Lynch et al., 2008; Schneider et
al., 2007). Eine Krebserkrankung verandert auf vielen Ebenen die
Lebenssituation und dartuber hinaus die Personlichkeit der Betroffenen.
Oftmals verandert sich das Korperbild der Betroffenen und fuhrt zu neuen
Herausforderungen (Bulkley et al., 2013; Beech et al.,, 2011 Rasmussen et
al., 2010). Die Betroffenen leiden langfristig unter den physischen und
psychischen Konsequenzen, die sich aus der Erkrankung ergeben (Wolff,
2007; Deimling et al., 2002). Fir viele Betroffene sind diese Spatfolgen eine

grol3ere Herausforderung als die primare Krebstherapie.

Bereits 1989 hielt Carter fest, dass es die Aufgabe der Angehérigen von
Gesundheitsberufen ist, Krebs-Uberlebende auf die Phase der Survivorship
vorzubereiten. Dies kann jedoch nur gelingen, wenn Einblick dartber

geschaffen wird, welche Aspekte eine Survivorship involviert (Carter, 1989).
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In vielen Studien wurde zu diesem Zweck versucht, das Uberleben von Krebs
aus unterschiedlichen Blickwinkeln darzustellen. In diesen wird der Verlauf
der Transition von dem/der Krebspatientin zum Survivor dargestellt (Appleton
et al., 2013; Dunn et al., 2013; Beech et al., 2011; Lynch et al., 2008) und der
Einfluss auf die Lebensqualitat beschrieben (Bulkley et al., 2013; Errol et al.,
2013; Caravati-Jouvenceaux et al., 2011; Grant et al., 2011; Jansen et al.,
2010; Phipps et al. 2008). Untersuchungen zur Selbstwahrnehmung des
funktionalen Gesundheitszustandes verdeutlichen jedoch, dass die
Uberlebenden einer Krebserkrankung der Bezeichnung als Survivor noch
kritisch gegenuber stehen (Bell & Ristovski-Slijepcevic, 2012; Chambers et
al., 2012; Khan et al.; 2011).

Oftmals wird Krebs, aufgrund der dauerhaften Beeinflussung auf Kérper und
Geist und den damit einhergehend veranderten Lebensverhaltnissen,
vermehrt als eine chronische Erkrankung bezeichnet (Tritter & Calnan, 2002).
Im Unterschied zu chronischen Erkrankungen stellt Krebs jedoch weiterhin
eine lebensbedrohliche Situation fir die Betroffenen dar (Shaha, 2003; Tritter
& Calnan, 2002). Die Gleichstellung von Krebs mit einer chronischen
Erkrankung sollte kritisch betrachtet werden, da sie das Rollenverstandnis
verandert und die Gefahr in sich birgt, dass die Bedurfnisse von Survivors

unerfullt bleiben.

Angesichts der ambivalenten Standpunkte werden in dieser Arbeit Modelle
und Theorien zur Bewaltigung chronischer Krankheit vorgestellt und deren
Ubertragbarkeit auf Menschen im Stadium des Survivorships — in dieser

Arbeite im Speziellen mit CRC - diskutiert.

Wie bereits zuvor erwdhnt wurde, umfasst die Phase des Survivorships nicht
nur Betroffene von Darmkrebs, sondern aller Krebserkrankungen. Daher ware
es von grolRem Interesse, auch Betroffene anderer Krebserkrankungen in
diesem Kontext zu erfassen. Dies wirde jedoch tber die Anforderungen einer
Masterarbeit hinausgehen und mehr Zeit erfordern. Darmkrebs ist eine der
haufigsten Krebserkrankungen weltweit (WHO, 2012) und wurde aufgrund
ihrer hohen Pravalenz fur die Beantwortung der Forschungsfragen gewahlt.
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Das Erkenntnisinteresse dieser Arbeit beschrankt sich ausschlief3lich auf das
Erleben von Darmkrebspatientinnen.

Fischer | 2015 17 | Seite



2 STAND DER FORSCHUNG

In der wissenschaftlichen Fachliteratur der vergangenen dreizehn Jahre
lassen sich einige quantitative und qualitative Studien zum Thema
Survivorship finden. Die Themen der Studien sind grob in drei groRRe
Kategorien einzuteilen: der Transition (Appleton et al., 2013; Dunn et al. 2013,
Beech et al., 2011; Lynch et al., 2008) der Lebensqualitat (Bulkley et al.,
2013; Errol et al., 2013; Caravati-Jouvenceaux et al., 2011; Grant et al. 2011;
Jansen et al., 2010) und dem Vergleich der Situation von Survivors mit der
Allgemeinbevdlkerung (Jansen et al., 2010; Mosher et al., 2009; Phipps et al.,
2008).

Um den Status eines Survivors zu erreichen, muss eine Transition
durchlaufen werden. Diese Transition wird von mehreren Autoren anhand von
Stadien gegliedert (Appleton et al., 2013; Beech et al., 2011). Zu Beginn steht
die Diagnose, bei der die personliche Identitat der Betroffenen bedroht ist.
Symptome stéren das gewohnte Leben (Beech et al., 2011). Es kommt zu
einem Verlust der Autonomie aufgrund der notwendigen Behandlungen im
Krankenhaus. In Folge der Erkrankung sind die Betroffenen einer hohen
emotionalen und korperlichen Belastung ausgesetzt. Lynch et al. (2008)
beschreiben, dass Personen, die eine Chemotherapie erhalten, haufig deren
Arbeitstatigkeit beenden (Lynch et al., 2008; Wolff, 2007). 33% der Manner
und 40% der Frauen sind ein Jahr nach der Diagnosestellung eines CRC
nicht arbeitstatig (Lynch et al., 2008). Darauf folgt Phase 2, in der die
Betroffenen die korperliche Leistungsfahigkeit und das damit einhergehende
Vertrauen in den eigenen Korper zurick erlangen (Beech et al., 2011) und
somit in deren Normalitat zuriick zu kehren versuchen (Appleton et al., 2013).
Die letzte Phase widmet sich der Wiederherstellung des Selbst und stellt ein
bleibendes Verfahren dar in dem die Betroffenen eine neue Identitat
annehmen. Die Darmkrebs-Survivors bewegen sich auch weiterhin auf einem
Kontinuum zwischen den Perspektiven Wohlbefinden und Krankheit. Beide
Perspektiven existieren gleichzeitig, wobei je nach Befinden eine Perspektive
in den Vordergrund tritt (Beech et al., 2011).
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Eine Krebserkrankung verandert auf vielen Ebenen die Lebenssituation der
Betroffenen und hat Auswirkungen auf deren psychisches und physisches
Wohlbefinden. Die Krankheit und damit einhergehenden Behandlung kénnen
zu langfristigen oder dauerhaften Stoérungen fihren. Zu den
Langzeitkomplikationen bei Survivors zéhlt vor allem Diarrhde (Caravati-
Jouvenceaux et al., 2011; Schneider et al., 2007), ein Symptom, das kurz
nach einer Chemotherapie, bis zu Jahren danach (5-10 Jahre) bestehen
kann. Weiters werden Schmerz (Caravati-Jouvenceaux et al., 2011), Fatique
(Beech et al.,, 2011; Caravati-Jouvenceaux et al., 2011; Schneider et al.,
2007) und Schlafprobleme (Grant et al., 2011) beschrieben. Infolge dessen ist
die emotionale Belastung von Survivors sehr hoch (Dunn et al., 2013).
Daraus resultieren haufig Depression (Bulkley et al., 2013; Errol et al., 2013;
Grant et al., 2011), Probleme mit dem Bodyimage (Bulkley et al., 2013; Errol
et al., 2013; Grant et al., 2011; Rasmussen et al., 2010), Beeintrachtigungen
der sexuellen Funktion (Errol et al., 2013; Caravati-Jouvenceaux et al., 2011),
emotionale Probleme (Caravati-Jouvenceaux et al., 2011;) und Stérungen der
sozialen Funktionalitdt (Caravati-Jouvenceaux et al., 2011; Lynch et al.,
2008), sowie Einflisse auf das Arbeitsleben (Lynch et al.,, 2008).
Komplikationen infolge des Krebses kdnnen bis tUber zehn Jahre nach der
Diagnosestellung fortbestehen und haben Einfluss auf die Lebensqualitat der

Betroffenen.

Die Lebensqualitdit von Darmkrebs-Survivors wird in einigen Studien
behandelt (Bulkley et al., 2013; Errol et al., 2013; Caravati-Jouvenceaux et
al., 2011; Grant et al. 2011; Jansen et al., 2010). Im Vergleich ist die
durchschnittliche Lebensqualitat bei Darmkrebs-Survivors ahnlich hoch
(Jansen et al., 2010) oder héher als die der Allgemeinbevélkerung (Mosher et
al., 2009). Errol et al. (2013) und Caravati-Jouvenceaux et al. (2011) geben
an, dass die Lebensqualitdt der Langzeit-Survivors mit der Anzahl der Jahre
steigt. Jansen et al. (2010) hingegen zeigen auf, dass altere Survivor (=70
Jahre) im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung in den ersten drei bis funf
Jahren nach der Diagnosestellung eine ahnliche oder héhere Lebensqualitat

haben. Diese nahert sich nach finf bis zehn Jahren jedoch dem Wert der
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Allgemeinbevdlkerung an, bzw. sinkt die Lebensqualitdt darunter. Jingere
Survivor (<60 Jahre) beschreiben ein Jahr nach Diagnosestellung
Einschrankungen ihrer kognitiven, sozialen und emotionalen Féahigkeiten. Der
funktionelle Gesundheitszustand ist besser als jener der
Allgemeinbevdlkerung (Phipps et al., 2008). Im Vergleich zu alteren Survivors
sind sie einem hoheren Distress-Level ausgesetzt (Jansen et al., 2010).
Deimling et al. (2002) wiederum argumentieren, dass 25% der é&lteren
Langzeit-Survivors unter Depressionen litten oder Symptom von Distress
aufzeigten, die auf die Nebenwirkungen der Krebstherapie zuriickzuflihren

waren.

In Bezug auf das verénderte Kérperbild durch die Krebserkrankung gibt es
unterschiedliche Ergebnisse. Rasmussen et al. (2010) beschreiben, dass
Survivors die Krebserkrankung und damit einhergehenden koérperlichen
Veréanderungen zu verstecken versuchen. Besonders fur Trager eines Stomas
ist dies eine Herausforderung. Sie haben das Geflhl, die Kontrolle tber die
eigenen Korperfunktionen verloren zu haben (Bulkley et al., 2013; Beech et
al., 2011). Jansen et al. (2010) und Fucini et al. (2008) unterstreichen diese
Meinung. Der \Vergleich zwischen Stomatragerinnen und Nicht-
Stomatragerinnen zeigt, dass die Lebensqualitat bei Stomatragerinnen
niedriger ist. Errol et al. hingegen beschreiben, dass das Vorhandensein einer
Colostomie zu Veranderungen des Korperbildes und posttraumatischem
Distress bei betroffenen Frauen fuhrt, die Lebensqualitat ist im Ganzen
jedoch weitgehend nicht davon beeintrachtig ist (Errol et al., 2013; Rauch et
al., 2004).

Ein weiterer Fokus der aktuellen Forschung setzt sich mit dem Terminus
Survivorship auseinander (Bell & Ristovski-Slijepcevic, 2012; Chambers et
al., 2012; Khan et al., 2011).

In der Studie von Chambers et al. (2012) wurden die Teilnehmerinnen
aufgefordert den passenden Begriff fur ihre eigene Situation, anhand

vorgegebener Definitionen zu wahlen. Die Ergebnisse zeigen, dass sich mehr
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als die Halfte der Teilnehmerinnen als Krebs-Survivor und ca. 40% als

Mensch, der Krebs hatte, bezeichnen.

Khan et al. (2011) setzten sich mit der Bedeutung und der Akzeptanz des
Begriffs Krebs-Survivor fir die Betroffenen auseinander. Sie fassen
zusammen, dass diejenigen, welche die Bezeichnung ,Krebs-Survivor®
anerkennen, sie als Fakt verstehen uberlebt zu haben und nicht an Krebs
gestorben zu sein. Die Mehrheit der Befragten lehnt die Bezeichnung jedoch
ab, vor allem jene, die noch immer an ein hohes Risiko glauben, an Krebs
sterben zu kénnen. Die Bezeichnung Survivor setzt eine Heilung voraus. Aus
Sicht der Betroffenen ist dies jedoch nicht der Fall, da die Krebserkrankung
jederzeit wieder auftreten kann. Die Bezeichnung ,Krebs-Survivor®
kennzeichnet die Betroffenen mit einer neuen Identitdt, die sie nicht
annehmen wollen. Die Teilnehmerinnen der Studie versuchen den Begriff

durch die Bezeichnung ,cancer recovered” zu ersetzten (Khan et al., 2011).

Laut Bell und Ristovski-Slijepcevic (2012) identifizieren sich die Betroffenen
von Krebs, trotz des negativen Beigeschmacks, als Survivor. Die
Bezeichnung als Krebs-Survivor erméglicht es ihnen, die Krankheit und damit
einhergehenden Erfahrungen als Teil einer neuen Identitat wahrzunehmen.
Der Begriff Survivorship kennzeichnet sich durch den Triumpf Uber die
Krankheit und unterstreicht die Ansicht ,einen Kampf gewonnen zu haben®.
Die Identifikation mit diesem Label flhrt zu einer aktiven Auseinandersetzung
mit dem Krebs und seinen Folgen. Im Weiteren fuhrt dies zu einer Reduktion
von Angst sowie Depression und fordert das Selbstbewusstsein (Bell &

Ristovski-Slijepcevic, 2012).

Shaha et al. (2003) beschreibt in ihrer Studie, dass Krebspatientinnen die
Beendigung der Krebstherapie und das Uberleben der Erkrankung als einen
Neubeginn ansehen. Der neue Lebensabschnitt bringt fir sie neue Chancen
mit sich. Gleichzeitig rickt die Erkrankung jedoch durch regelmafige
Nachkontrollen und die anschlieende wiederkehrend in den Vordergrund.
Auch beim Auftreten anderer Erkrankungen denken die Betroffenen immerzu

an ihre Krebserkrankung. Die Krebserkrankung l6st bei den Betroffenen
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Angst aus und konfrontiert sie mit der eigenen Vergéanglichkeit. Gleichzeitig
entstehen jedoch individuelle Bewaltigungsstrategien, die es ihnen erlauben
den eigenen Lebensrhythmus wieder zu finden und die Zukunft neu zu
entwerfen (Shaha, 2003).

Bellizzi und Blanko (2007) zeigen mogliche Alternativen zum Begriff
Survivorship auf. 57% der Betroffenen konnten sich mit dem Begriff
~>omeone who has had cancer” identifizieren. Am Geringsten wurde ,victim*

mit 1% als Definition angenommen. Nur 20% bezeichneten sich als Survivors.

Der Begriff des Survivorship wird von Bell und Ristovski-Slijepcevic (2012)
jedoch auch kritisch betrachtet. Sowohl Uberlebenden des Holocaust als
auch Uberlebenden einer Krebserkrankung werden als Survivors betitelt. Die
unterstreicht die Wichtigkeit der richtigen Wortwahl. Worter beschreiben nicht
nur einen Status einer Person, sondern konstruieren Phanomene. Betroffene
mit einem Ausdruck zu bezeichnen, den sie als unangebracht halten, sollte

vermieden werden (Khan et al., 2012).

Im Allgemeinen zeigt jedoch keine dieser Studien auf, ob sich Darmkrebs-
Survivor als chronisch krank ansehen oder nicht (Bell & Ristovski-Slijepcevic,
2012; Chambers et al., 2012; Khan et al., 2011).

Um an diese Thematik anzuschlieBen, hat Johanna Breuer (2010) eine
Studie durchgefihrt, die das Erleben der Phase des Survivorships aus Sicht
der Betroffenen behandeln sollte. Ihr Fokus lag darauf, die Beeinflussung auf
die Betroffenen durch die Krebserkrankung und den Umgang mit dieser
Beeinflussung aufzuzeigen. Die Wahrnehmung des Status des Survivorships
wurde aus der Sicht von Brustkrebspatientinnen behandelt. Ziel war es
ebenso zu erfassen, ob sich Brustkrebs-Survivors selbst als chronisch krank
ansehen. Breuer (2010) kam in ihrer Studie zu dem Ergebnis, dass Frauen
nach einer Brustkrebsdiagnose den Status, chronisch krank zu sein, nicht als
passend betrachten. In der Diskussion argumentiert sie, dass die Betroffenen,
die Bezeichnung chronisch krank zu sein ablehnen, ,da darin das Gefuhl des
nicht AbschlieRens der Krankheitsphase beinhaltet ist“ (Breuer, 2010, S.115).
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Breuer argumentiert, dass es wichtig wéare das Erleben der Phase des
Survivorships von Brustkrebspatientinnen mit den Erfahrungen anderer
Krebspatientinnen zu vergleichen und ,Unterschiede im Erleben zwischen
den unterschiedlichen Gruppen von Patientinnen auszumachen“ (Breuer,
2010, S.123).

2.1 Forschungslicke

Durch die im vorigen Kapitel angefuhrte Forschungsliteratur ist bekannt, dass
Darmkrebspatientinnen eine Transition durchlaufen bevor sie den Status
eines Darmkrebs-Survivors erlangen (Appleton et al., 2013; Dunn et al., 2013;
Beech et al. 2011; Lynch et al.,, 2008). Das Erleben der Phase des
Survivorships ist individuell und die Ergebnisse der Studien gelangen zu
unterschiedlichen Ergebnissen hinsichtlich der Lebensqualitat der Betroffenen
(Bulkley et al., 2013; Errol et al., 2013; Caravati-Jouvenceaux et al., 2011;
Grant et al. 2011; Jansen et al.,, 2010). In Bezug auf das verdnderten
Korperbild beschreiben einige Studien, dass die Betroffenen die
Veranderungen zu verstecken versuchen und ein Gefuhl des
Kontrollverlustes Uber den eigenen Korper haben (Bulkley et al., 2013; Beech
et al.,, 2011; Rasmussen et al., 2010). Errol et al. (2013) bekréaftigt, dass die
Lebensqualitat im Ganzen jedoch nicht davon beeintrachtig ist. Weitere
Studien beschéftigen sich mit dem Terminus Survivor an sich. Sie zeigen,
dass der Terminus Survivor bei den Betroffenen nicht einheitlich
aufgenommen wird (Chambers et al., 2012; Bell & Ristovski-Slijepcevic,
2012; Khan et al., 2011; Bellizzi & Blanko, 2007). Khan et al. (2011) kommen
in ihrer Studie sogar zu dem Ergebnis, dass sich die Betroffenen von Brust-,
Darm oder Prostatakrebs nicht mit dem Begriff Survivor identifizieren. Breuer
(2010) zeigt am Beispiel von Brustkrebspatientinnen auf, dass die
Bezeichnung als chronisch krank jedoch auch nicht als passend angesehen

wird.

Die widerspruchlichen Ergebnisse der vorliegenden Studien lassen noch

keinen eindeutigen Rilckschluss darauf zu, wie Darmkrebs-Survivor sich
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selbst und ihren Status im Kontinuum zwischen Gesundheit und Krankheit
sehen. Trotz des haufigen Vorkommens von Darmkrebs, des Wissens Uber
Behandlung und deren langfristige Nebenwirkungen ist wenig darlber
bekannt, wie Darmkrebs-Survivor ihre Situation selbst wahrnehmen
(Chambers et al., 2012, Khan et al., 2011). Hier bedarf es weiterer Einblicke.
Auch die Frage, inwieweit Menschen mit Darmkrebs als chronisch krank
angesehen werden konnen, lasst sich durch die vorliegende Literatur nicht

klaren.
2.2 Forschungsziel

Wie bei jedem anderen Gesundheitsproblem, sind auch bei Survivors die
Erfahrungen individuell. Jeder Survivor ist anderen Risiken ausgesetzt, und
muss mit anderen Problemen und Outcomes zurechtkommen (Wolff, 2007).
Als Experten Uber ihren eigenen Zustand werden sie zu Co-partnerinnen,
welche die medizinische Versorgung mitgestalten (Tritter & Calnan, 2002).
Insofern ist es von groRer Bedeutung fir die Pflege, die Bedurfnisse der
Darmkrebs-Survivors zu kennen und ein besseres Verstandnis tber deren
Erlebenswelt zu schaffen. Ein umfangreiches Verstandnis dber den
Prozesscharakter der Phase des Survivorships bei Darmkrebspatientinnen ist
die Basis fur eine tiefergehende Sensibilisierung der
Unterstitzungsleistenden. Die Beeinflussung auf die Betroffenen durch die
Erkrankung muss erhoben werden und der Umgang mit dieser. Nur so kann
die Zielgruppe dort abgeholt werden, wo sie sich in Inrem Hilfsbedarf gerade
befindet.

Zu diesem Zweck soll das Erleben der Phase des Survivorships aus dem
Blickwinkel der Betroffenen charakterisiert werden. Das Thema Survivorship
wurde in Bezug auf Darmkrebspatienten noch nicht ausreichend
charakterisiert und aus dem Blickwinkel der Betroffenen gezeigt.
Dahingehend soll in dieser Forschungsarbeit im Detail aufgezeigt werden,
welche Selbstwahrnehmung Darmkrebs-Survivor in Bezug auf ihre eigene

Situation haben. Weiters sollen Herausforderungen, welche die Betroffenen,
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selbst Jahre nach erfolgreicher Beendigung der Krebstherapie, zu bewaltigen
haben und Strategien, die sie infolge dessen entwickelt haben, aufgezeigt
werden. In diesem Zusammenhang soll geklart werden, in wie weit Betroffene

einer Darmkrebserkrankung als chronisch Kranke ansehen werden kdnnen.
2.3 Forschungsfragen

Aus dem oben genannten Forschungsziel ergeben sich folgende

Forschungsfragen, die im Zuge der Masterarbeit beantwortet werden:

Welche Beeinflussung auf das Leben beschreiben Uberlebende einer

Darmkrebserkrankung selbst Jahre nach der Krankheit?
Wie gehen die Betroffenen damit um?

Wie nehmen Uberlebende eines kolorektalen Karzinoms ihre Situation
selbst wahr?

Inwieweit konnen Survivors eines kolorektalen Karzinoms als chronisch

krank bezeichnet werden?
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3 THEORETISCHER HINTERGRUND

Krebs wird haufig als eine chronische Erkrankung angesehen, da er einen
dauerhaften Einfluss auf Korper und Geist hat und das Leben auf allen
Ebenen beeinflusst.

Rowland (2008) setzt den Cancer-Survivorship mit einer chronischen
Erkrankung gleich. Die einst todliche Krankheit kann durch den Fortschritt in
Friherkennung und Therapie, rechtzeitig behandelt werden und geheilt

werden, oder geht in einen chronischen Zustand Uber (Rowland, 2008).

Um Krebs im Kontext chronischer Erkrankung betrachten zu kénnen, dient
das folgende Kapitel dazu, den Verlauf chronischer Erkrankungen zu
charakterisieren und diese von einer akuten Erkrankung zu differenzieren.
Unterschiede und Gemeinsamkeiten zwischen Krebs und chronischen

Erkrankungen werden erortert.
3.1 Survivorship

Aufgrund einer besseren Fruherkennung und hoch entwickelter
Behandlungsmethoden ist Krebs durchaus kein Todesurteil mehr (Hermann et
al., 2013; Statistik Austria, 2013). In den letzten Jahrzehnten hat sich Krebs
zu einer Erkrankung entwickelt, die nach der Behandlung zu einem lang
anhaltenden krankheitsfreien Zustand tbergeht. Dies hat dazu geftihrt, dass
im Sprachgebrauch nicht mehr von Opfern, sondern von Uberlebenden einer

Krebserkrankung gesprochen wird. Den Survivors.

Der Terminus Survivor hat sich im Laufe der Zeit entwickelt. Bis ins Jahr 1970
wurde der Begriff des Cancer Control Continuums verwendet, um die Phasen
einer Krebserkrankung von der Pravention, Uber Friherkennung, Diagnose,
Therapie und Survivorship bis hin zum Lebensende zu beschreiben. Wegen
der wachsenden Population an Survivors hat sich Survivorship jedoch als ein
eigenstandiges Konzept neben dem Cancer Control Continuum etabliert
(National Cancer Institute, 2011).
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1980 wurde der Begriff Survivorship erstmals von Shanfield et al. in
Zusammenhang mit  Krebserkrankungen erwahnt. Unter diesem
Gesichtspunkt wurde nicht nur das Uberleben der betroffenen Person
gemeint, sondern ebenso die individuellen psychosozialen Aussichten
beleuchtet, die damit einhergehen (Shanfield et al., 1980). Weiter gepragt
wurde der Begriff Survivorship von Mullan et al. (1985), der versuchte den

allumfassenden Einfluss von Krebs auf eine betroffene Person festzuhalten.
Mullan et al. (1985) geht von drei Phasen des Uberlebens aus.

e Die erste Phase (,Acute Survival®) erstreckt sich von der Diagnose bis

zur Behandlung und ist von Angst und Besorgnis gepragt.

e Die zweite Phase (,Extended Survival®) beginnt nach Beendigung der
Behandlung. Ab diesem Zeitpunkt befindet sich die betroffene Person
in einer Zeit des Abwartens, regelmaRiger Uberprifungen und
intermittierender Therapien. Diese Phase ist gepragt von physischen
Einschrankungen, durch die Anstrengungen, die der Krebs und die
Behandlung verursachen. Schwaéche, Mudigkeit,
Bewegungseinschrankungen, Amputationen oder Haarausfall treten
meist in der Akutphase ein. In der zweiten Phase missen die
Betroffenen jedoch in ihrem Alltag, Beruf und sozialem Umfeld damit
umgehen (Committee on Cancer Survivorship, 2006). Trotz der
weiterhin dominierenden Angst, beginnt die Person ihr Leben neu zu

organisieren.

e Phase Drei (,Permanent Survival®) bezeichnet das dauerhafte
Uberleben. Es beschreibt den langfristigen Zeitraum in dem kein
Rezidiv auftritt. Die betroffene Person wird als geheilt angesehen,
muss jedoch noch mit den Auswirkungen der Krebserkrankung

kampfen.

(Mullan et al., 1985)
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Welch-McCaffrey et al. (1989) entwickelt das Konzept, in Folge einer Studie,
weiter und beschreibt mdgliche Survival-trajectories, die von Survivors

durchlaufen werden:

e Live cancer free for many years

e Live long cancer free, but die rapidly of late recurrence

e Live cancer free (first cancer), but develop second primary cancer
e Live with intermittent periods of active disease

e Live with persistent desease

e Live after expected death
(Welch-McCaffrey et al., 1989, S 518).

Aufbauend auf diesen Erkenntnissen hat sich das Konzept des Survivorship
weiter entwickelt und es entstanden Definitionen wie Cancer Survivor und
Cancer Survivorship. Haufig wird auf die urspringliche Definition von Mullan
et al. (1985) zurtckgegriffen. Survivorship beschreibt seither ein
mehrdimensionales Konzept, das die physischen, psychischen, sozialen und
spirituellen Aspekte des Uberlebens beinhaltet. Das Konzept umfasst
kurzzeitige und langfristige Behandlungen, Nebenwirkungen, aber auch das
Auftreten von Sekundartumoren (Wolff, 2007).

Der Begriff Survivorship stammt aus dem Englischsprachigen. Im
deutschsprachigen Raum findet sich kein Terminus, der diesem gleichgesetzt
werden kann. Survivorship kann am ehesten als Zustand des Uberlebens

bezeichnet werden.

In Bezug auf die zeitliche Begrenzung gibt es unterschiedliche Auffassungen.
Doyle et al. (2008) und Mullan (1985) beschreiben Survivorship als einen
Prozess, der bereits bei der Diagnosestellung einer Krebserkrankung beginnt
und bis viele Jahre nach der Heilung des Krebses andauern kann. Andere
Autoren gehen davon aus, dass eine Person mindestens funf Jahre nach

Uberwinden einer Krebserkrankung leben muss, um als Survivor bezeichnet
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werden zu konnen (Committee on Cancer Survivorship, 2006). Diese 5-
Jahres Grenze hat sich infolge des medizinischen Wandels, der allgemein
héheren Lebenserwartung und der besseren Prognose fir viele Krebsarten
im Laufe der Zeit etabliert. Das Commitee on Cancer Survivorship (2006)
fasst dies in ihrem Buch ,From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in
Transition,, zusammen. Mitte der 1970er Jahre betrug die Lebenserwartung
nach einer Krebsdiagnose bei der Hélfte der Betroffenen finf Jahre. Am Ende
der 1990er Jahre hatte sich die 5-Jahres-Uberlebensrate bereits auf 64
Prozent erhoht. Auch aktuelle Daten bestatigen diese Argumentation. Das
Risiko fur ein Rezidiv ist in den ersten funf Jahren nach Diagnose einer
Krebserkrankung am hdchsten Am Beispiel Darmkrebs kann es wie folgt
veranschaulicht werden: Ca. 90% der lokalen Rezidive treten innerhalb der
ersten drei Jahre postoperativ auf. Ebenso manifestieren sich 60% der
Metastasen in diesem Zeitraum (Scheithauer-Konkret, 2010).

Krebs-Survivor erfahren, wie auch chronisch Kranke, eine Beeinflussung
durch die Krankheit, die das Leben in unwiderruflicher Weise verédndert
(Rowland, 2008; Tritter & Calnan, 2002). In beiden Féllen ist das Leben nicht
mehr was es einmal war und es ist stets eine Herausforderung, in die
Normalitat zuriick zu kehren, bzw. sich eine neue Normalitat zu schaffen. Die
Phase des Survivorship und der Verlauf chronischer Erkrankungen zeigen
viele Ahnlichkeiten auf, weshalb es nun im folgenden Kapitel zu einer
Auseinandersetzung mit dem Thema chronisch krank sein und zentralen

Theorien dazu kommt.

3.2 Chronisch krank sein

Eine akute Erkrankung ist von einem plotzlichen und dynamischen Auftreten
gekennzeichnet. Der Krankheitsverlauf ist zeitlich beschrankt und ,[....] endet
mit der vollstdandigen Genesung und der Wiederaufnahme friiherer Aktivitaten
oder dem Tod“ (Lubkin, 2002, S.20). Im Gegensatz dazu beschreibt eine
chronische Erkrankung einen langfristigen oder wiederkehrenden Zustand

bzw. ein lang anhaltendes Unwohlsein, bedingt durch eine Krankheit oder

Fischer | 2015 29 | Seite



Behinderung, der dUber einen langeren Zeitraum medizinisch-soziale

Interventionen erfordert (Lubkin, 2002).

Es besteht die Erwartung an den Korper, dass er immer so funktioniert, wie
es physiologisch von der Natur vorgesehen ist. Eine chronische Erkrankung
stort die Funktionen des Korpers und verandert die Leistungsfahigkeit oder
das Aussehen des Korpers dauerhaft und zerstort somit diese Erwartungen
(Lubkin, 2002).

Charakteristisch fiur chronische Erkrankungen ist, dass sie sich plétzlich
manifestieren oder langsam entwickeln. Chronische Krankheit kann als
Prozess angesehen werden, ,[...] der mit einigen physiologischen
Veranderungen und einem leichten Wandel im Gesundheitszustand beginnt,
sich daraufhin Uber das gesamte Leben hinweg fortsetzt und schlief3lich einen
positiven oder negativen Ausgang nimmt“ (Lubkin, 2002, S.93). Chronische
Erkrankungen sind gekennzeichnet durch episodisches Wiederkehren in
Form von Schiben, einer stetigen Verschlechterung des Zustandes, aber
auch langeren symptomfreien Zeitabschnitten, in denen sich die Betroffenen
in Remission befinden (Lubkin, 2002).

Lubkin (2002) beschreibt, dass die Definition der Chronizitat sehr komplex ist.
Oft kann der Zeitpunkt der Entstehung einer Erkrankung nicht genau
festgelegt werden und somit auch nicht die Dauer der Krankheit. Erst anhand
dieser kann eine chronische Erkrankung festgehalten werden. Von
Chronizitat wird erst gesprochen, wenn eine Krankheit eine Versorgung in
einem Akutkrankenhaus von mehr als 30 Tagen erfordert und im Anschluss
weitere arztliche Uberwachung bis mindestens drei Monate notwendig ist
(Lubkin, 2002).

Die Entwicklung und der Ausgang einer chronischen Krankheit kdnnen
aufgrund des dynamischen Charakters nicht sicher vorhergesagt werden.
Chronische Erkrankungen sind von individuellen Veranderungen und

Schwankungen gepragt und erfordern eine standige Reorganisation der
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Beteiligten. Dennoch sind der heutigen Medizin und Pflege die mdglichen
Komplikationen einer Erkrankung bewusst “ [...] und die fur einen positiven

Ausgang notwendigen MalRnahmen® (Lubkin, 2002).

Der medizinische Fortschritt hat neue Behandlungsmadglichkeiten mit sich
gebracht, der den Verlauf chronische Erkrankungen erkennbar beeinflusst
hat. Chronische Verlaufe haben sich deutlich verlangert und dauern nicht
selten 20-30 Jahre an (Schaeffer, 2009).

Chronische Erkrankungen kénnen Menschen in jedem Lebensalter erfassen
und begleiten sie fortan lebenslang (Schaeffer, 2009). Die Manifestation einer
chronischen Erkrankung beeinflusst den Alltag der Betroffenen auf allen
Ebenen. Die physische Beeintrachtigung der Kérperfunktionen durch die
Erkrankung fuhren zu einer Verédnderung des psychologischen Status. Der
Umgang mit der Erkrankung erfordert Anpassungen an den veré&nderten
Gesundheitszustand und hat Folgen auf das soziale und familidare Leben
sowie die Lebensqualitat. Unteranderem fihrt eine chronische Erkrankung zu
Veranderungen des Selbstbildes, sozialer Isolation, einer erzwungenen
Abhéangigkeit von Anderen, finanziellen Belastungen bis hin zur drohenden
Todesgefahr. Oftmals wird die eigene Identitéat in den Schatten der Krankheit
gerickt (Lubkin, 2002).

Bei akuten Erkrankungen sind die Betroffenen noch unerfahren und verlassen
sich passiv auf die medizinische Versorgung. Fur Menschen mit einer
chronischen  Erkrankung ist die Auseinandersetzung mit ihrem
Gesundheitszustand jedoch ein langfristiger Prozess. Durch die lange
Verlaufsdauer gewinnen chronisch Kranke an Autonomie (Schaeffer, 2009)
und werden zu Experten Uber ihren eigenen Zustand (Tritter & Calnan, 2002).

Wie Schaeffer (2009) in ihrem Buch ,Bewaltigung chronischer Krankheit im
Lebenslauf* festhalt, haben sich ,[...] Gestalt und Verlauf vieler chronischer
Krankheiten [...] in den letzten Jahrzehnten stark verédndert und damit den
alten Anpassungsherausforderungen neue zur Seite gestellt® (Schaeffer,
2009, S.8).
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Im Laufe der Auseinandersetzung mit der Thematik wurden unterschiedliche
Maoglichkeiten entwickelt, um chronische Erkrankungen abzubilden. Um in der
Diskussion zu klaren, ob das Erleben von Darmkrebs-Survivors anhand
Theorien zur Bewaltigung chronischer Erkrankungen abgebildet werden kann,

werden im folgenden einige zentrale Theorien vorgestellt.

3.3 Theorien zur Bewaltigung chronischer Erkrankung

Um in weiterer Folge Krebs im Kontext chronischer Erkrankung diskutieren zu
kénnen, werden einige Theorien zu chronischer Erkrankung im folgenden
Kapitel angeftihrt und im Anschluss gegeniber gestellt. Modelle und Theorien
in der Pflegewissenschaft sind keine starren Systeme. Ganz im Gegentell
dazu muissen sie immer wieder den verédnderten Anforderungen, die sich

parallel zur soziodemographischen Wandel ergeben, gerecht werden.

Die folgenden Modelle wurden im Laufe der Zeit entwickelt und bilden
wichtige Aspekte chronischer Erkrankung ab. So beschreiben Corbin und
Strauss (2004) zum Beispiel den Verlauf chronischer Erkrankungen, der sich
in sieben Stadien gliedert. Das Cancer-Recovery-Model nach Dorsett (1998)
erganzt die Ansatze von Corbin und Strauss und versucht insbhesondere die
Bedurfnisse krebskranker Menschen im Kontext einer chronischen
Erkrankung hervorzuheben. Roy & Andrews (2008) thematisieren die
Anpassungsleistungen, die infolge einer chronischen Erkrankung entstehen.
Das Modell von Paterson dient dem Zweck, das Erleben chronischer
Krankheit zu beschreiben und Verhaltensmuster verstehen zu lernen. Mishel
& Calyton (2008) stellen die Auseinandersetzung mit der krankheitsbedingten
Unsicherheit in den Mittelpunkt. Dieses Modell bezieht sich auf das
allgemeine Erleben einer Erkrankung und nicht explizit auf chronische
Erkrankungen. Da jedoch das Erleben von Unsicherheit auch ein zentrales
Thema beim Erleben einer Krebserkrankung ist, wurde dieses Modell als

Bestandteil der weiteren Diskussion gewahlt.
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Im empirischen Teil soll diskutiert werden, in welchem Male diese Theorien
chronischer Erkrankung auf Darmkrebs-Survivor angewandt werden kdnnen,

bzw. inwieweit sie angepasst werden mussen.

3.3.1 Pflege- und Krankheitsverlaufskurve nach Corbin

und Strauss

Eines der bedeutendsten Modelle zur Bewadltigung chronischer Erkrankung
stellt das Krankheitsverlaufskurven-konzept, auch als Trajektkonzept bekannt,
dar. Es wurde erstmals von Anselm Strauss und seiner Forschungsgruppe
beschrieben und in Folge zahlreicher Forschungsprojekte und Dissertationen
weiter entwickelt (Corbin & Strauss, 2004; Strauss et al., 1984). Im Anschluss
soll in groben Zigen der Entstehungsprozess des Konzepts bis hin zur
Pflege- und Krankheitsverlaufskurve nach Corbin und Strauss beschrieben

werden .

Strauss hat bereits 1960 in Zusammenarbeit mit Glaser begonnen, eine
chronische Krankheit nicht nur auf deren Symptome zu reduzieren, sondern
rickte den Umgang der Betroffenen mit der Situation in den Mittelpunkt.
Erstmals stand somit das Erleben einer Krankheitssituation im Zentrum und
im weiteren wie die Betroffenen ihre Situation wahrnehmen und diese
bewaltigen. Diese Entwicklung veranderte die Wahrnehmung hinsichtlich
chronisch Kranker maf3geblich. Die subjektive Erlebenswelt der Betroffenen
und deren Handlungs- und Bewaltigungsleistungen riickten in den Fokus der
Pflegeforschung. Das urspringliche Interesse war es aufzuzeigen, was
Sterbende und deren Beteiligte wéhrend des Sterbeprozesses wahrnahmen
und wie diese Wahrnehmung im Verlauf verandert wurde (Glaser & Strauss,
1965). Sie zeigten auf, dass der Prozess des Sterbens Zeit braucht. Weiters
entwickeln alle am Prozess beteiligten Personen Strategien, um die
Herausforderungen des Sterbeverlaufs zu bewaéltigen (Glaser & Strauss,
1968).

In den folgenden Jahren konzentrierte sich die Forschung von Strauss,

weiterhin in Zusammenarbeit mit Glaser, darauf chronische
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Krankheitsverlaufe genauer zu beschreiben und die interaktiven
Gestaltungsprozesse, die sich im Krankheitsverlauf entwickelten, zu
konzeptualisieren. Dies gelang anhand des Trajektkonzepts. In ihrem Buch
,Chronic illness and the quality of life“ fassen die Autoren die bis dato
gesammelten Ergebnisse zusammen (Corbin & Glaser, 1975). Das
Trajektkonzept ertffnet eine zum damaligen Zeitpunkt neue Perspektive,
welche die langfristigen Konsequenzen einer Erkrankung, auch im Hinblick
auf die Lebensqualitat der Betroffenen, beleuchtet (Corbin et al., 2009).
Chronische Krankheit wurde jedoch als ein allgemeines Phanomen
betrachtet. Zwischen den unterschiedlichen Krankheitsbilder wurde nicht

differenziert.

Eine zentrale Aussage im Krankheitsverlaufskurven-konzept ist, dass Strauss
chronische Erkrankungen anhand einer Verlaufskurve beschreibt. Daftr wahlt
er den Begriff ,Trajectory”, der sich von Laufbahn ableiten lasst. Alle
Verlaufskurven bewegen sich in eine Richtung und sind vorhersehbar. Er
unterstreicht damit die Aussage, dass es sich bei chronischen Erkrankungen
nicht um eine vorribergehende Unterbrechung des Alltags handelt, sondern
um eine dauerhafte Anpassung an die neuen Lebensumstande. Hierbei soll
auf die dauerhafte und irreversible Veranderung der Lebensumstande durch

eine chronische Krankheit hingewiesen werden (Strauss et al., 1984).

Das in seinen Grundzigen bestehende Trajektkonzept wurde von Strauss,
nun in Zusammenarbeit mit Corbin, weiter ausdifferenziert und erweitert. Die
Verlaufskurve soll weiterhin nicht nur den physiologischen Prozess einer
chronischen Erkrankung darstellen, sondern auch auf die Bemuihungen
hinweisen, die zur Krankheitsbewéltigung notwendig sind. Zudem zeigt sie
die  Auswirkungen der Erkrankung und damit einhergehenden
Lebensveranderungen fir die betroffene Person und deren Familie auf
(Corbin & Strauss, 2004).

Nach der in groben Zugen beschriebene Entwicklung des Trajektkonzepts,

wird nun genauer auf dessen Charakteristik und Durchfihrung eingegangen:
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Strauss et al. (1984) beschreiben, dass chronischen Erkrankungen eine
gewisse Vorhersehbarkeit besitzen, die sich Arzte und Pflegepersonen zum
Vorteil machen, um das Fortschreiten von Krankheiten hinauszuzdgern. Eine
Krankheit hat nicht nur Veranderungen des physiologischen Prozesse zur
Folge, sondern beeinflusst auch samtliche betroffenen Einzelpersonen sowie
Organisationen, die mit der Versorgung beauftragt sind. Um diese
Beeinflussung zu verdeutlichen wird im deutschsprachigen auch der Terminus

der Pflege- und Krankheitsverlaufskurve verwendet.

Verlaufskurven nehmen unterschiedliche Formen an. Die Form wird bestimmt
durch Phasen, die durchlaufen werden. Neben der akuten Phase gibt es
stabile und instabile Phasen, sowie Phasen der Verschlechterung bis hin zur
Sterbephase (Corbin & Strauss, 2004).

Anhand der Stadien der Pflege- und Krankheitsverlaufskurve kann die
Situation der chronisch erkrankten Person eingeschétzt und in Form einer
Kurve  dargestellt  werden. Die  Stadien der  Pflege- und

Krankheitsverlaufskurve werden in Tab.1 dargestellt.

Stadium 1 beschreibt einen Zustand, indem der Kdorper frei von Symptomen
ist, die auf eine Krankheit hindeuten konnten. Das Stadium der Krise (2),
bezieht sich auf den Zeitraum, in dem bereits erste Anzeichen auf eine
Erkrankung hindeuten, bis hin zur Diagnosestellung. Darauf folgt das
Akutstadium (3) in welchem eine Erkrankung die gewohnten
Korperfunktionen so stark beeintrachtigt, dass medizinische Versorgung und
eine Hospitalisierung unausweichlich sind. Die Erholung nach der Akutphase
stellt sich als Stabilisierung (4) dar. Hier kann die betroffene Person innerhalb
der krankheitsbedingten Grenzen ein zufriedenstellendes Leben flhren. Die
Erkrankung befindet sich in Remission und ist charakterisiert durch das
Fernbleiben krankheitsbedingter Symptome. Im Gegensatz dazu bilden
instabile Phasen (5) Zeitrdume ab, in denen die Krankheit wieder in den
Vordergrund tritt. Eine fortlaufende Verschlechterung des Zustandes
beschreibt die Phase des Verfalls (6) welche bis hin zum Tod (7) fuhrt. Jede
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dieser Phasen gliedert sich nochmals in Subphasen, die mit anderen Phasen
einhergehen oder sich abwechseln konnen (Corbin & Strauss, 2004).

Stadium Definition

1. Vor der Pflege- und Vor Beginn der Krankheit, Praventivphase, keine Anzeichen

Krankheitsverlaufskurve | oder Symptome einer Krankheit vorhanden

2. Krise Auftreten von Anzeichen und Symptomen einer Krankheit,

beinhaltet den Zeitpunkt der Diagnose

3. Akut lebensbedrohliche Situation

4. Stabil akuter Krankheitsverlauf und Symptome werden mit Hilfe von

Heilprogrammen unter Kontrolle gehalten

5. Instabil Krankheitsverlauf und -symptome kdnnen nicht lAnger mit Hilfe
von Heilprogrammen unter Kontrolle gehalten werden, ein

Krankenhausaufenthalt ist jedoch nicht notwendig

6. Verfall fortschreitende Verschlechterung der korperlichen und geistigen
Verfassung gekennzeichnet durch zunehmende Behinderung

und verstarktes Auftreten von Krankheitssymptomen

7. Sterben Stunden, Tage und Wochen unmittelbar vor dem Tod.

Tab.1.: Stadien der Pflege- und Krankheitsverlaufskurve (Corbin & Strauss, 1998, S. 13)

Aufgrund des wechselhaften Charakters verlaufen chronische Erkrankungen
nie identisch. Die unterschiedlichen Stadien stehen in permanentem Wechsel
(Schaeffer, 2009). Uberdies sind Verlaufskurven in ihrer Form und Dauer
variabel, sowie ,[...] hinsichtlich der erforderlichen Arbeit und ihren
Auswirkungen® (Corbin & Strauss, 2004, S. 60).
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Ziel der Medizin und der Pflege ist es Arbeit zu leisten, um die Betroffenen bei
der Bewaltigung der Krankheitsverlaufskurve und der Wiederherstellung der
eigenen Identitat zu unterstitzen. Seitens der Praktikerlnnen muss eine
Sensibilitat dafir geschaffen werden, welche Beeinflussung auf den Korper,
welche Einschrankungen und Fehlschlage, aber ebenso , [....] Erfolge im
Hinblick auf Performanz® die Betroffenen wahrnehmen® (Corbin & Strauss,
2004, S. 85). Die spezifischen Aufgaben richten sich nach den Symptomen
und der jeweiligen Krankheitsphase. Corbin & Strauss (2004) beschreiben,
dass die Arbeitsleistungen langer und tiefgreifender sind je starker die
Identitéat der betroffenen Personen von der Erkrankung beeinflusst wird. Die
erforderlichen Arbeitsleistungen erstrecken sich von MalRnahmen zur
Krankheitskontrolle, Uber die Behandlung von Symptomen und
Komplikationen, bis hin zur Bewadltigung von Aufgaben im Haushalt und
familiarer Bedurfnisse (Corbin & Strauss, 1998).

Die Identitat wird bereits ab der Diagnosestellung erschuittert. Das Selbst,
bzw. das Gefuhl der Ganzheit des Selbst, geht verloren. Viele Aspekte der
Identitéat konnen von den Betroffenen wieder erlangt werden und dienen dem
Ziel die Ganzheit wiederherzustellen. Dieser Prozess fihrt moglicherweise zu
keiner vollstdndigen Wiederherstellung, aber ermdglicht es, ein neues Selbst

zu schaffen. Der Wiederherstellungsprozess gliedert sich in drei Schritte:

1. Die Identitat neu definieren:
Die betroffene Person macht sich mit dem Korper vertraut und
versucht Einschrankungen zu bekadmpfen. Ein Scheitern resultiert in
Wut und Depression. Verlorene Aspekte des Selbst missen zuerst
losgelassen werden, bevor eine Neudefinition stattfinden kann. Zudem
missen sich die Betroffenen umorientieren und neue Werte und

Prioritaten definieren.

2. Die Richtung neu festlegen:
Handlungen, die in der Vergangenheit von Bedeutung waren, kdnnen
in Folge von Korperstérungen nicht mehr adaquat durchgefihrt werden

und mussen durch neue Handlungen ersetzt werden. Aktivitaten
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konnen durch neue ersetzt werden oder durch die Unterstitzung von

Hilfsmittel ausgefihrt werden.

3. Die Identitat integrieren:
Durch die Neudefinierung von Werten, Prioritaten und Zielen und die
Festlegung einer neuen Richtung anhand erfolgreich durchgefuhrter
Handlungen, kehrt das Gefuhl einer neuen Identitat ein. Hier ist die
Bestatigung durch andere Menschen von groRer Bedeutung.
(Corbin & Strauss, 2004)

3.3.2 Cancer-Recovery-Modell nach Dorsett

Diane Scott Dorsett (1998) baut die Idee des Trajectory-Modells aus und
beschreibt das darauf basierende Cancer-Recovery-Modell. Im
deutschsprachigen Raum wird vom Modell der Rekonvaleszenzverlaufskurve
gesprochen. Dieses versucht durch Anpassung des Trajectory-Modells die
besonderen Bedirfnisse krebskranker Menschen im Kontext einer
chronischen Erkrankung hervorzuheben und somit einen allgemeinen

Rahmen fur die Wissenschaft zu schaffen.

Rekonvaleszenz beschreibt laut Dorsett einen elementaren Vorgang, der aus
Absorption, Assimilation und Akkommodation besteht. Bei der Absorption
werden erste Informationen in Bezug auf Krebs wahrgenommen, bei der
Assimilation geordnet und schlussendlich erfolgt durch die Akkommodation

eine Anpassung an die veranderten Umstande (Dorsett, 1998).

Dorsett geht davon aus, dass das Cancer-Recovery-Modell den Anspriichen
chronischer Krankheit, vor allem dem chronischen Verlauf einer
Krebserkrankung eher gerecht wird, als das Trajectory-Modell. ,Da das
Modell der Rekonvaleszenzverlaufskurve ganzlich auf den Aspekt der
Rekonvaleszenz aufbaut, kann man davon ausgehen, dal3 dieses Modell den
therapeutisch wirksameren klinischen Ansatz fur Pflegeexperten darstellt, die

sich um Krebspatienten und deren Familien kimmern“ (Dorsett, 1998, S. 31).

Dorsett (1998) sieht den Pflegeverlauf als separaten Vorgang an, der jedoch
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gleichzeitig zum Krankheitsverlauf stattfindet und diesen beeinflusst.
Demnach ist es die Aufgabe der Pflege, die Mitarbeit der Betroffenen zu
fordern um deren Heilungskrafte zu aktiviert. Sie sollen verstehen lernen,
welchen Einfluss die Rekonvaleszenz auf ihren Krankheitsverlauf hat und wie

sie selbst zur Verbesserung beitragen konnen (Dorsett, 1998).

Der Verlauf des Cancer-Recovery-Modells wird in Abb.3. dargestellt. Der
Verlauf zur Wiederfindung nach der Diagnosestellung gliedert sich in vier
Dimensionen: physische, funktionale, kognitive und emotionale. Diese sind

wiederum durch die Dimensionen Struktur, Verlauf und Ergebnis miteinander

verbunden.
Dimension Struktur Prozel Resultat
| biophysiologische Veran | Konstitution : | Integrati
hysisil an- uti ntegration:
ikl ol B [ | derung: Krankheits- | Zuordnung { —» | korperliches
| | symptome und Selbstversorgung ‘ Wohibefinden R
| Behandlung j | ’ l £
| K
‘ o
: ‘ Abhingigkeit: Unterstiitzung von | —» | Interdependenz N
funichonl ‘_’: | personlich/sozial + | Gesellschaft/Umwelt | v
[ E
kognitiy | — | Selbstwahrnehmung und | 4 | Bewaltigungs- —» | Losung S
| Korperbild strategien l T g
o D
Integration: Z
in der Psyche —p | emotionales
emotional |—p | Gefilhle und Emotionen | ¥ | ablaufende Prozesse Wobhlbefinden

Abb.3: Integriertes Krebs-Rekonvaleszenz-Modell (Dorsett, 1998, S.41)
3.3.3 Adaptionsmodell nach Roy

Das Adaptionsmodell stammt von Sister Callista Roy und Heather A.
Andrews. Es soll die Einflisse auf den Menschen beschreiben, und aufzeigen
welche Anpassungsleistungen infolge derer stattfinden. Das Modell gliedert
sich in vier Hauptkonzepte: Menschen als adaptive Systeme, Umwelt,
Gesundheit und Ziele der Pflege (Roy & Andrews, 2008).

Das Adaptionsmodell ist auf den Grundsatzen des Humanismus und der
Veritivitat aufgebaut. Der Humanismus stellt eine ganzheitliche

Betrachtungsweise in den Vordergrund und sagt aus, dass ,[....] lebende
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Systeme als Ganzes funktionieren und zusammengenommen Ausdruck
menschlichen Verhaltens sind“ (Roy & Andrews, 2008, S.229).

Menschen als adaptives System:

Um eine Person als ein adaptives System begreifen zu kdénnen muss
vorausgeschickt werden, wie der Begriff System verstanden wird. Laut Roy
setzt sich ein System aus einzelnen Teilen zusammen die sich wechselseitig
beeinflussen. Demnach sind alle Teile voneinander abhangig und das System

an sich ist mehr als die Summe seiner Teile (Roy & Andrews, 2008).

Um den Lebensprozess zu foérdern bedarf es standiger Anpassung, also
Adaption. Diese Adaption kann gleichzeitig als Ziel aber auch als Prozess
gesehen werden (Roy & Andrews, 2008). Im Adaptionsmodelll wird die
Annahme  vertreten, dass menschliche Systeme sich den
Umweltveranderungen anpassen konnen, gleichsam aber auf diese einwirken
(Roy & Andrews, 2008)

Interne und externe Reize (Input) werden unter dem Begriff Umwelt
zusammengefasst und wirken auf den Menschen. Die Gesamtwirkung dieser
Reize bildet das personliche Adaptionsniveau. Das auf die Reize folgende
menschliche Verhalten (Output) gliedert sich in adaptive oder ineffektive
Reaktionen. Im weiteren erlauben diese Reaktionen dem Menschen zu
entscheiden, ob die Reizbewaltigung verstarkt oder zuriickgenommen werden
soll. (Roy & Andrews, 2008; Roy, 1998).

e Adaptive Reaktionen beglnstigen die Integritdt des menschlichen
Systems indem sie das Adaptionsziel férdern: Uberleben, Wachstum
und Reproduktion (z.B. bewusste Flussigkeitszufuhr, wenn der Korper
dehydriert ist.

¢ Ineffektive Reaktionen sind hingegen solche, die weder die Integritat
noch das Adaptionsniveau fordern. Sie sind fir das Uberleben, das
Wachstum und die Reproduktion von Nachteil (z.B. langfristiges

Fasten kann ineffektiv sein).
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Diese Reaktionen auf die Umwelt, bzw. Interaktionen mit der Umwelt finden

durch vier adaptive Modi statt und zeigen das Adaptionsniveau an. Diese sind

der physiologische Modus, der Selbstkonzept-Modus, der Rollen-Funktions-

Modus und der Interdependenz-Modus.

Der physiologische Modus bezeichnet das Bedurfnis nach
physiologischer Integritat. Er bezieht sich auf die Reaktion des
Kdrpers einer Person auf die Umwelt. Dieser Modus gliedert sich in
funf Bedurfnisse (Atmung, Nahrungsaufnahme, Ausscheidung,
Bewegung, Ruhe bzw. Schutz) sowie komplexe Vorgange
(Sinneswahrnehmungen, Korperflussigkeit, Elektrolyte,

neurologische und endokrine Funktionen.

Das Physikalische System fallt ebenso unter den physiologischen
Modus und befasst sich mit den Arbeits- und
Funktionsbedingungen einer Gruppe. Ohne Mitglieder, bauliche
Einrichtungen, finanzielle Ressourcen ware das System nicht

funktionstuchtig.

Dem Selbstkonzept-Modus unterliegt das Verlangen nach
psychischer Integritdit. Es bezieht sich auf die eigene
Wahrnehmung aber auch auf die Wahrnehmung und das Feedback
durch andere. Hierbei wird unterschieden zwischen dem
korperlichen (Korpergefuhl und Koérperbild) und dem persoénlichen
Selbst (Moral, ethisch-spirituelle Werte). Die Selbstwahrnehmung
und die Selbstachtung spiegeln die Adaption im Selbstkonzept-
Modus.

Der Rollenfunktions-modus beleuchtet die eigene Rolle im
Vergleich zu anderen Personen in der Gesellschaft. Das Bedurfnis
der eigenen sozialen Integritat steht im Vordergrund. Dadurch kann
der Mensch abschatzen welche Rolle er einnimmt und welche

Erwartungen und Handlungen damit verbunden sind.
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e Beim Interpendenz-Modus geht es ebenso um das Bedirfnis nach
sozialer Integritat. Die Interpendenz bezeichnet die Fahigkeit eines
Menschen Liebe, Respekt und Wertschatzung zu geben
(kontributives Verhalten), diese aber auch ebenso zu empfangen

(rezeptives Verhalten).
(Roy & Andrews, 2008; Roy, 1998).
Umwelt

Die Umwelt beschriebt die Welt ,[...] innerhalb und aul3erhalb des
menschlichen adaptiven Systems® (Roy & Andrews, 2008, S.244). Die
Einflisse der Umwelt und das menschliche System stehen in einer
wechselseitigen Beeinflussung, in der einerseits die Umwelt Einfluss auf den
Menschen nimmt, andererseits dieser aber auch auf seine Umgebung wirkt
(Roy & Andrews, 2008; Roy, 1998).

Roy unterschiedet drei Reizkategorien, denen ein Mensch ausgesetzt ist:
fokale Reize, kontextuelle Reize und residuale Reize. Der fokale Reiz betrifft
das menschliche System am Unmittelbarsten (z.B. ein Gerausch hinter einer
Person). Das System reagiert darauf, indem es Energie freisetzt und danach
handelt (z.B. sich umdreht). Kontextuelle Reize beschreiben alle weiteren
Reize, die aus der Umwelt auf das System einwirken, sich jedoch nicht im
Zentrum ihrer Aufmerksamkeit befinden (z.B. Wetter, Temperatur). Bei
residualen Reizen ist die Ursache fir eine ausgeltste Reaktion nicht bekannt.
Auch Beobachter erkennen nicht, welcher Reiz fir eine Handlung
verantwortlich ist (z.B. Angst vor Gewitter, obwohl man sich an keine
gefahrliche Situation bei Gewitter erinnern kann). Bei Erkennung der Ursache
wird der residuale Reiz zu einem fokalen oder kontextuellen Reiz
umgewandelt. Die Klassifizierung der Reize kann sich schnell verdndern. Es
kommt darauf an, wie stark ein Reiz in der jeweiligen Situation die Anpassung
beeinflusst (Roy & Andrews, 2008; Roy, 1998).
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Gesundheit

Gesundheit findet in der Literatur keine einheitliche Definition. Roy hat daher
in Bezug auf das Adaptionsmodell eine eigene Definition gewahlt. Der
Mensch stellt ein adaptives System dar, das auf sich standig verandernde
Umweltreize reagiert und sich weiter entwickelt. Die Gesundheit beschreibt
somit die Interaktion oder Anpassung eines menschlichen Systems. ,So
gesehen ist Gesundheit der Zustand und Prozess, ein integrierter und ganzer
Mensch zu sein und zu werden” (Roy & Andrews, 2008, S. 246). Ein Mangel
dieser Integration wirkt sich negativ auf die Gesundheit aus (Roy & Andrews,
2008).

Ziele der Pflege

Nach Roys Adaptionsmodells ist es das Ziel der Pflege Reize aus der Umwelt
und das darauffolgende Verhalten einzuschatzen, welche die Anpassung
beeinflussen (Roy & Andrews, 2008). In Folge dessen ist es Aufgabe der
Pflege Handlungsprozesse vorzugeben um kranke oder potentiell kranke
Menschen zu versorgen. Die unterschiedliche Rolle zwischen Medizin und
Pflege zeigt sich darin, dass die Medizin auf biologische Systeme und die
Erkrankung an sich fokussiert. Die Pflege hingegen sieht den Menschen als
ganzheitliches System, das auf interne und externe Reize reagiert (Roy,
1998). In diesem Zusammenhang ist das Ziel der Pflege die Adaption der
Menschen zu férdern um Gesundheit und Lebensqualitat aber auch ein
wuirdevolles Sterben zu ermdglichen (Roy, 1998). Aul3erdem soll die Pflege
die Gesundheit fordern indem sie als Vermittler zwischen dem menschlichen
System und der Umwelt fungiert und deren Beziehung fordert (Roy &
Andrews, 2008).
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3.3.4 Das Shifting Perspectives Model of Chronic Iliness

von Paterson

Das Shifting Perspectives Modell von Paterson entstand im Rahmen einer
gualitativen Studie. Das Modell versucht das Erleben chronisch kranker
Menschen zu beschreiben und ein Verstandnis dafir zu schaffen, warum
diese bestimmte Verhaltensmuster an den Tag legen. Es soll Aufschluss
dariiber geben, warum chronisch kranke Menschen oft Verhaltensweisen
wahlen, die schadlich fur ihre Gesundheit wirken. Das Modell zeigt auch
Maoglichkeiten auf, die den Gesundheitsberufen helfen sollen Menschen mit

einer chronischen Erkrankung zu unterstutzen (Paterson, 2001).

Paterson stellte fest, dass Menschen mit einer chronischen Erkrankung
sowohl in einer kranken (,illness®) als auch in einer gesunden (,wellness®)
Welt leben. Demnach findet ein standiger Perspektivenwechsel in Bezug auf
die Krankheit statt, der es den Menschen ermdglicht, ihren Erfahrungen in der
jeweiligen Situation Sinn zu geben (Paterson, 2001).

Eine Perspektive beschreibt die Uberzeugungen, Vorstellungen,
Erwartungen, Einstellungen und Erfahrungen dartber, was es heil3t, eine
Person mit einer chronischen Erkrankung in einem bestimmten Kontext zu
sein. Die Perspektiven wechseln sich ab. In manchen Situationen steht die
Gesundheit im Vordergrund und die Krankheit im Hintergrund, was
gegenteilig auch der Fall sein kann. Die jeweilige Perspektive bestimmt, wie
die Betroffenen die Situation wahrnehmen und mit ihr umgehen. Dies
ermoglicht es ihnen, der Situation Sinn zu verleihen und sich neu zu
orientieren. Perspektivenwechsel kdénnen unteranderem ausgeltst werden
durch Anderungen in der Therapie, Veranderungen des Lebensumfelds und
durch Angste. Die Perspektive, die Menschen in Bezug auf die chronische
Erkrankung in einer Situation einnehmen, bestimmt, wie die Betroffenen auf
die Erkrankung, sich selbst und die Pflegepersonen reagieren. Ebenso
verandert sie den Umgang mit Situationen, die durch die Erkrankung
beeinflusst werden, wie zum Beispiel die Beschéaftigung (Paterson, 2001).
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Abb4.: The Shifting Perspectives Model of Chronic lliness, Paterson, 2001, S.23

Wenn die Perspektive auf die Krankheit (,illness®) im Vordergrund steht, so
fokussiert die betroffene Person auf Krankheit, Leiden, Verlust und die
Belastungen, die mit der chronischen Erkrankung einhergehen. Die
chronische Erkrankung wird als zerstorerisch hinsichtlich sich selbst und
anderer Menschen wahrgenommen. Haufig tritt diese Perspektive bei der
Erstdiagnose einer Erkrankung auf. Die Betroffenen fiihlen sich tberrumpelt
und konnen der Situation nur schwer etwas Positives abgewinnen.
Gleichzeitig hilft der Fokus auf die Krankheit einer Person aber auch die
Erkrankung zu reflektieren um diese im Spéateren zu akzeptieren (Paterson,
2001).

Tritt die Perspektive der Gesundheit (,wellness®) in den Vordergrund, wird laut
Paterson (2001) die chronische Erkrankung als Moglichkeit wahrgenommen,
eine neue ldentitat anzunehmen. Das eigene Selbst und nicht die Erkrankung
bestimmt die Identitat. Der Korper kontrolliert nicht die Person, sondern ist ein
Gegenstand, an dem man arbeiten kann. Diese Perspektive kann auf
unterschiedliche Weisen erworben werden. Insbesondere hilft dabei eine
ausfuhrlich Auseinandersetzung mit der Erkrankung, die Schaffung eines
unterstitzenden Umfeldes und die Aneignung von personlichen Fahigkeiten
(Paterson, 2001).

Ein Perspektivenwechsel (,Shift“) von der Gesundheit zur Krankheit entsteht
vorwiegend, wenn eine Bedrohung auf die Kontrolle wahrgenommen wird. Als

Bedrohung fur die Kontrolle gelten Anzeichen fir ein Fortschreiten der
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Erkrankung, krankheitsbedingte Stigmatisierung, Abhéangigkeit,
Hoffnungslosigkeit und das Fehlen von Fahigkeiten, mit der Krankheit

umzugehen (Paterson, 2001).

,Bouncing Back® wird als Synonym fiur den Perspektivenwechsel von der
Krankheit zur Gesundheit verwendet. Betroffene missen die Vorrangstellung
der Krankheitsperspektive erst erkennen und es als notwendig betrachtet, die
Gesundheitsperspektive wieder in den Vordergrund zu stellen, bevor ein

Perspektivenwechsel stattfinden kann (Paterson, 2001).

Paterson (2001) beschriebt, dass das Shifting Perspectives Modell viele
paradoxe Situationen enthalt. Selbst wenn die Gesundheitsperspektive im
Vordergrund steht und die Erkrankung somit in den Hintergrund tritt, missen
sich die Betroffenen mit der Krankheitsbewaltigung auseinander setzten. Mit
anderen Worten muss man der Krankheit Aufmerksamkeit schenken, damit
sie spater nicht Aufmerksamkeit auf sich zieht. Die Krankheit muss als ein Teil
des Lebens akzeptiert werden, im selben Zuge sollen jedoch die
Einschrankungen durch die Erkrankung und die Bedeutung der Erkrankung

nicht vordergrtindig sein (Paterson, 2001).

3.3.5 Die Theorie der Krankheitsunsicherheit nach
Mishel

Die Theorie der Krankheitsunsicherheit (Theory of Uncertainty in llines)
wurde von Mishel (1988) entwickelt um Unsicherheit wahrend der
Krankheitsdiagnose oder der Behandlungsphase zu beschreiben. Die
urspringliche Theorie wird als UIT abgekurzt. Im Laufe der Jahre wurde die
UIT ergéanzt und RUIT (Reconceptualized Uncertrainty in lllness) entstand
(Mishel, 1990). Im Folgenden sollen beide Theorien zur Unsicherheit im

Krankheitsverlauf dargestellt werden.

Die Theorie der Krankheitsunsicherheit stammt von Merle H. Mishel und geht
davon aus, dass ein Krankheitsverlauf von Unsicherheit gepragt ist.
Krankheitsverlaufe sind unvorhersehbar, ambivalent und komplex.

Unsicherheit beschreibt das Unvermogen die Bedeutung
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krankheitsbezogener Ereignisse zu verstehen und im Weiteren Outcomes
vorherzusehen. Unsicherheit ist It. Mishel weniger eine emotionale Reaktion,
als vielmehr ein kognitiver Status, der es der betroffenen Person erméglicht,
krankheitsbezogene Ereignisse zu interpretieren. Die Theorie erklart, wie die
Betroffenen die Einflisse der Erkrankung kognitiv strukturieren und welche
Unsicherheit sie bezuglich der Krankheit, der Therapie und dem Outcome
erleben. Sie zielt also darauf ab, Angehdrigen von Gesundheitsberufen die
Reaktionen Betroffener auf deren Krankheit zu beschreiben und zu verstehen
(Mishel & Calyton, 2008).

Die Unsicherheit beschreibt nicht die gesamte Erfahrung chronischer
Erkrankung, begleitet die betroffene Person jedoch wéahrend des gesamten
Krankheitsverlaufs. Unsicherheit bedeutet extremen Stress. Sie lasst zwar
Raum fur Hoffnung, gleichzeitig mindert sie meist jedoch die Lebensqualitat
(Mishel, 1997).

Mishel (1997) fasst die unsicherheitsverstarkenden Situationen in drei
Kategorien zusammen: Symptomunsicherheit, medizinische Unsicherheit und

Unsicherheit im Alltagsleben.

e Symptomunsicherheit tritt dann auf, wenn sich eine Krankheit
unvorhersehbar manifestiert oder Krankheitssymptome nach einer
Remission plotzlich wieder auftreten. Sowohl der Verlauf, als auch der
Erfolg der Behandlungsmethoden ist unklar. Ebenso beunruhigt es die
Betroffenen nicht zu wissen, wo, welcher Art und wie stark die
Symptome auftreten werden. Hierbei ist es vorrangig die plotzlich

auftretenden Symptome in den Griff zu bekommen.

¢ Die medizinische Unsicherheit bezieht sich auf die Schwierigkeit, nach
einem systematischen Ausschlussverfahren, die richtige Diagnose zu
stellen. Die betroffene Person kann die Bedeutung der Symptome
nicht einordnen, bis die Diagnose bestétigt wurde. Diese Situation ist
heikel, da das Vertrauen in den/die Arzt/Arztin schwindet, je langer die

Diagnosestellung dauert. Eine ausreichende Informationsweitergabe
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kann das Vertrauen in den den/die Arzt/Arztin starken und die

Unsicherheit reduzieren.

Die Symptomunsicherheit und die Verlaufsunsicherheit fihren dazu,
dass sich die Betroffenen unsicher durch den Alltag bewegen. Die
Betroffenen fuhlen sich weder gesund noch krank. Oft wird auf Aktivitat
verzichtet oder unterschiedlichste Heilmittel finden Anwendung, um die

unstabile Situation unter Kontrolle zu bringen.

(Mishel, 1997)

Um die Symptomunsicherheit und die medizinische Unsicherheit zu
bewaltigen halt Mishel (1997) vier Methoden fest.

Durch das Bilden eines Krankheitsschemas und eines normativen
Rahmens, kann den Krankheitserfahrungen ein fassbarer Sinn
zugeordnet werden. Krankheitsschemata sind die subjektiven
Auffassungen Uber die Bedeutung von Krankheitsereignissen und die
dadurch ,[....] personlich logische Erklarung einer Situation® (Mishel,
1997, S.68). Der Normative Rahmen entsteht durch die Sammlung

relevanter Informationen und Aktionen der Selbstpflege.

Des Weiteren werden durch das Aufstellen eines Stundenplans
Zeitziele fur die Bewaltigung krankheitsbezogener Phasen gesetzt.
Durch BezugsgroRen, also Aktivitaten, welche die Genesung

unterstreichen, kann der persénliche Erfolg gemessen werden.

Die dritte Methode ist, mit der Unvorhersehbarkeit umzugehen und
unterscheidet wiederum mehrere Methoden. Unteranderem wird auf
das Planen zuklnftiger Ereignisse verzichtet und keine Geflihle in

diese investiert, da sie mit zu viel Unsicherheit behaftet sind.

Zuletzt gilt es die Hoffnung aufrecht zu erhalten, indem ein Vergleich
zu anderen hergestellt wird, denen es schlechter geht, die Situation als
zeitlich begrenzt angesehen wird, der Glaube an eine andere Macht

gestarkt wird oder unangenehme Informationen vermieden werden.
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Ebenso gibt es fiinft Hauptmethoden, welche mit den Unsicherheiten im
Alltagsleben umzugehen versuchen:

e einen normativen Rahmen setzten
e sich auf das Positive konzentrieren
e kontrollierbare Faktoren benennen
¢ rituelle Handlungen durchfiihren
e Unsicherheit integrieren

(Mishel, 1997, S. 71)

Die Theory of Uncertainty in lllness (UIT) setzt sich aus drei Hauptthemen
zusammen: der Vorgeschichte von Unsicherheit, dem Abschatzen von
Unsicherheit und der Bewaltigung der Unsicherheit. Die Unsicherheit und die
kognitiven Schema der Betroffenen stehen im Zentrum der Theorie (Mishel &
Calyton, 2008).

Die Theory of Uncertainty in lllness (UIT) bezieht sich auf den Zeitraum vor
und wahrend der Diagnose einer akuten oder chronischen Erkrankung, aber
umfasst nicht die dauerhaften Lebensveranderungen durch eine chronische
Erkrankung. Aufgrund der limitierten Anwendbarkeit wurde sie zur
Reconzeptualized Theory of Uncertainty in lllness (RUIT) weiter entwickelt.
Die RUIT beinhaltet die Grundziige des UIT, befasst sich dariber hinaus
jedoch auch mit der fortlaufenden Unsicherheit, die mit einer chronischen
Erkrankung einhergeht bzw. mit einer Erkrankung, die mit einer grof3en

Wahrscheinlichkeit wiederkehren kann.

Die RUIT wurde bisher in Studien angewandt, welche die Entwicklung der
Betroffenen im Laufe der Zeit abbilden. Es findet eine Transition statt in der
zuerst die Krankheitsunsicherheit vorherrscht, im Verlauf jedoch als Teil des
Lebens akzeptiert wird. Es kommt zu einer Selbstorganisation und
Neuformulierung der gewohnten Umstande. Eine neue Sicht auf das Leben
entsteht in der die Unsicherheit als nattrlicher Rhythmus des Lebens
angesehen wird. Die Unsicherheit bildet die Basis dafir, der neuen Ordnung

Sinn zu geben. Vier Faktoren beeinflussen das Entstehen der neuen
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Perspektive: vorherige Lebenserfahrungen, der psychologische Status,
soziale Ressourcen und Angehorige des Gesundheitswesens. Die
Betroffenen erlernen die Fahigkeit Alternativen und Auswahlmaglichkeiten zu
erkennen. Die RUIT macht es méglich, Gegebenheiten zu erkennen, die es
den Betroffenen nicht ermdglicht diese Fahigkeit zu benutzen (Mishel &
Calyton, 2008).

Die UIT und RUIT sind Theorien die wichtig fur die Pflege sind. Sie
beschreiben die Reaktionen von Menschen in Bezug auf eine Krankheit.
Unsicherheit ist in allen Phasen des Krankheitsverlaufs vorhanden, begonnen
bei der Diagnose, uber die Behandlungs- und Genesungsphase, bis hin zum
erneuten Auftreten einer Erkrankung oder der Verschlechterung. Mishel und
Clayton (2008) betonen, dass Unsicherheit nicht nur die Betroffenen selbst,
sondern auch die betreuenden Personen betrifft. Das Pflegepersonal spielt
eine grolle Rolle dabei, den betroffenen Personen mit der
krankheitsbedingten Unsicherheit umgehen zu lernen. Infolge des UIT und
RUIT verfligen sie Uber Informationen, die den Betroffenen dabei hilft ihrem
Krankheitserleben Sinn zu geben. Detailliertes Wissen darlber, was
Unsicherheit schafft, ermdglicht es dem Pflegepersonal gezielte
Informationen zu geben, um der Unsicherheit entgegen zu wirken (Mishel &
Calyton, 2008).

3.4 Gemeinsame zentrale Aussagen der theoretischen

Konzepte chronischer Krankheit

Zentrale Aussagen der theoretischen Konzepte beziehen sich auf die
Darstellungsform chronischer Erkrankungen (Mishel & Clayton, 2008; Roy,
2008; Corbin & Strauss, 2004; Paterson, 2001; Dorsett, 1998) und zeigen auf,
wie chronische Krankheitsverlaufe aktiv gesteuert werden kénnen (Roy, 2008;
Corbin & Strauss, 2004; Paterson, 2001). Weitere zentrale Themen sind die
Individualitdt des Krankheitserlebens (Corbin & Strauss, 2004; Paterson,
2001) und die Unsicherheit im Krankheitserleben (Mishel & Clayton, 2008).
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Zuletzt ermdglichen es die Modelle von Corbin und Strauss (2004) und
Dorsett (1998) den chronischen Verlauf einer Krebserkrankung darzustellen.

Darstellungsform:

Der Verlauf chronischer Krankheiten hat sich in den letzten Jahren
malf3geblich verandert und somit neue Anpassungsanforderungen geschaffen.
Um in weiterer Folge Strategien zu entwickeln, welche die Betroffenen im
Umgang mit den verédnderten Bedurfnissen unterstitzen kdénne, muss ein
fundiertes Wissen uber den Verlauf und die Auswirkungen chronischer

Krankheiten geschaffen werden.

Chronische Erkrankungen werden Grof3teils prozesshaft anhand von
Phasenmodellen dargestellt. Corbin und Strauss (2004) charakterisieren
anhand der Krankheitsverlaufskurve die abwechselnden Erlebnissituationen
der Betroffenen. Dorsett (1998) stellt dem Krankheitsverlauf den
Rekonvaleszensverlauf gegenuber. Dieser ,wird als eigenstandiger und
gleichzeitig einfluBreicher Faktor gegeniber dem Krankheitsverlauf
betrachtet” (Dorsett, 1998, S.32). Das Shifting Perspectives Modell von
Paterson (2001) stellt chronische Krankheiten ebenso als einen fortlaufenden
Prozess dar. Die Perspektive der Krankheit und der Gesundheit wechseln
sich phasenweise ab. Mishel und Clayton (2008) definieren ihre Theorie nicht
als Prozess. Dennoch findet eine prozesshafte Anpassung statt, in der die
Betroffenen nach und nach mit der Unsicherheit im Alltag umzugehen lernen.
Das Adaptionsmodell nach Roy (2008) nimmt eine besondere Position ein, da
es kein  Phasenmodell darstellt, sondern die  erforderlichen
Anpassungsleistungen der betroffenen Person aufzeigt. Roy beschreibt den
Menschen als ein adaptives System, dessen Ziel darin besteht, sich auf die

Reize der Umwelt einzustellen.

Aktive Steuerung des Krankheitsverlaufs:

Die Modelle haben gemeinsam, dass sie aufzeigen, wie Krankheitsverlaufe
aktiv gesteuert werden konnen. Die Krankheitsverlaufskurve nach Corbin und

Strauss (2004) befasst sich nicht nur mit dem physiologischen Verlauf einer

Erkrankung, sondern mit den Arbeitsleistungen, die von allen Beteiligten
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geleistet werden mussen um chronische Erkrankung zu bewaéltigen. Die
Verlaufskurve weist auf die Bemuhungen hin, die zur Krankheitsbewaltigung
notwendig sind. Demnach ist es It. Corbin und Strauss (2004) Aufgabe der
Gesundheitsberufe Unterstitzung und Beratung zu leisten, um die
Lebensqualitat der Betroffenen aufrecht zu erhalten bzw. wieder zu erlangen.
Roys (2008) Zielsetzung fur die Pflege ist es Reize aus der Umwelt zu
erkennen und das darauffolgende Verhalten einzuschéatzen, welches die
Anpassung beeinflusst. Pflegepersonen sollen die Betroffenen bei der
Adaption an die veranderten Verhaltnisse und damit bei der Bewaltigung der
Krankheit unterstitzen. Das Shifting Perspectives Modell erméglicht es die
unterschiedlichen Sichtweisen der Betroffenen verstehen zu lernen.
Pflegepersonen konnen die Betroffenen insofern in beiden Perspektiven

unterstitzen und Verhaltensweisen positiv beeinflussen (Paterson, 2001).
Individualitat:

Das individuelle Erleben chronischer Erkrankungen spielt in den Modellen
und Theorien eine grof3e Rolle. Paterson (2001) zeigt auf, wie die Betroffenen
unterschiedlich auf Symptome reagieren. In Roys Modell (Roy & Andrews,
2008) folgt auf interne und externe Reize eine individuelle Reaktion. Nach
Corbin und Strauss (2004) besitzen chronische Erkrankungen eine gewisse
Vorhersehbarkeit, aufgrund des wechselhaften Charakters verlaufen sie
jedoch nie identisch. Strauss (2004) bericksichtigen die aktive Rolle, die der
Betroffene bei der Bewaltigung seiner Erkrankung einnimmt. Die individuellen
Reaktionen einer Peron verandern den Krankheitsverlauf (Corbin & Strauss,
2004). Gemeinsam zeigen diese Modelle auf, dass Krankheiten individuell
verlaufen. Jeder Mensch hat mit unterschiedlichen Herausforderungen zu

k&dmpfen und entwickelt unterschiedliche Strategien zur Bewaltigung.
Unsicherheit:

Im Unterschied zu den restlichen Theorien stellt Mishel die Unsicherheit ins
Zentrum des Erlebens einer Erkrankung. Dabei bezieht sich die Autorin auf

ein allgemeines Phdnomen des Krankheitserlebens. Die Theorie ist jedoch
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nicht unbedeutend, da der Verlauf chronischer Erkrankungen, vor allem aber

der Verlauf einer Krebserkrankung von Unsicherheit gepragt ist.
Bezug auf Krebs als chronische Krankheit:

Sowohl das Trajektkonzept nach Corbin und Strauss (2004) als auch das
Cancer-Recovery-Modell nach Dorsett (1998) reprasentieren Pflegemodelle,
die es ermoglichen den chronischen Verlauf einer Krebserkrankung
darzustellen. Dorsett (1998) erkennt jedoch die Notwendigkeit den
Bezugsrahmen des Trajektkonzepts so anzupassen, dass er dem Erleben
krebskranker Menschen eher entspricht. Die beiden Modelle unterscheiden
sich auch hinsichtlich eines weiteren entscheidenden Aspektes. Im Zentrum
des Trajektkonzepts stehen die Krankheit und deren Bekampfung. Gezielte
Pflegeinterventionen nehmen Einfluss auf den Phasenverlauf. Das Cancer-
Recovery-Modell sieht im Gegensatz dazu den Pflegeverlauf als
eigenstandigen Prozess neben dem Krankheitsverlauf an.

3.5 Krebs als chronische Krankheit

Aufgrund der dauerhaften Beeinflussung auf Kérper und Geist und somit allen
Ebenen des taglichen Erlebens wird Krebs, als Uberbegriff fiir zahlreiche
bdsartige Gewebsneubildungen als eine chronische Erkrankung angesehen.
In diesem Unterkapitel soll diskutiert werden, was Krebs mit einer

chronischen Krankheit vergleichbar macht bzw. diesen davon differenziert.

Der rasche Fortschritt in der Krebserkennung, -behandlung und -kontrolle hat
dazu gefuhrt, dass die einst todliche Erkrankung nun nicht mehr zum Tode
fuhrt, aber zu Symptomen, die in den meisten Fallen geheilt werden kénnen
und in den restlichen Fallen als chronische Krankheit weiter behandelt
werden kénnen (Rowland, 2008). Ebenso wie eine chronische Krankheit
verursacht Krebs starke Schmerzen, schwacht den Koérper und fuhrt zu
Scham und Stigmatisierung (Tritter & Calnan, 2002). Survivor leben weiterhin
mit einer krebsbedingten Unsicherheit, die durch die Krebserkrankung

entstanden ist. Hall et al. (2013) zeigen auf, dass starke Mudigkeit,
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Schlafstérungen und Stimmungsschwankungen auch Jahre nach der
Behandlung zu krankheitsbedingter Unsicherheit fihren.

Hebdon et al. (2015) vergleichen Survivorship in ihrem Artikel ,Cancer
Survivorship: Why Labels Matter” mit dem Cancer Control Continuum. Keine
chronische Krankheit gleicht der anderen, genauso wie zwei Individuen
niemals gleich sind. Chronische Krankheiten haben Hauptmerkmale wie:
akute Verschlechterungen, chronisches Management mit Praventions- und
Behandlungsstrategien, unterschiedliche Symptome und langjahrige
Auswirkungen durch die Erkrankung selbst und die erforderliche Behandlung.
Dies gilt ebenso fur Betroffene einer Krebserkrankung. Ein Teil der
Krebspatientinnen erreicht nach einer kurzzeitigen Therapie eine Remission.
Andere mussen sich bis ans Lebensende mit den andauernden Folgen und

Behandlungen auseinandersetzten (Hebdon et al., 2015).

Die Diagnose Krebs erfordert ein schnelles Handeln. Im Vergleich dazu
manifestiert sich eine chronische Erkrankung allméahlich und gibt der
betroffenen Person mehr Zeit, sich damit auseinander zu setzen (Bell &
Ristovski-Slijepcevic, 2012). Wenngleich akute und chronische Phasen viele
Erkrankungen pragen, ist Krebs nicht mit diesen vergleichbar.
Krebspatientinnen, die erfolgreich behandelt wurden, werden als krebsfrei
angesehen, erreichen dennoch nicht den Status geheilt zu sein. Krebs bildet
weiterhin einen Kontrast zu chronischen Erkrankungen, da er fir de
Betroffenen weiterhin eine potentiell lebensbedrohliche Situation darstellt.
Keine andere chronische Erkrankung (abgesehen von HIV/AIDS) fuhrt zu
einem so starken Bewusstsein Uber die eigene Sterblichkeit (Bell & Ristovski-
Slijepcevic, 2012).

Rowland (2008) beschreibt, dass sich Krebs-Survivors nicht weiter in einem
Trajekt zum vorhersehbaren Krebstod befinden. Vielmehr befinden sie sich in
einer neuen Phase ihres Lebens, in welcher der Schwerpunkt auf der
Behandlung von aktuellen Nachwirkungen der Krankheit und der Préavention

maoglicher Spatfolgen liegt.
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Die Krebserkrankung ist fur die Betroffenen somit ein omniprasenter
Begleiter. Nach erfolgreicher Beendigung der Krebstherapie beginnt fur die
Betroffenen ein  neuer Lebensabschnitt, der oft als Neubeginn
wahrgenommen wird. Gleichzeig bleiben jedoch regelméfige Nachkontrollen,
welche die Krankheit, selbst nach Abschluss der Therapie, immer wieder in
den Alltag zurtck bringen (Shaha, 2003).

Trotz der zahlriechen Ahnlichkeiten zu chronischen Erkrankungen, ist fraglich,
ob der Status des Survivorships mit einer chronischen Krankheit
gleichgesetzt werden kann. Wie in diesem Kapitel beschrieben wurde,
unterscheidet sich die Phase des Survivorships in einigen Punkten von
chronischen Erkrankungen. Es kommt zu widersprichlichen Aussagen, die es
noch genauer zu betrachten gilt. Zu diesem Zweck wird in dieser Arbeit diese

Thematik noch genauer untersucht.
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4 EMPIRISCHE UNTERSUCHUNG

JAussagen lber die soziale Realitdt sollen im Idealfall die Einzigartigkeit und
Komplexitat einzelner Personen bzw. Personengruppen wiederspiegeln®
(Brandenburg, 2007, S. 20). Um die Einzigartigkeit und die Komplexitat im
Erleben der Phase des Survivorships zu unterstreichen, wurde die
Beantwortung der Fragestellung anhand des qualitativen
Forschungsansatzes am Geeignetsten angesehen. Die qualitative Forschung
befasst sich mit subjektiven Erfahrungen von Gesundheit und Krankheit
(Liehr & Marcus, 2005). Die Vorerfahrungen, Einstellung und Wahrnehmung
der Betroffenen, welche die subjektive Interpretation der Situation
beeinflussen, stehen im Zentrum der Forschung (Brandenburg, 2007). Ziel
der qualitativen Forschung ist nicht eine objektive Wirklichkeit darzustellen,
sondern die Komplexitdt des Alltags einer bestimmten Personengruppe
aufzuzeigen. Beim Erleben eines Darmkrebs-Survivorships geht es um
subjektive Erfahrungen, die fir jeden Menschen einzigartig erlebt werden.
Der qualitative Forschungsansatz bietet die Moglichkeit, dieses Erleben
ganzheitlich zu erfassen und die Bedeutung einer Erkrankung fur den

Betroffenen zu verstehen (Mayer, 2011).

In den folgenden Kapiteln soll die Forschungsmethodik genauer beschrieben
werden. Es wird auf die Methodik der Datenerhebung, sowie die Auswahl der
Studienteilnehmerinnen und den Feldzugang eingegangen. Weiters werden
die Gutekriterien qualitative Forschung nach Mayring (2002), die Methode der

Datenauswertung, sowie ethische Uberlegungen aufgezeigt.
4.1 Methodik der Datenerhebung

Fir die Thematik dieser Arbeit wurde die Datenerhebung mittels qualitativer,
problemzentrierter Interviews gewdahlt. Diese Form des Interviews setzt ihren
Fokus darauf, die personliche Sichtweise der Betroffenen zu gewissen
Problembereichen festzuhalten (Mayer, 2007) und die Betroffenen in diesem
Erhebungsprozess selbst zu Wort kommen zu lassen. Die Interviews

orientierten sich an einem zuvor entwickelten Gespréachsleitfaden, welcher in
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Anlehnung an die Forschungsfragen entstand. Die Leit- und
Orientierungsfragen  sollen dem/der Interviewteilnehmerin  nur als
Anhaltspunkte dienen. Die Interviewten wurden vorher nicht Uber den
Gesprachsleitfaden in Kenntnis gesetzt, um die Ergebnisse dadurch nicht zu
beeinflussen. Der Schwerpunkt des Interviews lag darin, das Erleben von
Darmkrebs-Survivors zu erfassen. Die Interviewten wurden gebeten, die
Situation ab dem Zeitpunkt der Diagnose zu beschreiben. Im weiteren Verlauf
sollten sie ihr Erleben funf Jahre nach der Krebsdiagnose beschreiben und
festhalten, ob die Krebsdiagnose weiterhin Einfluss auf ihre Leben hat und
wenn ja, welchen. Folgende Fragen dienten unteranderem fir die Erhebung:

e Wie beeinflusst die Darmkrebserkrankung die Betroffenen heute

noch?
e Was hat sich in ihrem Alltag verandert?

e In welchen Bereichen brauchen sie auch noch Jahre spater

Unterstltzung?

e Wie wirden Sie lhre momentane Situation/Rolle selbst beschreiben?

e \Welchen Status wiirden Sie sich selbst zuschreiben?

Das Interview wurde mdglichst offen gestaltet um einem normalen
Gesprachsverlauf nahe zu kommen. Je nach Gesprachsverlauf wurden die
Fragen flexibel in den Kontext eingebettet und Formulierungen situativ

angepasst.

Bei der Durchfihrung der Studie wurden die drei Grundprinzipen des
Personlichkeitsschutzes eingehalten. Diese umfassen ,Information und
freiwillige Teilnahme® an dem Forschungsvorhaben, ,Anonymitat® der
Teilnehmenden und ,Schutz vor Schaden® (Mayer, 2011). Im Folgenden wird
der Umgang mit den drei Grundprinzipen des Personlichkeitsschutzes in
dieser Forschungsarbeit beschrieben:
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¢ Information und freiwillige Teilnahme:

Die Gesprachsteilnehmer wurden im Voraus mithilfe eines Informed
Consent Uber das Forschungsvorhaben informiert und deren
Einverstandnis zur anonymen Auswertung der Daten per schriftlicher
Einverstandniserklarung eingeholt. Bei den Teilnehmerinnen per
Skypegesprach wurde eine muindliche Einverstandnis eingeholt. Mit
Hilfe eines Tonbandes wurden die Interviews aufgenommen. Die
Aufzeichnungen wurden im Anschluss im Volltext transkribiert, wobei
sie in normales Schriftdeutsch Ubertragen wurde, um eine bessere
Lesbarkeit zu gewahrleisten. Der transkribierte Text wurde Zeile fur

Zeile durchnummeriert.
¢ Anonymitat:

Um die Anonymitat der Teilnehmenden zu gewahrleisen wurden alle
Daten anonymisiert und vertraulich behandelt, so dass keine
Ruckschlisse auf die Identitdt der Teilnehmerinnen gemacht werden
kénnen. Samtliche Namen und Orte wurden durch Pseudonyme wie
z.B. ,Dr. X% oder ,Name des Ortes“ ersetzt. Die Daten dienen

ausschliefRlich einem wissenschaftlichen Zweck.
e Schutz vor Schaden:

Die Gesprache wurden mit dem Hintergrund gefuhrt, die
Teilnehmerinnen vor eventuellen psychischen und physischen
Schaden zu bewahren. Den Beteiligten wurden im Vorfeld dartber
informiert, dass fur sie unangenehme Fragen nicht beantwortet werden
mussten. Wie im Informed Consent beschrieben, stand es ihnen auch
frei das Interview jederzeit, ohne Bekanntgabe von Grinden

abzubrechen.
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4.2 Beschreibung der Studienteilnehmerinnen und des

Feldzuganges

90% der lokalen Rezidive und 60% der Metastasen manifestieren sich in den
ersten funf Jahren nach der Diagnose (Scheithauer-Konkret, 2010). Ebenso
haben verbesserte Behandlungsmoglichkeiten die Uberlebensrate gesteigert
(Committee on Cancer Survivorship, 2006). Fur die Masterarbeit wird daher
jener Begriff von Langzeit-Survivors gewahlt, der Betroffene umfasst, die ab
der Diagnosestellung Uber einen Zeitraum von funf Jahren kein Rezidiv
entwickelt haben. Es muss jedoch festgehalten werden, dass es keine
Einheitliche Definition von Langseit-Survivors gibt und die Rezidivraten sich in

Bezug auf die Krebsart unterscheiden.

Um die Forschungsfrage zu beantworten wurden daher folgende

Einschlusskriterien fur die Studienteilnehmerinnen definiert:
e Langzeit-Survivors eines kolorektalen Karzinoms (= 5 Jahre)
e Frauen und Manner

e Betroffene mit und ohne Colostomie

Patientinnen, die an CRC erkrankt sind, aber einen Morbus Crohn oder eine
Collitis Ulcerosa als Grunderkrankung haben, wurden ausgeschlossen, da es
sich in beiden Fallen um eine lebenslange, chronische Erkrankung handelt.
Die Fragestellung ,Inwieweit kdnnen Survivors eines kolorektalen Karzinoms
als chronische krank bezeichnet werden?“ konnte mit dieser

Patientinnengruppe nicht beantwortet werden.

Fur die Rekrutierung potentieller Studienteilnehmerinnen  wurden
Selbsthilfegruppen und Online-Foren aus Osterreich und Deutschland
kontaktiert. Dieser Zugang gestaltete sich jedoch als schwierig, da nur wenige
Rickmeldungen kamen oder die identifizierten Personen nicht die
Einschlusskriterien, die nachfolgend noch beschrieben werden, erfillten.

Uber eine Wiener Onkologin konnten Interviewpartnerinnen herangezogen
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werden. Aul3erdem konnten durch Mundpropaganda weitere Personen

identifiziert und kontaktiert werden. Die potentiellen Interviewpartnerinnen

wurden per Telefonat tUber das Forschungsvorhaben informiert und erhielten

nach deren Einverstandnis das Informationsschreiben per E-Mail. Mit jenen

Personen, die sich auch weiterhin zu einem Gesprach bereit erklarten, wurde

ein Termin fur ein personliches Treffen vereinbart.

Teilnehmer, Therapie/
Alter Familienstand Colostomie P OP vor
Behandlung
Geschlecht
P1 Dickdarm Operation, 10
verheiratet entfernt Bestrahlung,
44 ] ) . Jahren
ja Infusions- Chemo
P2, verheiratet nein Operation, 8 Jahren
64 J 3 Kinder Chemo
P3, _ . Operation,
72 3 verheiratet nein Chemo 9 Jahre
Voriber- Operation
P4, Geschieden gehendes Besl,otrahlun 6 Jahre
51J 3 Kinder Stoma 9,
. Chemo
nein
P5 Operation,
! / nein Chemo 7 Jahre
60 J
ambulant
P6, _ . Operation,
733 verheiratet nein Chemo 11 Jahre
P7, verheiratet . .
65 J > Kinder nein Operation 18 Jahre
P8, verheiratet . .
75 3 > Kinder nein Operation 13 Jahre

Tab. 2: Ubersicht der Interviewteilnehmerinnen
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Die Datenerhebung fand im Zeitraum von Janner 2015 bis April 2015 statt.
Insgesamt konnten acht Teilnehmerinnen fur die empirische Untersuchung
herangezogen werden, die in Tabelle 2 anhand von Eckpunkte dargestellt

werden.

Die Interviews dauerten in etwa 30 - 60 Minuten. Im Vorfeld wurden die
Teilnehmerinnen tber den Ablauf des Interviews informiert und offene Fragen
zur Durchfiihrung des Interviews und der Weiterverarbeitung der Daten
konnten geklart werden. Am Ende des Interviews bekamen die
Teilnehmerinnen die Mdglichkeit, zusatzliche Anmerkungen zum Thema zu

machen und eigene Gedanken zu erganzen.
4.3 Gutekriterien qualitativer Forschung

In Bezug auf die qualitative Forschung ist anzumerken, dass sich die
Gutekriterien eher auf den Datenauswertungsprozess als auf die Ergebnisse
der Forschung beziehen. Brandenburg et al. (2007) fassen zusammen, dass
,durch eine madglichst klare Festlegung der zu erreichenden Ziele, der
einzuhaltenden Standards und der Verantwortlichkeiten unter moglichst hoher
Transparenz der Qualitat des Prozesses [....] gute qualitative Forschung

ermdglicht werden® soll. (Brandenburg et al., 2007, S.117).

Diese Arbeit hat sich im Hinblick auf die Qualitatssicherung qualitativer
Forschung an den allgemeinen Gutekriterien qualitativer Forschung nach
Mayring (2002) orientiert. Im Folgenden wird aufgezeigt, wie diese lauten und

wie in dieser Forschungsarbeit damit umgegangen wurde.

¢ Verfahrensdokumentation: gegenstandsbezogen, detaillierte
Dokumentation gewéhrleistet Nachvollziehbarkeit des gesamten

Prozesses.

Bei der Durchfihrung dieser Forschungsarbeit wurde diesem Kriterium
nachgegangen, indem der Forschungsprozess ausfuhrlich beschrieben

wurde. Im Laufe der Forschungsarbeit werden sowohl die
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Forschungsfragen, als auch Methode der Datenerhebung und die
Methode der Datenauswertung beschrieben.

e Argumentative Interpretationsabsicherung: Interpretationen sind in sich
schlissig und theoriegeleitet

Die argumentative Interpretation erfolgt im Ergebnisteil. Die infolge der
Inhaltsanalyse  gebildeten  Kategorien werden Anhand von

Ankerbeispielen aus den Interviews untermauert.

e Regelgeleitetheit: Bearbeitung der Materialien nach bestimmten

Verhaltensregeln

Die Auswertung der erhobenen Daten wurde in Anlehnung an die
Analyseschritte nach Mayring durchgefuhrt und erfullt somit das

Gutekriterium der Regelgeleitetheit.

e Nahe zum Gegenstand: die Forschung wird in der Lebenswelt der
Betroffenen durchgefuhrt.

Um der Forderung der Regelgeleitetheit nachzukommen, wurden die
Interviews an Orten gefuhrt, die von den InterviewPartnerinnen selbst
gewahlt wurden. So war gewéhrleistet auf deren Wiinsche einzugehen

und in deren Lebenswelt zu treten.

e Kommunikative Validierung: Ergebnisse werden den Befragten nach
ihrer Auswertung vorgelegt und mit ihnen auf ihre Gultigkeit diskutiert.

Auf die kommunikative Validierung der Daten mit den Teilnehmerinnen
wurde verzichtet, da sie einerseits den zeitlichen Rahmen der
Masterarbeit Uberschritten hétte, andererseits aber auch eine grol3e
Belastung fur die Probanden dargestellt hatte. Eine kommunikative
Validierung der gebildeten Kategorien erfolgte durch ein Gesprach mit

der Masterarbeitsbetreuerin.
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4.4 Methodik der Datenauswertung

Die Datenauswertung orientiert sich an der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Philipp Mayring, welche zu den interpretativ-reduktiven Verfahren der
Auswertung qualitativer Daten gehdrt und deskriptiv ist. Bei der qualitativen
Inhaltsanalyse geht es im Allgemeinen darum ,Text mit inhlatsanalytischen
Regeln beschreibbar und Uberprufbar werden zu lassen® (Mayring, 2010,
S.602). Sie befolgt Regeln, anhand derer der Text analysiert wird. Wesentlich
fur das Analyseverfahren ist das Bilden von Kategoriensystemen. Die
Kernaussagen des Textes werden in Kurzform anhand von Kategorien

zusammengefasst (Mayring, 2010).

Der Analyseprozess in dieser Forschungsarbeit gestaltete sich wie folgt:

Im ersten Schritt des Analyseprozesses wurden Interviewpassagen bestimmt,
die sich inhaltlich auf die Forschungsfragen bezogen und sich somit fur die
weitere  Analyse eigneten. Textstellen, die sich nicht auf die
Forschungsfragen bezogen wurden gestrichen. Im zweiten Schritt erfolgte die
Paraphrasierung, in der inhaltstragende Textstellen in einer einheitlichen
Sprache und grammatikalischen Kurzform zusammengefasst wurden.
Beispielsweise wurde die Textstelle ,Die Krebsdiagnose war bei mir nach
einer Darmspiegelung. Und...ja, da zieht es einem mal den Boden unter den
FuRen weg“ (P4, 18-20) zu der Paraphrase ,Krebsdiagnose war ein Schock”
zusammengefasst. Die zusammengefassten Paraphrasen wurden im
Weiteren durch Generalisierung auf ein Abstraktionsniveau
zusammengefuhrt. Gleichbedeutende Paraphrasen, die mehrmals vorkamen,
wurden gestrichen. Dies galt ebenso flr nicht wesentlichen Paraphrasen. Fur
die weiter Analyse wurden nur Paraphrasen verwendet, die als inhaltstragend
angesehen wurden. Zuletzt wurden Kategorien gebildet. In einem weiteren
Schritt wurden Zusammenhéange zwischen den einzelnen Kategorien gesucht
und diese unter Uberkategorien zusammengefasst. Beispielsweise wurden
.Krebs fur sich behalten®, ,Tun was Notig ist, ,Krebs zur Vergangenheit
machen“ usw. zu der Uberkategorie ,Krankheitsphasen U(berwinden®
zusammengefasst. Schlussendlich fand eine Interpretation des gebildeten
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Kategoriensystems statt. Im Ergebnisteil wird das Kategoriensystem
verschriftlicht und mit Ankereispielen aus den Interviews veranschaulicht.
(Mayring, 2008).
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5 DARSTELLUNG DER ERGEBNISSE

Die Ergebnisse stellen entlang der vier Hauptkategorien eine prozesshafte
Entwicklung hin zum Suriviorstatus dar. In Abbildung 5 werden diese im
Uberblick dargestellt.

51 Herausgerissen werden aus der Normalitat
5.2 Stabilitat erlangen
5.2.1 Normalisierung
5.2.2 Zuversichtlich sein
5.3 Krankheitsphasen lberwinden
5.3.1 Krebs flr sich behalten
5.3.2 Tun was notig ist
5.3.3 Krebs zur Vergangenheit machen
5.3.4 Unsicherheit bekampfen
5.3.5 Von der Veranderung profitieren
5.3.6 Krebs als eigenes Schicksal anerkennen
54 Krebs als Teil der ,neuen” Identitat
54.1 Veranderte Selbstwahrnehmung
5.4.1.1 Nicht mehr derselbe/dieselbe sein
54.1.2 Krebs als Teil der Vergangenheit
54.1.3 Stausproblem
5.4.2 Mit Unsicherheit leben
5.4.3 Krebs betrifft einen nicht nur selbst

Abb. 5: Zusammenfassung der Ergebniskategorien

Die Situation in der sich Survivor befinden ist der Endpunkt einer
prozesshaften Entwicklung und beginnt bereits bei der Diagnosestellung der
Darmkrebserkrankung. Dies st der Zeitpunkt ab dem sich die
Lebensverhaltnisse der betroffenen Person dauerhaft verandern. Um den
Survivor-Status zu verstehen ist es notwendig die prozesshafte Entwicklung

bis dahin zu betrachten.
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lhren  Ausgangspunkt findet die Entwicklung zum  Survivor im
.Herausgerissen-werden aus der Normalitat“ infolge der Diagnose Krebs.
Nach der ersten Phase des Schocks erlangen die Betroffenen erneut
Stabilitat. Durch den Ruckgang korperlicher Beschwerden normalisiert sich
der Zustand der Betroffenen. Das Wahren von Zuversicht begunstigt diese
Entwicklung. Nach der Stabilisierungsphase folgt eine Phase, in der die
Betroffenen lernen Strategien anzuwenden, um die Krankheit zu Gberwinden
bzw. als Teil der neuen Normalitat zu akzeptieren. Schlussendlich wird der

Krebs als Teil der eigenen ldentitdt angenommen.

In einfachen Worten kann gesagt werden: man ist kein Survivor, sondern man
wird zu einem Survivor. Der Status des Survivorships kann nur dann in seiner
komplexen Art verstanden werden, wenn man weil3, dass die Betroffenen aus
der eigenen Normalitdt herausgerissen werden. Dieses ,Herausgerissen
werden” ist die Voraussetzung daftr, dass sich die Identitat verandern und

die betroffenen Personen eine neue Normalitat erschaffen.

Die Kategorien 1-2 dienen zur Beschreibung des prozesshaften Verlaufs von
der Diagnose bis hin zur neuen Normalitat. Kategorie 3 und deren
Unterkategorien beschreiben die Strategien, welche die Betroffenen zur
Bewaltigung der Beeinflussung entwickeln. Kategorie 4 geht ndher darauf ein,

welche Rolle der Krebs als Teil der neuen Identitat spielt.
5.1 Herausgerissen-werden aus der Normalitat

Die Diagnose Darmkrebs kommt fir die betroffenen Personen meist

unerwartet. Ein Interviewpartner beschreibt dies mit folgenden Worten:

»---Also ich hatte sagen konnen, mit dem Darm... Ich ware nicht drauf
gekommen!“ (P7, 287-288).

~Ja, und da hat sie es gesehen, dass ein bisschen ein Blut... Sie hat eh
gesagt, dass kann von Hamorrhoiden sein oder.... Auf das hatte ich ja gar
nicht gedacht, dass ich einen Darmkrebs habe“ (P8, 217-220).
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Krebs diagnostiziert zu bekommen I6st bei den Betroffenen einen grol3en
Schock aus. Ein Interviewteilnehmer sagt:

»---Was gibt es noch érgeres als einen Krebs?“ (P2, 180).

Folgende Aussagen unterstreichen die schwerwiegende Bedeutung der

Krebsdiagnose fur die Betroffenen.

,...Ah...nach der Diagnose, ah.. ich mein, das erste ist einmal, dass einem
das Ladl runter fallt, wenn man das hort. Das ist, glaube ich normal. Das wird
Jeden so treffen® (P2, 6-9).

»...Die Krebsdiagnose war bei mir nach einer Darmspiegelung. Das war in
Stadtname bei einem Facharzt. Und...ja, da zieht es einem mal den Boden
unter den FiiBen weg*“ (P4, 18-20).

»...Da bin ich aber weg gewesen, wie sie gesagt haben, dass ich Darmkrebs
habe“ (P8, 44-46).

»-..ES ist hald momentan eine furchtbare Diagnose” (P6, 112- 113).
Die Krankheit fihrt zur Auseinandersetzung mit der eigenen Sterblichkeit.

»...Der Krebs hat ein so einen negativen Beigeschmack. Ja. Weil so viele
sterben wegen Krebs* (P2, 280-282).

Die Betroffenen werden aus der Normalitat und dem Alltag herausgerissen.
Die Krebsdiagnose ist so schwerwiegend, dass sogar Alltagsprobleme

unwichtig erscheinen. Im Zentrum steht die Krankheitsdiagnose.

»-..Bei der Diagnose von Krebs, war das fur mich... firchterlich. Da ist Alles...
der ganze Alltag ist auf einmal weg geruckt. Als wie wenn ich.... das Ganze,
was das Alltagsleben ist und die ganzen alltaglichen Sorgen.... weg! Die sind

auf einmal verschwunden® (P3, 127-131).

Die Krebsdiagnose ist der Beginn einer lebenslangen Veranderung. An Krebs

erkrankt zu sein stellt eine vollig neue Situation fur die Betroffenen dar. Eine
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Teilnehmerin beschreibt, dass es fir sie die erste ernstzunehmende

Erkrankung war.

»---Weil ich habe ja vorher noch nie eine Krankheit gehabt... Ich habe ja keine
Ahnung gehabt” (P4, 30-32).

Die Diagnose Krebs bringt Unsicherheit in Bezug auf die Zukunft mit sich. Die
Betroffenen wissen nicht was sie erwartet und welchen Einfluss die Krankheit
auf ihr Leben haben wird. Das Ausmald der Krankheitsdiagnose kann nicht

eingeschatzt werden.
»... Vorher weill man ja eh nicht, was auf einen zukommt* (P6, 36-39).

....Dann bekommst du dann noch den Hammer drauf, dass da noch etwas
krebsig auch ist. Das ist natirlich schlimm. Puh...mit was habe ich zu
kédmpfen?“ (P1, 19-22).

Die Diagnose hat einen operativen Eingriff zur Folge und h&ufig missen eine
Chemo- oder Strahlentherapie bzw. beides durchgefuhrt werden. In allen

Fallen fuhrt dies zu Belastungen flr die betroffenen Personen.

»---Ja, die Chemo war da noch dazwischen. Und die war nicht lustig“ (P6, 12-
13).

Belastender als die Behandlung selbst wird jedoch die Wartezeit bis zum
Beginn der Behandlung wahrgenommen. Die Betroffenen sind einer Situation

ausgeliefert auf die sie nur wenig Einfluss haben.

»...Aber das, das, wo ich fast unter gegangen bin, das war die Zeit aufs
Warten der Therapie® (P4, 73-74).

»...hab in meiner Arbeit den Computer zuriickgegeben und hab mir gedacht:
So... ja... Und dann ist aber gesagt worden - Nein, jetzt drei Wochen warten
bis die Strahlentherapie beginnt und - Na, das war die schlimmste Zeit. Also
dieses nicht wissen wohin“ (P4, 62-67).
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Infolge der Krebserkrankung und deren Behandlung verédndern sich der
Korper und dessen Funktionen. Haufig werden korperliche Beschwerden wie
Ubelkeit, Probleme mit der Ausscheidung, starke Miidigkeit und Probleme mit

dem Schlafverhalten, sowie Schmerzen genannt.

... Weil ich steh auf, bin miide, geh zum essen, bin miide, geh zum Schlafen,
bin mide... beim Duschen bin ich nicht einmal fahig, dass ich mich wasche

am ganzen Korper. Das hat.... so hat das keinen Sinn mehr” (P3, 243-246).

Die Auswirkungen sind im beruflichen sowie privaten Leben spirbar. Ein
Interviewteilnehmer beschreibt die Auswirkungen des Krebses auf sein
berufliches Leben wie folgt:

»--.Ich hab Probleme schon mit dem Stuhlhalten gehabt. Und in der Arbeit
naturlich dann — ich war selbststdndig — hat es dann schon relativ...die erste
Zeit, sagen wir so, hat es dann schon relativ starke Probleme gegeben. Well
ich dann dauernd in der Nahe von einem WC sein hab missen. Und...weh
hat es natdrlich auch getan® (P6, 20-25).

Eine weitere Interviewteilnehmerin betont, dass ,...ich nie ohne Klopapier
aulR3er Haus gegangen bin oder solche Dinge, ja? — &hm, das hat schon Jahre
nach der OP gedauert” (P4, 155-157).

Vor allem jedoch im Privatleben kommt es zu einem Ausnahmezustand, der

viel Unsicherheit mit sich bringt.

»...der Alltag, das war das Schlimmste. Weil ja ich drei ganz kleine Kinder
gehabt habe. Denen hab ich es nicht sagen wollen. Ich war grade
geschieden... Also, ich hab Angst gehabt, dass mir mein Mann die Kinder
wegnimmt. Also es war... puh...es war...sicher...diese Zeit aber auch davor

war einfach fur mich eine Extremzeit” (P4, 43-48).

Infolge dieser Beeinflussung verzichten die Betroffenen auf gewohnte

Aktivitaten. Dies betrifft unter anderem auch das Reisen.
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»...Und da gibt es schon Sachen, die man nicht mehr machen kann oder nicht
mehr macht.... oder vielleicht zdgert [...] zum Beispiel Fort-Fliegen. Das ist
lange ein Problem gewesen. Unsere Urlaube haben sich in den ersten Jahren
in der naheren Umgebung, ich sage einmal in Osterreich, abgespielt. Und

dann mit dem Auto wieder einmal nach Deutschland oder so” (P1, 105-113).

»-..lange Jahre bin ich tberhaupt nicht gereist, weil ich mir das nicht zugetraut
habe, in einer fremden Stadt, wo ich nicht weil3, wo ich ein Klo sofort finde...
Also das war schon ahm... beeintréchtigend, in gewissem Mal3e“ (P4, 129-
133).

Oftmals fuhlen sich die Betroffenen auf sich alleine gestellt. Die
Krankheitserfahrung ist individuell und Aussagen Uber den Verlauf kdnnen

nicht mit Gewissheit gemacht werden.

»...man mochte ungeféhre Zeitprognosen wissen. Aber wenn dir irgendwer
sagt: ,Wir kénnen dir keine genaue Auskunft geben, jeder Koérper reagiert
anders... Es ist so! Jeder Koérper reagiert anders.” Dann war flir mich die
Sache eigentlich erledigt. Ich muss mit der Sache klar kommen* (P7, 322-
326).

5.2 Stabilitat erlangen

Nach der Phase der Belastung folgt eine Phase der Stabilisierung.
Korperliche Beschwerden lassen nach. Gewohnte Aktivitdten, auf die
vorubergehend verzichtet werden musste, werden wieder aufgenommen. Es
kommt zu einer Anpassung an die neuen Gegebenheiten infolge derer sich
der Alltag normalisiert. Gleichzeitig ist es jedoch auch wichtig Rickhalt zu
haben, um Stabilitdt zu erlangen.

5.2.1  Normalisierung

»---Also ich wiirde sagen... da ist der Alltag dann weiter gegangen” (P7, 165-
166).
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Zu Beginn dieses Prozesses steht der Rickgang physischer Beschwerden.
Von den Interviewteilnehmerinnen wird das Nachlassen von Schmerzen und
Ubelkeit genannt, sowie die Normalisierung der Ausscheidung. Weiters kehrt

der Appetit zuriick und Essgewohnheiten normalisieren sich.

Ein  Interviewteilnehmer erlangt diese Stabilitat wieder, indem
Narbenschmerzen nach der Operation nachlassen und er wieder aufrecht

gehen kann.

»-.-.Aber das... das Gehen wieder. Dass du wieder richtig aufrecht gehst. Da
bist du vorher so (gebeugt) dahin gegangen bis wieder die Muskulatur und
alles” (P7, 128-131).

Ein weiterer Proband erlangt Stabilitatt zurick indem sich die
Ernahrungsgewohnheiten normalisieren. Nach der Operation und wahrend
der Chemotherapie stellt sich Appetitlosigkeit ein, welche nach Beendigung
der Behandlung jedoch wieder abklingt.

»---Ja und die Chemo selbst, die ist jetzt nicht so angenehm, weil da hast du
keinen Appetit. Da kannst du das Essen eigentlich abbestellen. Daheim ist
der Appetit dann wieder da gewesen* (P2, 67-71).

»...ES war eben nur, dass ich ein wenig abgemagert war momentan. Aber das
hat sich dann bald wieder ergeben und... Ich hab auch Alles essen dirfen,
hab Alles trinken dlirfen. Ich habe also keinerlei Probleme gehabt* (P2, 87-
91).

Einige korperliche Einschrankungen bleiben jedoch dauerhaft bestehen.
Unteranderem werden tranende Augen, Geflhlseinschrdnkungen an den
Handen, Schlafprobleme, Verdauungsprobleme und in dessen Folge
vermehrte Toilettengdnge genannt. Hier entwickeln die Betroffenen im Laufe
der Zeit Strategien um damit umzugehen und den Alltag der neuen Situation
anzupassen. Ein Gewohnungseffekt an die neue Situation tritt ein. Ein

Interviewteilnehmer fasst zusammen ,Ilch hab mir gedacht, das ist jetzt
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einfach einmal so“ (P1, 132-133). Eine weitere Teilnehmerin erklart: ,,...friiher

war das arg, aber jetzt geht das ja alles” (P7, 123).

Folgende Interviewausziige liefern weitere Beschreibungen dessen, wie
Probleme zur Alltagsnormalitdt werden und der Umgang damit zur

Selbstverstandlichkeit.

»...Das habe ich jetzt auch noch. Also trdnende Augen. Und das ist ein
bisschen unangenehm, wenn ich heut Sport mache und ich muss eben des
Ofteren einmal die Augen auswischen. Aber gut, das ist... [...] Ein bisschen
was bleibt schon hangen von der Chemo her, aber das ist so minimal

eigentlich, dass man daran gar nicht mehr denkt ,, (P2, 134-140).

Eine unbewusste Strategie ist es, die eigene Umgebung besser kennen zu

lernen, um den veranderten Bedurfnissen leichter gerecht zu werden.

»...Wenn ich Termine nachmittags ausmache, in der Stadt, wo kein Klo in der
Nahe ist — in der Stadt ist eh immer ein Klo in der Nahe (korrigiert sich selbst).
Ich kenne jedes Klo“ (P4, 126-129).

Der Alltag normalisiert sich und die Betroffenen beschreiben, dass sie wieder
leben kdénnen wie zuvor. Zwei Teilnehmer beschreiben dieses Loskommen
von der Belastung nach einem Zeitraum von ein bis zwei, bzw. zwei bis drei
Jahren. Dies unterstreicht, dass der Zeitraum, in dem Stabilitat erlangt wird, je

nach Individuum, unterschiedlich andauert.

»...Aber nach zwei, drei Jahren war es dann wieder halbwegs normal® (P6, 8-
9).

»...Aber das war, wie gesagt, ein Jahr, zwei Jahre. Dann hat es... dann hat

sich das alles so halbwegs normalisiert® (P6, 25-27).

Gewohnte Aktivitdten, auf die voriubergehend verzichtet wurde, koénnen
wieder aufgenommen werden. Unteranderem spielgelt sich dies im

Reiseverhalten wieder.
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»...Und mittlerweile reise ich auch wieder. Ich lebe eigentlich wie vorher” (P4,
134-135).

»---Aber zum Beispiel Fort-Fliegen. Das ist lange ein Problem gewesen.
Unsere Urlaube haben sich in den ersten Jahren in der néheren Umgebung,
ich sage einmal in Osterreich, abgespielt. Und dann mit dem Auto wieder
einmal nach Deutschland oder so... Ja, mittlerweile sind wir auch so weit,
dass wir wieder einen Stadteflug dahin machen, aber auch nur so, dass wir

wieder schnell zu Hause sind, wenn etwas wére“ (P1, 110-115).
Ebenso werden berufliche Tatigkeiten wieder aufgenommen.
5.2.2 Zuversichtlich sein

Um Stabilitat zu erlangen ist es ebenso wichtig, Zuversicht zu wahren. Diese
Zuversicht basiert auf der eigenen positiven Lebenseinstellung, der
Unterstitzung durch Bekannte und Familie, sowie dem Glauben daran, die

bestmdgliche medizinische Betreuung zu erhalten.

Obwohl die Diagnose Krebs zuerst einen Schock auslost, wird Darmkrebs
von den Interviewteilnehmerinnen als Erkrankung mit guter Prognose
angesehen. Dies bildet unteranderem die Basis dafur in der

Krankheitssituation Stabilitat zu erlangen.

»--.Ja und das ist, glaub ich, fir die Genesung auch gut, wenn man das von
Haus aus weil3, nicht? Dass ich eine Krebsart habe, bei der die

Uberlebenschancen besser sind oder ganz gut sind“ (P1, 336-338).

Vor allem positive Erfahrungen von Personen, die man personlich kennt,
beeinflussen die eigene Wahrnehmung. Eine Interviewteilnehmerin
beschreibt, dass sie zuversichtlich war, die Krankheit hinter sich zu lassen,
weil eine Bekanntschaft Uber den positiven Ausgang derselben Erkrankung
berichtet hat.

»...Weil da ist eine bei mir drinnen gelegen (im KH) und die hat auch das

selbe gehabt und die ist schon 14 Tag, meine ich drinnen (gelegen) ... und
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die hat gesagt ,Ah, das schaffen wir schon! Des schaffst du schon, habe ich
es auch geschafft®. Und das hat mir wirklich so viel... so viel - Super ja —
wirklich wahr gegeben” (P8, 12-17).

Ein weiterer Interviewteilnehmer beschreibt eine ahnliche Erfahrung.

»..Ich habe einige Bekannte von mir, die auch mit Darmkrebs und so
weiter...die haben das Uberlebt [...] Damals, als die Diagnose Krebs war,
habe ich gleich gedacht, dass ich das lberlebe. Und das sicher!* (P5, 174-
182).

Die eigene Lebenseinstellung spielt eine grofl3e Rolle. Ein generell positiver
Zugang begunstigt die Tatsache in der Krankheitssituation Zuversicht zu
wahren und Stabilitdt zu erlangen. Ein Interviewteilnehmer beschreibt sein

Verhalten nach der Diagnosestellung:

»...Bin am Abend, Freitag abends ins Volksfest gegangen, hab mir dort ein
Huhnchen gekauft und einen Liter Bier dazu, ja! Das war einmal die

Einstellung dazu. Man muss ja auch positiv denken” (P2, 21-24).
Er begrindet seine Verhaltensweise im Weiteren damit:

... Weil, wie gesagt, das positive Denken ist da sehr nitzlich. Ich war immer

gut eingestellt und ja, das muss einfach so sein und aus” (P2, 149-151).

Ein weiterer Interviewteilnehmer sagt: ,...Ja. Da denke ich lieber positiv als
negativ® (P1, 96) ,...Das habe ich bei mehreren Leuten gesehen, dass die
einfach positiv denken. Jeder kampft und jeder will ihn bezwingen... den
Scheil3, sag ich mal. Und... ich glaube, da steckt man das dann auch ein

bisschen weg, dass es schlechte Phasen gibt“ (P1, 46-49).

Die Aussage einer anderen Interviewteilnehmerin unterstreicht diese
Einstellung. Sie sagt: ,Man entwickelt, wenn es einem so schlecht geht eine
unheimliche Kraft.“ (P4, 49-50). Im Vordergrund steht der Uberlebenswille,

der es ermoglicht positiv zu Denken.

»Ich meine, ich wollte ja unbedingt leben” (P4, 53-54).
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Ruckhalt gibt in der Krankheitssituation ein funktionierendes privates Umfeld.
Ein Interviewteilnehmer beschreibt: ,...Aber am wichtigsten ist trotzdem, dass

es zu Hause passt. Die Familie. Das Umfeld. Freunde auch® (P1, 71-72).

Das Bewusstsein dartber, dass man von der Familie und dem sozialen
Umfeld unterstitzt wird bestarkt die Betroffenen darin, zuversichtlich zu
denken und hilft ihnen dabei Stabilitat zu erlangen.

....Ah... viel Kraft kommt von der Familie. An erster Stelle ist die Frau. Wenn
die dich unterstitzt, und das war auch so... Weil bei mir ist es jetzt schon
sieben Jahre aus und da gibt es noch immer jegliche Unterstiitzung. Ah... das
ist, glaube ich, einmal wichtig“ (P1, 52-55).

Auch die Notwendigkeit, fur die Familie da sein zu missen, gibt Kraft.

»-..Kraft habe ich einerseits durch die Kinder gehabt, weil ich ja leben wollte.

Und, durch die Unterstiitzung von meiner Familie“ (P4, 92-94).

Die Krebserkrankung hat Einfluss auf alle Bereiche des Lebens und veréndert
den Alltag. Umso bedeutender ist es fir die Betroffenen ein Stick Normalitat

zu leben. Dies lasst sie weiterhin zuversichtlich sein.

»...Ja...ich habe probiert, dass ich auch immer alles relativ normal weiter
machen. Ich habe auch kein Geheimnis daraus gemacht oder so. Ich bin
auch bei der Musik. Ich habe einfach probiert, dass ich weiter lebe. Das gibt,
glaube ich, auch Kraft. Wenn man sich abkapselt, das ware jetzt fur mich
nicht der [richtige] Weg gewesen” (P1, 72-77).

»-.lch bin im Alltag gut zurechtgekommen. Ich bin auch zu

Sportveranstaltungen nach Stadtname ins Station gegangen” (P2, 78-81).

Das Vertrauen in die Medizin starkt die Zuversicht auf einen positiven

Ausgang der Erkrankung.
»--- Dann... ist es einfach auch das Vertrauen in die Medizin“ (P1, 55-56).

,...Ich war von Anfang an iiberzeugt, ich hab die besten Arzte* (P4, 51-52).
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Ein gutes Verhaltnis zu den betreuenden Gesundheitsberufen gibt Rickhalt
und ist Basis fur das Vertrauen in die Medizin.

... Weil erstens bin ich da Drinnen keine Nummer und da wird gesorgt um
mich. Das ist auch recht positiv. Wenn ich weil3, wenn ich da rein fahre, da
wird das Beste gemacht fiir mich und da hab ich auch wirklich das Gefiihl...ja“
(P1, 199-203).

,...Da waren fiir meine Verhéltnisse super Arzte da, mit denen ich auch gut
konnte. Das ist auch gut. Wenn du Fragen hast und mit ihnen reden kannst.
Da schopft man auch Kraft“ (P1, 57-59).

5.3 Krankheitsphasen tiberwinden

Nachdem die Betroffenen Stabilitat erlangt haben entwickeln sie individuelle
Strategien, um mit der Beeinflussung umzugehen, die in Folge der
Krebsdiagnose auch weiterhin auf ihr Leben wirkt. In der Phase der
Stabilisierung konnten gewohnte Aktivitaten, auf die voribergehend verzichtet
wurde, wieder aufgenommen werden. Um die Krankheitsphasen zu
Uberwinden, werden noch weitere Strategien entwickelt um Werte neu

Prioritaten neu zu definieren.

Die folgenden Unterkategorien beschreiben die unterschiedlichen Strategien,
die im Umgang mit dieser Beeinflussung entstanden. Eine Strategie ist, den
Krebs vor dem eigenen Umfeld zu verschweigen, um ihn besser bewéltigen
zu konnen. Eine weitere Strategie ist, ,zu tun was notig ist® um die
Gesundheit aufrecht zu erhalten. Mitunter wird der Krebs zur Vergangenheit
gemacht und Unsicherheit in Bezug auf die Erkrankung bewusst bekampft.
Wertigkeiten werden neu verteilt, in dem die Betroffenen lernen, der neuen
Situation etwas Positives abzugewinnen und die Veranderung als Teil der

neuen ldentitat zu akzeptieren.
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5.3.1 Krebs fir sich behalten

Trotz der weit verbreiteten Meinung, dass Darmkrebs eine Erkrankung mit
guter Prognose ist, verandert die Diagnose die eigene Rolle in der
Gesellschaft. Die Betroffenen haben das Geflhl, einen Stempel aufgedrickt
zu bekommen. Sie gelten als krank. Damit sich die eigene Situation in der
Gesellschaft nicht verandert, verbergen manch Betroffene die Krebsdiagnose

vor ihrem Umfeld.

,Man will ja auch nicht als Kranker (gelten). Also nicht jetzt von der
medizinischen Seite her oder von der Pflege her. Sondern von der

allgemeinen Seite her, von der Umwelt, die da ist“ (P1, 237-240).

Um dieser Situation aus dem Weg zu gehen, wird die Diagnose geheim
gehalten. Nur nahe Familienangehdrige und der Arbeitgeber erfahren von der
Krebserkrankung.

»-.-Was ich gemacht habe... ich habe es untersagt, dass irgendjemand etwas
weild davon. Also komplett abgeschrieben. Ich hab das nicht einmal meinen
Geschwistern oder den Geschwistern meiner Frau gesagt... Weil das
Gerede... <Mei, dem geht es so schlecht und der hat dieses gemacht und der
hat jenes gemacht und der ist gestorben.> Und dann machen sie einem die
Familie kaputt... das... habe ich einfach abgeschrieben. Bin ich nach... Ich
hab es nicht einmal in der Arbeit, habe ich es zwei Personen gesagt. Das
sind die, welche die Vorgesetzten waren und die Anderen haben gemeint ich
war sechs Wochen im Urlaub® (P7, 89-99).

Ein weiterer Grund fur diese Geheimhaltung ist es auch, Ratschlagen von

Bekannten und Verwandten aus dem Weg zu gehen.

....Ich habe alles was... die besten Bekannten so sagen... Weildt, die
Ratschlage, die sie dir dann so geben... die sind bei mir gleich einmal
ausgeblieben, von Anfang an schon” (P7, 138-141).

Fischer | 2015 77 | Seite



Die Betroffenen haben das Gefihl, dass sie selbst mit der Situation klar
kommen missen. Sie verzichten sehr bewusst auf die Ratschlage und die

Hilfe anderer. Ein Interviewteilnehmer sagt:
5.3.2 Tun was noétig ist

Schon bei der Diagnose entschieden sich die Betroffenen fiir das Leben und

beschlie3en zu tun was ndétig ist um zu Uberleben.
»---Ich hab die Erfahrung gemacht, dass man einfach voll k&mpft“ (P1, 38-39).

Die Chemotherapie wird in vielen Fallen als Absicherung angesehen, um die
Wabhrscheinlichkeit eines Rezidivs zu verringern. Die Entscheidung, eine
Chemotherapie zu machen, liegt bei den Betroffenen selbst. Sogar in
Zweifelsfallen, in denen eine Chemotherapie nicht zwingend nétig ware, wird

sie als Absicherung angesehen.

»...ES ist ja gerade beim Darmkrebs, glaube ich... ist ja oft auch so... pro
forma. das ist jetzt eine blode Sache (falsche Formulierung), aber eben eine
Sicherheitsmal3nahme. Nicht? Oder so ist mir das zumindest erklart worden,
dazumal. Dass die Wahrscheinlichkeit, wenn ich... keine Chemo mache, bei,
was weil} ich, 75% liegt, dass nichts mehr kommt und wenn ich eine mache,
bei 83% liegt, oder so. Und... man muss sich eben fir die 7% entscheiden
irgendwie... nicht?” (P1, 326-334).

»...Die Heilungschancen, dass sie dann wirklich komplett frei werden, die
liegen eben héher, wenn man die Chemo auch macht“ (P2, 238-240).

Auch in der Phase des Survivorships entschieden sich die Betroffenen dazu,
alle erforderlichen MalRnahmen einzuhalten, um eine Ruckkehr der
Krebserkrankung rechtzeitig zu erkennen, bzw. diese zu vermeiden. Sie
passen ihre Verhaltensweisen der neuen Lebenssituation an. So werden z. B.
Nachsorgeuntersuchungen als notwendige Mal3hahme zur Erhaltung der

Gesundheit angesehen und konsequent durchgefihrt.
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»...jedes Jahr...kommen noch Sachen... zwicken sie mir noch raus, die dann
noch gefahrlich werden kdnnten. Also wenn ich das nicht machen wirde,
dann kann es mir naturlich passieren, dass ich den ganzen Kase von Vorne
wieder angehe” (P6, 187-191).

Auch wenn Nachsorgeuntersuchungen als muhsam empfunden werden,

gelten sie als notwendige Maflinahmen zur Gesundheitserhaltung.

....Mir wére es lieber, wenn es nicht ware oder wenn es nur alle fiunf Jahre
ware oder alle drei Jahre. Aber es ist eben einmal so und das ist einmal im
Jahr und dann ist es wieder um* (P6, 197-200).

Aber auch Verhaltensweisen wie z.B. Essgewohnheiten werden zu Gunsten
einer gesunderen Lebensweise angepasst. Eine Interviewteilnehmerin
beschreibt, dass sie seit der Diagnose auf den Genuss von Alkohol
verzichtet, ein anderer Interviewteilnehmer zeigt auf, dass er seine

Ernahrungsgewohnheiten angepasst hat, um wieder gestinder zu leben.

...Seither esse ich Schweinefleisch sowieso nicht mehr. Friher hab ich das
gerne gehabt. Schweinefleisch, Schweinsbraten, Zwiebelbraten...” (P5, 71-
73).

»-..Ich habe alles gegessen und getrunken und das ist die Rache, ja, meines
Korpers. Ja. Das ist sozusagen die gelbe Karte. Und jetzt habe ich... jetzt
habe ich mich wieder zurtickgehalten. Das heil3t, ich bin wieder brav” (P5, 89-
93).

5.3.3 Krebs zur Vergangenheit machen

Gedanken an den Krebs werden bewusst ausgeblendet, mit der Begriindung,
dass nicht alle kérperlichen Beschwerden durch dem Krebs erklart werden

konnen.

»...Mein Gott na, dann miisste man irgendwann kommen, dass du
irgendetwas anderes auch hast am Koérper und du kannst nicht immer gleich

zurlick ziehen und sagen <Das ist der Krebs gewesen>“ (P7, 148-151).
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Durch eine standige Auseinandersetzung mit dem Thema Krebs, ist dieser
ein unausweichlicher Begleiter des Alltags. Werden Gedanken an den Krebs
jedoch bewusst ad acta gelegt, kann die Erkrankung zur Vergangenheit

gemacht werden.

»...\Nein eigentlich habe ich das Thema gar nicht mehr aufkommen lassen.
Das war einfach hinter mir. Das war vorbei. Was will ich denn noch. Wenn
wieder irgendeiner erzahlt hat Gber das und das (Krankheiten), dann habe ich
vielleicht eher gesagt <Da kann ich dir auch etwas erzéhlen. Aber komm,
reden wir nicht liber Krankheiten. Das ist ja nur eine Jammerei>“ (P7, 355-
361).

»-..Das ist wirklich abgehakt! Ja. Weil, das ist eh ein Blodsinn, wenn man da
dran denkt. Da wirst du ja erst krank” (P8, 202-203).

Der Zeitraum, in dem eine Krebserkrankung mit grof3er Wahrscheinlichkeit
Uberwunden ist, ist den Betroffenen bekannt. Im Laufe der Therapie wurden
sie daruber informiert, dass die meisten Rezidive bei Darmkrebs innerhalb

der ersten funf Jahre nach Diagnosestellung auftreten.

,...Also, wenn man funf Jahre Uberstanden hat, dann ist... also... sehr
wahrscheinlich, dass man eine Ruhe hat” (P2, 252-253).

Daher ist die Fiunf-Jahres-Grenze oftmals eine Schwelle, die Uberschritten
werden muss, um den Krebs der Vergangenheit angehdren zu lassen. Das
Wissen darUber, dass nach funf Jahren das Auftreten eines Rezidivs sehr

unwahrscheinlich ist, fUhrt zu einem Umdenken.

»...Fir mich war es dann so ein klasse Zeitpunkt, als die Chemo dann flnf
Jahre vorbei war. Weil das ist ja dann so der Zeitpunkt, an dem... die
Geschichte, wenn es funf Jahre vorbei ist, dann ist die Wahrscheinlichkeit
ziemlich gering, dass wieder was nachkommt. Ah... das tut dann erst wieder
gut”(P1, 82-86).
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,Weil ich sehe mich schon, also... So wie bei einem... Nach funf Jahren hat
man die gleiche Chance an Krebst zu erkranken wie jemand, der noch nicht
erkrankt ist. Ja. (lacht) Sag ich jetzt eben” (P4, 350-353).

5.3.4 Unsicherheit bekampfen

Die Unsicherheit ist Teil der neuen Normalitat, wie spater noch beschrieben
wird. Die Betroffenen sind sich dieser Tatsache jedoch bewusst und lernen

damit umzugehen.

Korperliche Beschwerden werden héufig als Vorboten des erneuten
Auftretens der Krebserkrankung angesehen. Weil die Betroffenen jedoch
wissen, dass nicht alle Beschwerden auf den Krebs zuriick zu fuhren sind,
suchen sie Bestatigung des Gesundheitszustandes. Erst durch eine

eindeutige Diagnose konnen sie die Unsicherheit bewéltigen.

»...Da ist eine Kleinigkeit und ich, ich bin sofort gedanklich tot krank. Aber ich
geh zu meinem praktischen Arzt und der beruhigt mich sofort“ (P4, 203-205).

RegelméaRige Nachsorgeuntersuchungen dienen dazu, Gewissheit Gber den
eigenen Gesundheitszustand zu erlangen und Gedanken an den Krebs

wieder beiseite zu schieben.

»...Da gibt es ein paar Werte, die man nimmt beim Krebs, und die lass ich
mir... die hol ich mir immer selber. Zur Sicherheit. Die Werte sind im Bereich
und dann weil3 ich, ich bin gesund” (P4, 212-215).

»...bei mir, da sind es, glaube ich, heuer 11 Jahre — da nimmt man an, dass
das Problem beseitigt ist soweit. Weil ich muss ja jetzt nach wie vor jedes
Jahr zur Koloskopie, zur Kontrolle gehen. Da nehme ich an, dass ich das...
das Problem jetzt im Griff haben® (P6, 95-99).

Besser als mit Unsicherheit zu leben, ist zu wissen, was im eigenen Korper
vor sich geht, auch wenn das bedeutet, dass erneut ein Krebs diagnostiziert

wird.
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»-..Aber ich muss es machen. Ich muss jetzt dann einmal gehen, weil ich habe
jetzt drei Jahre keine Untersuchung mehr gehabt und das ist schon eine ein
bisschen grol3ere Zeitspanne. Aber da mdisste ich jetzt einmal hin. Ob so
oder so, nur muss ich wissen was ich habe“ (P7, 179-184).

5.3.5 Von der Verdnderung profitieren

Die Krebserkrankung bringt nicht nur negative Aspekte mit sich. In der
Auseinandersetzung mit der Krankheit nehmen die Betroffenen auch positive
Veranderungen wahr. Wertigkeiten und Prioritaten werden neu verteilt. Die
Betroffenen lernen die Veranderungen zu schétzen. Ein Interviewpartner

beschreibt, dass er an Zeit- und Lebensqualitdt gewonnen hat.

Er sagt: ,...Jetzt lebe ich bewusster als frither” (P5, 52) und ,....am Anfang hab
ich Uberhaupt nicht darliiber nachgedacht, was in zwei, drei Jahren kommt.
Das hat mich nicht interessiert. Und jetzt denkt man, was sind zwei, drei

Jahre. Ich genielBe mein Leben viel besser als friiher” (P5, 55-58).

Ein weiterer Interviewpartner schildert ebenso eine Entwicklung zum

Positiven.

»-..Nein, ich wirde eher sagen, ich bin jetzt noch gefestigter (Pause). Mich
haut nicht so schnell irgendetwas um. Weil ich hab schon hinter mir... Ich bin
dem Tod schon von der Schaufel runter gefallen, sag ich einmal. Und damit
kann man, glaub ich, mit verschiedenen Dingen besser umgehen* (P2, 174-
179).

Eine weitere Teilnehmerin beschreibt die Neuverteilung der Wertigkeiten

sogar selbst als das Ergebnis eines Lernprozesses.

LAIso, ich bin demlitig. Ich nehme nicht mehr alles so schwer, welil ich weil3,
das sind lauter Winzigkeiten. Probleme sind etwas anderes. Dadurch ist das
Leben eigentlich leichter geworden, so bléd es auch klingt. Also, ich hab
sicher viel gelernt dadurch” (P4, 143-147).

»---Mittlerweile lebe ich wirklich sehr gesund” (P4, 151-152).
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Dinge die friher als selbstverstandlich angesehen wurden, erlangen einen
hoheren Stellenwert. Die Moglichkeit arbeiten zu kénnen ist keine Belastung

mehr, sondern eine Geschenk. Auch Nichts-tun erlangt eine héhere Geltung.

»---ES gibt ja auch viele Sachen, die besser geworden sind (...) Ich glaube, es
gibt Sachen, dass man die Freizeit besser geniel3en kann. Oder wenn man
einfach einmal nichts macht und kein schlechtes Gewissen dabei hat. Ja,
oder die Zeit mit der Frau vielleicht noch besser, nicht nutzen, aber geniel3en
kann. Das sind eher die Freizeitsachen und vielleicht, dass die Arbeit nicht
das Wichtigste ist. Nicht? Das die Arbeit schon dazu gehort — ich bin auch
froh, dass ich noch Arbeiten kann — aber... das es eben was anderes auch
noch gibt“ (P1, 249-258).

5.3.6 Krebs als eigenes Schicksal anerkennen

Um den Krebs als Teil der neuen ldentitdt anzuerkennen, muss dieser als

eigens Schicksal akzeptiert werden.
»---ich habe mich mit meiner Situation schon einmal abgefunden® (P1, 29-30)

Ein Teilnehmer beschreibt, dass es nicht selbstverstandlich ist, dass man das
Schicksal akzeptiert.

s~Jeder Mensch ist nicht gleich. Einer fdngt mit seinem Schicksal zu hadern an
<Warum ich und die anderen nicht> und die anderen sagen <Ich habe es

eben gekriegt>. Ich sage <Ich habe es eben gekriegt> nicht <Warum ich?>
(P7, 399-403).

Die Betroffenen beschreiben anhand der folgenden Aussagen, dass in jedem
Menschen der Krebs ,schlummert®. Das Schicksal jedoch entscheidet, wen

genau die Diagnose trifft.

»-..Ich meine, jeder hat Krebs, den er in sich tragt. Denk ich mir. Jeder tragt

das in sich. Bei einem bricht er aus, beim anderen nicht“ (P5, 85-87).

»... Aber das kann einem Jeden heute passieren. Das ist das einzige, was ich

daraus gelernt habe. Das kann Ihnen passieren von einer Sekunde auf die
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andere. Wie Alles! Ab einem gewissen Alter ist das Problem eben da“ (P6,
134-138).

»---weil du im Korper... das hast du vielleicht genauso drinnen. Bei dir bricht es

eben nicht aus, aber bei mir ist es ausgebrochen® (P7, 163-165).

Nicht nur die Tatsache Krebs bekommen zu haben gilt als Schicksalsschlag.
Die meisten Betroffenen betrachten die Tatsache Uberlebt zu haben ebenso

als eine vom Schicksal beginstigte Situation.

»---Ich wirde sagen, ich habe Glick gehabt [....] Ich habe die Chance gehabt
und der Korper hat die Chance angenommen*® (P7, 226-231).

»...Das war ein Gliick wahrscheinlich, sonst gar nichts. So kann ich es

bezeichnen. Das war zeitig, zeitig genug® (P6, 122-124).

»--.Ilch war weder in dem... also zu dem Zeitpunkt war ich ja nicht dem Tode
geweiht. Oder, oder, oder... Das war im... Es hatte sein kdnnen, dass das
wesentlich schlimmer ausgeht, es hatte aber auch — das was jetzt passiert ist
— sein kénnen“ (P6, 126-130).

»---Ich finde, man hat genau die richtige Lange und genau die richtigen Teile
von meinem Korper abgetrennt, die erforderlich waren um den Krebs zu
besiegen. Sagen wir so. Ja, also, dass ich den Krebs.... Dass der Krebs aus
meinem Korper entfernt wurde oder das Geschwiur oder wie auch immer. Und
als Vorsorge habe ich dann die Chemo gekriegt und die hat — muss ich dazu

sagen — auch angesprochen. Was ja nicht immer der Fall ist* (P3, 365-372).

»...Bei mir war eine, eine... was vielleicht auch nicht bei jedem ist.... Bei mir
war eine super Beratung, bei mir war eine super Diagnose... und eine super

Operation. Also es hat Alles wirklich rundum gepasst” (P3, 410-413).

Schlussendlich akzeptieren die Betroffenen die Darmkrebserkrankung als Teill

ihres Lebens.
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5.4 Krebs als Teil der ,,neuen‘ Identitat

Infolge  dieser  prozesshaften  Entwicklung  verandert sich die
Selbstwahrnehmung der Betroffenen. Strategien wurden entwickelt um mit
der Beeinflussung durch den Krebs umzugehen, Werte und Prioritaten neu
verteilt und der Krebs als eigenes Schicksal anerkannt. Als Voraussetzung fur
den Identitatswandel gilt das ,Herausgerissen-werden aus der Normalitat®.
Schlussendlich definieren sich die Survivors jedoch darlber Krebs gehabt zu
haben. Auch wenn die Erkrankung selbst der Vergangenheit angehort,

verandert der Krebs als Teil einer neuen Identitat die Selbstwahrnehmung.

Es haben sich drei Unterkategorien herauskristallisiert, welche die neue
Situation in der sich die Survivor befinden, beschreiben. Die Krebs-Survivors
nehmen so etwas wie eine ,neue” Identitat an. Diese charakterisiert sich
durch eine verdnderte Selbstwahrnehmung, durch das Leben mit
Unsicherheit und dadurch, dass die eigene Situation nicht nur die Betroffenen

selbst verandert, sondern auch deren soziales Umfeld davon betroffen ist.
5.4.1 Veranderte Selbstwahrnehmung

Bedingt durch die prozesshafte Entwicklung zum Survivor verandert sich die
Selbstwahrnehmung der Betroffenen. Sie sind nicht mehr dieselben wie vor

der Krankheit, weil der Krebs seine Spuren hinterlassen hat.

»-..Ich meine vorher denkt man an so etwas einmal Gberhaupt nicht. Bevor es
einen nicht betrifft oder bevor man das nicht hat (...) Jetzt ist er in meinem

Kopf. Das werde ich wahrscheinlich auch nie raus bringen* (P6, 55-61).
5.4.1.1 Nicht mehr derselbe/dieselbe sein

Die Krebserkrankung selbst gehért der Vergangenheit an, dennoch haben sie
auch Jahre nach der Diagnose mit Symptomen zu kampfen, die in Folge der

Erkrankung entstanden sind.
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»...Also ich muss ja heute noch aufpassen. Zwiebeln sind extrem, weil wenn
ich jetzt einen Braten esse, der mir extrem schmeckt, dann hab ich es drei
Tage zu biBen” (P7, 120-123).

»---Also ich muss schon viel aufpassen oder ich muss mir bewusst sein, wenn
ich zu sehr (ber die Strdnge schlage, dann... hab ich sicher meine Probleme*
(P4, 123-126).

Diese Symptome werden jedoch als Teil der neuen ldentitat akzeptiert und
als neue Normalitdt angesehen. Ein Interviewpartner beschreibt dies

folgender Mal3en:

»...ES ist schon klar, dass wenn 20, 30 cm abgehen vom Darm, dass ich 6fter
aufs Klo gehen muss. Das ist auch klar. Aber das sind ja keine Beschwerden*
(P2, 266-268).

Ein weiterer Interviewteilnehmer sagt, dass man ,,...viele Sachen ganz anders
sieht und man auch vieles nicht mehr so machen kann, wie man es friher
gemacht hat. Oder Sachen eben auch anders macht, weil man eben das hat.

Das muss ja nicht schlecht sein deswegen “ (P1, 246-249).
Ein weiteres Beispiel liefert auch die folgende Aussage.

»...Jetzt... wissen’s eh, so mit der Verdauung... so wie jemand der nicht krank
war, geht es bei mir nicht alles zu in meinem Alter — ich bin Uber 50 — hat
sicher schon jeder irgendeine Kleinigkeit. Das regt mich nicht auf. Hab ich
wunderbar alles im Griff* (P4, 112-117).

Ein Interviewteilnehmer beschreibt: ,vom Krebs her kenne ich gar nichts
mehr® (P1, 98). Im selben Atemzug erklart er jedoch, dass der Krebs
weiterhin einen starken Einfluss auf sein Leben hat. ,....Da gibt es schon viele
Sachen, die natdrlich schon mit dem Krebs zusammen hangen, weil das
ganze irgendwie zusammenhangt. Und da gibt es schon Sachen, die man...
nicht mehr machen kann oder nicht mehr macht oder vielleicht dabei zégert”

(P1, 104-107). Dieses Beispiel veranschaulicht sehr gut, dass sich die
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Betroffenen in einem Zustand befinden, in dem sie sich weder als vollig
gesund, als auch als krank ansehen.

»---Jedes Mal, wenn ich zu viel esse oder wenn ich Stress habe irgendwo. Ich
gehe oft 13 Mal am Tag aufs Klo. Ja. Das ist ja ohne Krebs nicht der Fall.
Also... ich muss schon viel aufpassen oder ich muss mir bewusst sein, wenn
ich zu sehr (ber die Strdnge schlage, dann... hab ich sicher meine Probleme*
(P4, 121-126).

Das Leben der Survivor wird nicht von der Krankheit selbst beeinflusst. Ein
Interviewteilnehmer beschreibt: ,...Also, direkt vom Krebs spure ich gar nichts
mehr‘. Jedoch haben die Betroffenen Erfahrungen durch die
Krebserkrankung gemacht, die ihre Situation flr immer pragen. Neben
korperlichen Veranderungen hat sich auch ihre Wahrnehmung alltaglicher

Situationen verandert.

»...Nur habe ich friiher gedacht, die Mutter von einem Kind kann nicht krank
werden. Das kann ich nicht kriegen. Ich muss ja gesund sein fur die Kinder,
so deppert habe ich geredet. Ah... wenn jetzt jemand so etwas sagt, denk ich
mir ,Bitte pass aufl“ (lacht) Also ich sag so etwas wirklich nicht mehr” (P4,
136-141).

5.4.1.2 Krebs als Teil der Vergangenheit

Einige Betroffenen sehen den Darmkrebs als abgeschlossene Erkrankung an,
wie die folgenden Beispiele aufzeigen:

»...Ich kann hdéchstens sagen, den hab ich einmal gehabt und es ist alles

vorbei gegangen“ (P8, 181-182).

»---Ich bin geheilt! Ware noch irgendetwas geblieben, hatte ich gesagt, ich bin
noch nicht geheilt. Aber es ist nichts mehr da. Es war im Darm, der Darm
wurde operiert und so weiter und er ist nicht mehr gekommen. Fertig“ (P5,
158-162).
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»-..Nein eigentlich habe ich das Thema gar nicht mehr aufkommen lassen.

Das war einfach hinter mir. Das war vorbei“ (P7, 355-357).

Der Krebs an sich spielt im Leben keine Rolle mehr. Gedanken an den Krebs
treten nur dann wieder in den Vordergrund, wenn explizit danach gefragt wird.
In dieser Situation wird Krebs jedoch nicht als Bedrohung angesehen,
sondern ausschlief3lich als vergangene Tatsache.

~Ja, bei mir kommt er dann erst in den Kopf rein, wenn jemand sagt, <Was
haben denn Sie fiur Untersuchungen...> besser gesagt, <was haben Sie denn
alles gehabt?>, dass ich aufschreiben muss: Darmkrebs® (P7, 209-213).

Wiederkehrende Untersuchungen geben den Betroffenen Bestatigung, dass

der Krebs weiterhin Teil der Vergangenheit ist.

»---.und halbjéhrlich bin ich da kontrolliert worden — also durchleuchtet wieder
und da bin ich wieder angeschaut worden. Und Gott sei Dank ist nie etwas
aufgetreten” (P2, 95-98).

Eine Probandin beschreibt im Hinblick auf den problemlosen Verlauf nach der
Operation, dass sie unsicher dartber ist, ob sie jemals Krebs hatte. Der
Krebs ist soweit abgeschlossen, dass sie ihn bereits als unreale

Vergangenheit wahrnimmt.

»-..Age, dann hab ich mir gedacht: Vielleicht habe ich ja eh nie etwas gehabt
(lacht), dass sie mich so operiert haben® (P8, 88-91).

5.4.1.3 Statusproblem

Darmkrebssurvivors befinden sich in einer ambivalenten Situation, in der sie
weder den Status einer gesunden Person haben, noch sich selbst als kranke

Person bezeichnen wirden.

,..Also als Gesunder wiirde ich mich einmal nicht bezeichnen, da bin ich mir
ganz sicher. Ah... das ist vielleicht sogar manchmal ein Problem. Man will ja
auch nicht als Kranker - also nicht jetzt von der medizinischen Seite her oder

von der Pflege her, sondern von der allgemeinen Seite her... von der Umwelt,
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die da ist. Einerseits will man der Alte sein und Uberall gleich sein, aber
andererseits stort es einen auch, wenn der Krebs gar nicht mehr
bertcksichtigt wird“ (P1, 237-242).

Fur die Betroffenen steht im Vordergrund, dass ihr Status positiv bewertet
wird. Die Bezeichnung als Uberlebender wird dann anerkannt, wenn es fir

die Betroffenen bedeutet, dass die Krebserkrankung Uberwunden ist.

,lch habe ja mit Uberlebender gar nicht so das Problem gehabt. Weil
Uberlebender ist ja trotzdem positiv besetzt. Also, ich hétte jetzt nicht das
Problem, wenn jemand zu mir sagt, ich bin ein Krebsuberlebender,..... das ist
eigentlich richtig definiert, sage ich...“ (P1, 355-358).

Ein Interviewteilnehmer vergleicht das Uberleben der Krebserkrankung mit
einer Wiedergeburt. Nach dem ,Absacken kommt ein ,Aufsteigen®. Ein
anderer beschreibt es mit der ,gelben Karte im Fuf3ball, die man als

Verwarnung bekommt.

»--.Das ist so zusagend die gelbe Karte. Und jetzt habe ich.. Jetzt habe ich
mich wieder zuruckgehalten “ (P5, 91).

Der Hauptunterschied zwischen einer Krebserkrankung und einer
chronischen Krankheit ist aus Sicht der Betroffenen die unmittelbare
Auseinandersetzung mit dem Tod. Die Krebsdiagnose fuhrt einem die eigene

Sterblichkeit vor Augen.

»-..Der Krebs hat ein so einen negativen Beigeschmack. Ja. Well so viele
sterben wegen Krebs. Und bei chronischer Erkrankung, das fiirchtet man
eigentlich weniger. Ja, das ist, glaube ich, der Hauptunterschied” (P2, 280-
284).

Krebs wird nicht als chronische Krankheit angesehen. Chronische
Krankheiten begleiten die Betroffenen ein Leben lang, der Krebs hingegen

wurde bewaltigt und gehdrt der Vergangenheit an.

Fischer | 2015 89 | Seite



....Krebs ist keine chronische Krankheit, weil... eine chronische Krankheit ist
etwas, an dem ich leide... unter was, das unter Umstéanden nicht zu beheben
geht. Das heil3t, das spricht das Wort chronisch. Ich krieg es immer wieder.
Ich kriege Medikamente, ich krieg es wieder. Ich werde operiert, ich krieg es
wieder. Das ist eine chronische Krankheit. Das ist ja bei Krebs nicht der Fall.
Der Krebs ist da! Kann er behoben werden, ist es gut. Kann er nicht behoben
werden, na, dann hab ich es nicht chronisch, weil dann bin ich in einem Jahr
eh weg” (P3, 432-441).

»...Ja, eine chronische Krankheit ist - wie soll ich da sagen? —ist eine nicht zu
behebende Krankheit. Der Krebs ist aber eine... entweder zu behebende
Krankheit oder eine tddliche Krankheit. Also es gibt nicht einen chronischen
Krebs. Das gibt es nicht!” (P3, 447-451).

Insofern nehmen sich die Darmkrebs-Survivor sich nicht als chronisch kranke

Personen wabhr.

»---INein, ich wiirde Krebs nicht als chronische Krankheit sehen“ (P7, 395-
397).

»...Bei mir ist es so gewesen... Es ist nicht chronisch oder in dem Sinn. Ich
habe es in mir gehabt, also kann ich nicht chronisch sagen. Chronisch wirde
ich sagen, wenn ich jetzt einen Husten habe und ich tu nichts dagegen und
schau, dass er besser wird und er kommt immer wieder und wieder. Dann
sage ich, dass er chronisch ist. Weil er nach einer Zeit wieder auftritt. So
verstehe ich chronisch* (P7, 365-371).

Ein Interviewteilnehmer beschreibt, ,Krebs kommt, wird behandelt und sollte
wieder gehen®. Im Vergleich dazu ist eine chronische Erkrankung fur ihn eine

Erkrankung, die ,immer wieder” (P7, 373) kommt.

,ES gibt so viele chronische Erkrankungen, die immer wieder kommen, wo die
Leute nicht wissen was sie machen sollen. Sie wissen auf einmal, es bricht
wieder aus. Ja... Und der Krebs, wenn er mal eine Weile seine Ruhe hat...

mlisste er, sollte er eine Ruhe geben...” (P7, 386-390).
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Auch wenn das Leben weiterhin von Unsicherheit gepréagt ist, gilt der Krebs
als etwas das abgeschlossen ist und nicht wieder kommt. Dahingehend ist es
den Betroffenen sehr wichtig den Krebs von einer chronischen Krankheit zu

differenzieren, da diese impliziert, dass die Krankheit wieder kehrt.

»...Also... Mein Mann hat chronisch Morbus Crohn gehabt. Ah... also ich kann
mir denken, ich kann mir vorstellen, was eine chronische Erkrankung ist. Das
ist etwas, das immer wieder kommt und... ja. Das ist fur mich chronisch. Beim
Krebs wirde ich nicht sagen, dass das chronisch war. Das war fur mich bitte
einmalig” (P4, 338-343).

Parallelen zu einer chronischen Erkrankung erkennen die Betroffenen jedoch
selbst. Ein Interviewteilnehmer beschreibt, dass auch nicht alle chronischen

Krankheitsverlaufe miteinander verglichen werden kdnnen.

»...Unterscheiden tut ihn wahrscheinlich einmal gar nichts. Man hofft, dass
das weg ist. Es kommt immer darauf an, welche chronische Erkrankung man
hat. Ob das eine lebensgefahrliche chronische Erkrankung ist... oder eine
ist... ah... mit der man sich eben arrangieren muss und leben kann damit. Und
dasselbe ist auch sicher beim Krebs so. Es ist eben momentan eine
furchtbare Diagnose und irgendwann einmal lernt man auch damit halbwegs
umzugehen, nicht?“ (P6, 107-114).

54.2 Mit Unsicherheit leben

Obwohl der Krebs selbst Teil der Vergangenheit ist, bedeutet das Leben als

Survivor auch weiterhin mit Unsicherheit zu leben.

»-.-.Man weil3 es auch oft nicht. Bei anderen haben sie gesagt, war es auch
schon so lange und dann haben sie Blutkrebs oder was gekriegt. Das weil3
man ja nie” (P8, 257-260).

»..Ob jetzt natlrlich woanders was auftaucht, das damit zusammenhéngt,

egal wie lange das jetzt her ist, das kann ich nicht sagen*” (P6, 99-101).
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Unter anderem ist hier zu erwahnen, dass Unsicherheit in Bezug auf die
Zukunft herrscht und die Folgen, welche die Krankheit auch weiterhin mit sich
bringen kann. Das Bewusstsein dartiber, zu wissen was es bedeutet Krebs zu
haben spielt hierbei eine grol3e Rolle. Die Betroffenen kennen die Einfliisse
auf das Leben, die durch die Krebserkrankung entstehen und haben weiterhin
Angst davor.

»---Also ich habe jetzt schon noch Angst falls wieder mal Krebs diagnostiziert
werden wiirde. Ich habe oft Angst, weil ich weill was das bedeutet” (P4, 345-
347).

»...Das ist heute immer noch... Wenn sie so etwas einmal gehabt haben, ist
immer noch das Problem da, egal was Sie haben, ist da schon wieder was
oder ist da was zurick gekommen. Nicht dasselbe, aber wieder etwas
anderes. Also das Problem ist nach wie vor da. Das ist jetzt nicht so, dass ich
mich jeden Tag... ah... wenn ich Bauchweh habe oder wenn ich Kopfweh
habe, dass ich mich fertig mache, aber es ist nattrlich schon wesentlich...
schlimmer wie vorher” (P6, 47-54).

Der Gedanke an Krebs kehrt immer wieder.

»...Also, ich habe Jahre gebraucht, da bin ich jeden Tag aufgewacht und
habe an Krebs gedacht, als erster Gedanke. Also, das hat Jahre gedauert”
(P4, 110-112).

Vor allem in Situationen, in denen ein gesundheitliches Problem auftritt, wird
haufig sofort an eine Wiederkehr des Krebses gedacht. Eine Probandin sagt:
»...Da ist eine Kleinigkeit und ich, ich bin sofort gedanklich tot krank“ (P4, 203-
204). Weiters beschreibt sie:

»...ES hat dann viele Situationen gegeben... ich weil3 nicht, da muss eine
kleine Ader geplatzt sein in der Hand. Ich weil3 nicht, so ganz eine Kleinigkeit.
Aber aus meiner Erfahrung... Ich bin in der Sekunde zum Arzt gerannt, weil

ich habe gewusst, wenn ich jetzt nicht sofort zum Arzt gehe, dann bin ich tot

Fischer | 2015 92 | Seite



krank in zwei Stunden. Weil ich glaube sofort, dass ich sterben muss* (P4,
192-199).

Ein anderer Interviewteilnenmer beschreibt die bleibende Unsicherheit

folgendermalen:

....Das ist nur, wenn ein Problem eben wieder auftritt, dann denkt man
naturlich wieder daran. Aber... ah... nicht jetzt so, dass ich mich total fertig

mache oder was. Aber im Hinterkopf ist es natlirlich da” (P6, 70-73).

»...Das ist heute immer noch... Wenn sie so etwas einmal gehabt haben, ist
immer noch das Problem da, egal was Sie haben, ist da schon wieder was
oder ist da was zurick gekommen. Nicht dasselbe, aber wieder etwas
anderes. Also das Problem ist nach wie vor da. Das ist jetzt nicht so, dass ich
mich jeden Tag... ah... wenn ich Bauchweh habe oder wenn ich Kopfweh
habe, dass ich mich fertig mache, aber es ist natirlich schon wesentlich...

schlimmer wie vorher” (P6, 47-54).
54.3 Krebs betrifft einen nicht nur selbst

Der Krebst stellt die Betroffenen vor die Herausforderung mit dem eigenen
Leben klar zu kommen und die Einflusse auf den Alltag zu bewaltigen. In
einer geschwachten Lage ist es eine zuséatzliche Belastung, nicht nur flr sich

selbst, sondern auch fir die eigenen Kinder sorgen zu mussen.

»...der Alltag, das war das Schlimmste. Weil ja ich drei ganz kleine Kinder
gehabt habe. Denen hab ich es nicht sagen wollen. Ich war grade
geschieden... Also, ich hab Angst gehabt, dass mir mein Mann die Kinder
wegnimmt. Also es war... puh...es war...sicher...diese Zeit aber auch davor

war einfach flr mich eine Extremzeit* (P4, 43-48).

Auch spater beeinflusst die Krebserkrankung, die nun ein Teil der ,neuen®
Identitat ist, nicht blof3 die Betroffenen selbst, sondern ebenso deren soziales
Umfeld. Vor allem die Familie spielt hier eine zentrale Rolle. Ein
Interviewteilnehmer fasst dies zusammen, mit den Worten: ,...Wenn er im

Kopf ist, dann... wegen den Kindern® (P7, 208).
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Die Krebserkrankung bringt Unsicherheit bezlglich der Zukunft mit sich. Nicht
mehr fur die Familie da sein zu kdnnen, stellt eine bedrohliche Situation dar.

»---Und zweitens habe ich gedacht: Naja, wenn ich wirklich sterbe... dann
habe ich mehr Gedanken an meine Familie. Mehr war mir Wurscht. Mehr
krieg ich eh nicht mit und so weiter. Ja, mein Gott. Ja. Die einzigen Sorgen
waren die Familie. Was ist mit der Familie, wenn ich nicht mehr da bin? (P5,
182-188).

Die eigene Krebsdiagnose fihrt zu Angst, den Krebs weiter vererbt zu haben.
Die Betroffenen wissen, was es bedeutet, an Krebs erkrankt zu sein und
furchten sich davor, diese Erkrankung an ihnre Nachkommen weiter zu geben.

»...Aber ich habe es vererbt bekommen. Ich wirde sagen, die Gene bei mir
sind vererbt worden und ich hoffe, dass ich sie nicht weiter vererbt habe“ (P7,
378-381).

»---ich hoffe, dass ich die Gene nicht weiter vererbt habe“ (P7, 380-381).
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6 DISKUSSION

In diesem Kapitel soll anhand der oben dargestellten Ergebnisse diskutiert
werden, ob und wie die Sichtweisen bereits vorhandener Modelle zur
Bewaltigung chronischer Erkrankung auf Krebs-Survivor Ubertragen werden

kénnen. Dies geschieht am Beispiel der Darmkrebs-Survivors.

Zusammengefasst wird in der Diskussion darauf eingegangen, inwieweit
Survivor generell als chronisch krank bezeichnet werden kbnnen? Um dieser
Frage nachzukommen, wird im Vorfeld jedoch noch die Beeinflussung auf
den Alltag der Darmkrebssurvivors aufgezeigt und wie die Betroffenen mit

dieser Beeinflussung umgehen.

Beeinflussung auf den Alltag

Um die Frage ,Welche Beeinflussung auf das Leben beschreiben
Uberlebende einer Darmkrebserkrankung selbst Jahre nach der Krankheit?*
beantworten zu kdnnen, muss weiter ausgeholt werden. Die Beeinflussung
auf den Alltag beginnt bereits bei der Diagnose und verandert sich infolge
einer prozesshaften Entwicklung zum Survivor. Merkmale wie die

Unsicherheit bleiben jedoch bestehen.

Die Diagnose und die darauffolgende Behandlung sind einschneidende
Erlebnisse, welche die Betroffenen aus der Normalitat heraus rei3en.
Korperliche Beschwerden schwachen die Betroffenen und haben Uberdies
Einfluss auf deren berufliches und privates Leben. Tatigkeiten kann nicht
mehr wie gewohnt nachgegangen werden und die Lebensqualitat ist dadurch
niedriger als sonst. Die Beeinflussung ist den Betroffenen zu diesem
Zeitpunkt am starksten bewusst, da sie aus der Normalitat herausgerissen
werden und der Unterschied zu davor stark zu spiren ist. Sie kdnnen das

Ausmal} der Diagnose zu Beginn noch nicht einschatzen.

Die Nachwirkungen der Behandlung beeinflussen auch spater das Leben der
Betroffenen. Durch den Ruckgang korperlicher Beschwerden und der

Anpassung an die neuen Gegebenheiten erlangen die Betroffenen jedoch
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Stabilitdt. Der Krebs hat weiterhin Einfluss auf sie. Da er jedoch Teil der

.neuen” Identitat ist, bemerken die Betroffenen es nur wenig.

Als starkste Beeinflussung ist die veranderte Selbstwahrnehmung zu nennen.
Die Betroffenen sind sich dieser Beeinflussung zwar nicht so stark bewusst,
dennoch veréandert sie ihr Leben mal3geblich. Darmkrebs-Survivors geben an,
dass sie nicht mehr derselbe/dieselbe Person sind und haben ein Problem
mit der Statusfindung. Korperliche Veranderungen werden oft als Vorboten
eines Rezidivs eingestuft und Gedanken an den Krebs bilden einen standigen
Begleiter. Durch die Krebserfahrung wissen sie, was es bedeutet an Krebs
erkrankt zu sein. Infolge dessen ist Unsicherheit ihr standiger Begleiter.
Zusammengefasst kann gesagt werden, dass medizinische Beschwerden in
den Hintergrund rticken und nicht-medizinische Beschwerden nun im Fokus

stehen.

Wolff (2007) beschreibt in einer Studie ein &hnliches Ergebnis. Knapp die
Halfte der Studienteiinehmerlnnen gab an, dass sie unerfillte nicht-
medizinische Bedirfnisse hatte. Die emotionalen Konsequenzen infolge der
Krebserkrankung waren fir sie schwerer zu bewéltigen als die medizinischen
Bedurfnisse. 70% derjenigen, die ungedeckte nicht-medizinische Bedurfnisse
hatten, gaben an, dass der Onkologe keine Hilfe angeboten hat, um den
nicht-medizinischen Bedurfnissen nachzukommen. Die restlichen 30%
sagten, dass ihr Onkologe bereit war darlber zu sprechen, jedoch nicht
ausreichend Informationen oder Erfahrung hatte um sie hinreichend zu
unterstitzen. Insofern muss im Umgang mit Krebserkrankten ein grol3eres
Bewusstsein dartiber geschaffen werden, dass diese mit einer standigen
nicht-medizinischen Beeinflussung zu kdmpfen haben. Hier ist vor allem der
Umgang mit Unsicherheit zu nennen. Modelle zum Survivorship sollen als
Instrument dienen, krankheitsbedingte Unsicherheit und deren Einfluss auf

das Leben der Betroffenen einzuordnen und zu bewaltigen.
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Umgang mit der Beeinflussung

Infolge der Krebserkrankung kommt es zu einer dauerhaften Anpassung an
die neuen Lebensumstdnde. Der Umgang mit der Beeinflussung setzt sich
aus einem aktiven Prozess und einem passiven Prozess zusammen. In den
Jahren nach der Krankheitsdiagnose entwickeln die Betroffenen aktive
Strategien um mit der Beeinflussung umzugehen und Krankheitsphasen zu
Uberwinden. Zum Beispiel sind sich die Betroffenen der Unsicherheit
bewusst, die ihren Alltag begleitet und versuchen dieser entgegenzuwirken.
Weitere Strategien sind, den Krebs fur sich zu behalten, zu tun was notig ist

und den Krebs zur Vergangenheit zu machen.

Auf einer passiven Ebene verandert sich die Selbstwahrnehmung der
Betroffenen. Sie lernen Werte neu zu verteilen und von der Veranderung zu
profitieren. Wie bereits Shaha (2003) erwahnte, bleibt der Krebs fur die
Betroffenen ein omniprasenter Begleiter. Die Selbstwahrnehmung verandert
sich aber dahingehend, dass er Krebs als Teil der eigenen Identitat anerkannt

wird.

Selbstwahrnehmung

Die dargestellten Ergebnisse lassen darauf schliel3en, dass sich Darmkrebs-
Survivors nicht als chronisch krank bezeichnen wirden. Infolge einer
prozesshaften Anpassung ist der Krebs zum Teil ihrer Identitdt geworden und
somit zur neuen Normalitat. Fir die Bezeichnung ihrer Situation konnte keine
einheitliche Formulierung gefunden werden. Oftmals wird die Beendigung der
Krebstherapie als ein Neubeginn angesehen und der Krebs ist ein Teil der
Vergangenheit. Die Phase des Survivorships wird mit einem ,Aufstieg nach
dem Absacken® verglichen oder die Krankheit Uberlebt zu haben, wird mit
einer ,gelben Karte® im FuBball gleichgesetzt. Die Formulierung
,Uberlebender* wird nicht von allen Betroffenen angenommen. Im
Vordergrund steht, dass der Krebs der Vergangenheit angehdrt und sich die
Betroffenen als gesund ansehen.
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Ein zentraler Unterschied zwischen der Phase des Krebs-Survivorships und
einer chronischen Erkrankung ist, dass bei chronischen Erkrankungen die
Krankheit selbst im Vordergrund steht. Die Symptome der Erkrankung
beeinflussen weiterhin den Alltag der Betroffenen. Im Gegensatz dazu
werden Darmkrebs-Survivor weniger von Symptomen selbst beeinflusst, als
mehr vom Wissen dartber, was es bedeutet Krebs gehabt zu haben.
Dennoch ist es vergleichbar mit dem Erleben einer chronischen Erkrankung.
Dem Modell von Mishel zufolge steht die Unsicherheit im Zentrum der
Beeinflussung durch eine chronische Erkrankung. Auch Darmkrebssurvivors
haben mit einer dauerhaften Unsicherheit zu kampfen.

Modelle zur Bewaltigung chronischer Erkrankung als Basis fur
Krebs-Survivors

Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse, dass Parallelen zu allen im
Theorieteil vorgestellten Modellen bestehen. Dies unterstreicht, dass die
Phase des Krebs-Survivorships dem Verlauf einer chronischen Erkrankung
sehr &hnlich ist. Dennoch gibt es Unterschiede. Im Weitern soll diskutiert
werden, welche Theorien sich eher fir eine Anpassung eignen wirden, bzw.
welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede zu den in der Forschungsarbeit

generierten Ergebnissen bestehen.

Das Adaptionsmodell nach Roy und Andrews (2008) bildet einen
wissenswerten allgemeinen Hintergrund, wird jedoch nicht als geeignetes
Modell fir die Anwendung an Krebs-Survivors empfohlen. Es liefert im
Allgemeinen einen guten Rahmen um die Erlebniswelt Kranker zu verstehen.
Die Einflisse auf den Menschen und die notwendigen Anpassungsleistungen

sind jedoch sehr allgemein gefasst.

Das Shifting Perspectives Modell nach Paterson (2001) wird den
Anforderungen der Krebs-Survivor am wenigsten gerecht. Es geht davon aus,
dass sich die Perspektive auf Krankheit und Gesundheit abwechselt. Der
Fokus auf die Krankheit fuhrt It. Paterson zur Auseinandersetzung mit
derselben und bewirkt im Weiteren eine Akzeptanz dieser. Jene Tatsache
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bildet sich auch in den oben aufgezeigten Kategorien ab. Paterson geht von
einem standigen Wechsel der Perspektiven aus. Darmkrebssurvivors
hingegen betrachten die Erkrankung als abgeschlossenes vergangenes
Ereignis. Die Krankheit selbst hinterlasst zwar Spuren, wird jedoch nicht als
wiederkehrender Prozess angesehen. Vielmehr steht das Leben mit
Unsicherheit im Vordergrund, welche die Theorie von Mishel eher
bericksichtigt.

Die Pflege- und Krankheitsverlaufskurve nach Corbin und Strauss (2004)
weist vergleichbare Charakteristika mit den im Ergebnisteil beschriebenen
Kategorien auf. Der Wiederherstellungsprozess der eigenen Identitat, den
Corbin und Strauss beschreiben, &hnelt sehr dem Verlauf von der
Krebsdiagnose bis zum Survivorship, welcher anhand der Kategorien
abgebildet werden konnte. Um dies zu veranschaulichen, werden die
vergleichbaren Kategorien in Klammer angefihrt: Die betroffene Person lernt
den eigenen Korper neu kennen und versucht Einschrankungen zu
bekampfen (Stabilitat erlangen). Handlungen, die nach der Diagnose und der
Therapie nicht mehr adaquat durchgefuhrt werden kdnnen, werden durch
neue ersetzt (Krankheitsphasen dberwinden). Zuletzt werden Werte,
Prioritaten und Ziele neu definiert und das Gefihl einer neuen Identitat kehrt

ein (Krebs als Teil der ,neuen® Identitat).

Die in der Forschungsarbeit gebildeten Kategorien zeigen auf, dass die
Krebserkrankung selbst fur die betroffenen Personen abgeschlossen ist.
Nicht die Krankheit, sondern deren Einfluss auf die Identitat und
Selbstwahrnehmung stehen im Zentrum. Im Vergleich dazu wechseln sich
laut Corbin und Strauss jedoch weiterhin stabile und instabile Phasen der
Erkrankung ab, sogar bis hin zum Tod. Bei Darmkrebs-Survivors ist die
instabile Phase, welche dem ,Herausgerissen-werden aus er Normalitat”
gleicht, bereits tGberwunden. Nachdem sich Krebs-Survivor nicht mehr als
krank betrachten, sollte der Tod nicht als potentielle Folge der Phase des

Survivorships angesehen werden.
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Das aus der Krankheitsverlaufskurve weiterentwickelte Cancer-Recovery-
Modell bietet daher einen besseren Bezugsrahmen. Wie bereits Dorsett
(1998) betonte, bedarf das Modell von Corbin und Strauss einer Anpassung,
um den Bedurfnissen krebskranker Menschen gerechter zu werden. Ein
Hauptunterschied ist, dass das Cancer-Recovery-Modell auf dem Aspekt der

Rekonvaleszenz aufbaut.

Die im Ergebnisteil aufgezeigten Kategorien sind mit dem Aufbau des
Cancer-Recovery-Modells von Dorsett (1998) vergleichbar. Dorsett
beschreibt, dass in der Absorption erste Informationen in Bezug auf den
Krebs gesammelt werden. Dies kommt der Kategorie ,Herausgerissen-
werden aus der Normalitat® gleich. Danach erfolgt eine Assimilation, in der die
Informationen verarbeitet und in den Bezugsrahmen eingeordnet werden
konnen. Auch hier zeigen sich Parallelen zur Phase der Stabilisierung. Die
Akkommodation nach Dorsett beschreibt die Anpassung an die veranderten
Umstande. Hier zeigt sich ebenfalls eine Ahnlichkeit zu den Strategien,

welche die Betroffenen entwickeln um die ,Krankheitsphase zu tUberwinden.

Dorsett formuliert als Ziel fur die Pflege, dass Betroffene den Einfluss der
Rekonvaleszenz auf den Krankheitsverlauf verstehen lernen sollen, um im
Weiteren selbst zur Verbesserung der eigenen Gesundheit beitragen zu
kénnen. Das Modell nach Dorsett bildet einen guten Rahmen um die Phase
des Survivorships zu verstehen. Der Unsicherheit, die hinsichtlich der
Ergebnisse dieser Forschungsarbeit jedoch ein zentrales Thema der
Survivorship darstellt, sollte jedoch noch mehr Prioritat eingeraumt werden.

Da die Unsicherheit als zentrales Thema der Phase des Survivorships
identifiziert werden konnte, ist auch die Theorie der Krankheitsunsicherheit
nach Mishel (Mishel & Calyton, 2008) nicht aul3er Acht zu lassen. Fir die
Anwendung an Darmkrebs-Survivors wirde sich also auch die RUIT eigenen,
die sich neben der Unsicherheit in der Diagnose- und Behandlungsphase,
ebenso mit der fortlaufenden Unsicherheit beschaftigt. Gleich wie in den im
Ergebnisteil aufgezeigten Kategorien wird die Unsicherheit in der Theorie von

Mishel als Teil der neuen ldentitat akzeptiert und geht mit der Veranderung
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der Selbstwahrnehmung einher. Die Unsicherheit, die selbst nach
Beendigung der Krebstherapie noch besteht, erschwert es den Betroffenen
den eigenen Status zu definieren und hat Einfluss auf deren
Selbstwahrnehmung. Die RUIT gibt Pflegepersonen die Chance
Krankheitsunsicherheit verstehen zu lernen und den Betroffenen
Informationen zukommen zu lassen, die es ihnen ermdglichen ihrem

Krankheitserleben Sinn zu geben.

Fur die Bewaltigung des Survivorships bietet sich somit eine Kombination der
Methoden von Mishel und Dorsett an. Das Cancer-Recovery-Modell wurde
speziell fur die Anwendung an krebskranken Menschen adaptiert und stellt ist
am geeignetsten fir Umgang mit Darmkrebs-Survivors erachtet.
Erganzungen sollen jedoch dahin gehend gemacht werden, dass der

Unsicherheit mehr Beachtung geschenkt wird.
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7 SCHLUSSFOLGERUNG UND AUSBLICK

Die Resultate, welche im Ergebnisteil beschrieben und im Diskussionstell
betrachtet wurden zeigen, dass die Phase des Survivorships eine komplexe
Situation darstellt. Der Weg zum Survivor verlauft prozesshaft und endet in
einer neuen Selbstwahrnehmung. Der Krebs wird zu einem Teil der neuen
Identitat.

Die zu Beginn dargestellten Theorien zur Bewaltigung chronischer
Erkrankung sind in vielerlei Hinsicht auf das Erleben von Darmkrebs-
Survivors Ubertragbar und kénnen an Darmkrebs-Survivors angewandt
werden. Dennoch sind einige Feinheiten zu erwahnen, die bei deren

Anwendung nicht aufRer Acht gelassen werden sollten:

Auch wenn sich Survivors selbst den Status einer ,gesunden Person® geben,
haben sie weiterhin mit physischen und psychischen Nachwirkungen der

Krebserkrankung zu kampfen.

Um den spéateren Einfluss auf die Survivors verstehen zu kdnnen, muss
Bewusstsein Uber die Verdnderung deren Identitdt geschaffen werden.
Pflegepersonen sollen ein fundiertes Wissen dartber erlagen, was es fur die
Betroffenen bedeutet, Krebs gehabt zu haben. Es muss ein grof3eres
Bewusstsein dafur geschaffen werden, dass Darmkrebs-Survivors auch nach
Beendigung der Therapie mit Nachwirkungen der Erkrankung zu k&mpfen
haben. Weniger stehen dabei medizinische Probleme im Vordergrund, als viel
mehr nicht-medizinische Probleme, wie zum Beispiel das Leben mit
Unsicherheit. Unsicherheit bedeutet weiterhin Stress fur die Betroffenen.
Pflegeberufe sollten es sich daher im Umgang mit Darmkrebs-Survivors zur

Aufgabe machen, Unsicherheit in Folge der Erkrankung zu bekampfen.

Ob detallliertes Wissens darlber, wie der Status eines Cancer-Survivors
genau definiert werden kann, fur das Verstehen und den Umgang mit diesen
Personen natzlich und erforderlich ist, kann in Frage gestellt werden. Denn

jeder definiert die eigene Situation anders. Die Betroffenen sind sich jedoch
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darliber einig, dass der Krebs der Vergangenheit angehort und sie sich daher

nicht mehr als krank bezeichnen wirden.

Die Ergebnisse dieser Forschungsarbeite fassen Anhand von Kategorien
zusammen, wie sich das Erleben des Darmkrebs-Survivorships gestaltet.
Dennoch sollte beachtet werden, dass es bei qualitativer Forschung um
subjektive Erfahrungen von Gesundheit und Krankheit geht. Die im
Ergebnisteil aufgezeigten Kategorien erméglichen einen naheren Einblick in
das Erleben des Darmkrebs-Survivorships. Die Individualitat im

Krankheitserleben sollte jedoch nicht aul3er Acht gelassen werden.

Als Limitation ist zu erwdhnen, dass sich unter den acht
Studienteilnehmerinnen nur ein/e Teilnehmerin mit Colostomie befand. Es
besteht die Annahme, dass sich die Ergebnisse bei einer gréf3eren
Probandenanzahl von Tréagerinnen einer Colostomie anders gestalten
konnten. Eine Studie mit einer gré3eren Probandenanzahl ware ndétig, um

dieser Annahme nachzugehen.

Als weiterer Ausblick fur dir Forschung ist zu nennen, dass Darmkrebs-
Survivors nur eine limitierte Gruppe von Krebs-Survivors darstellen. Um ein
differenzierteres Bild des Erlebens der Survivorship zu bekommen, sollten in

zukunftigen Studien auch andere Krebserkrankungen betrachtet werden.
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Weiterleben nach dem Krebs
Sehr geehrte Teilnehmerin,

Sehr geehrter Teilnehmer,

Das im Folgenden beschriebene Forschungsprojekt wird von mir, Katharina Fischer,
BScN, als Abschlussarbeit fir mein Studium der Pflegewissenschaft an der
Universitat Wien durchgefihrt.

Dabei bin ich auf ihre Mithilfe angewiesen.
Was ist der Zweck des Forschungsprojekts?

Das Ziel dieser Forschungsarbeit ist es die Phase des Survivorships aus dem
Blickwinkel von Langzeitiiberlebenden (=5 Jahre) eines kolorektalen Karzinoms zu
charakterisieren. Die Beeinflussung auf den Alltag selbst Jahre nach erfolgreicher
Beendigung der Krebstherapie soll festgehalten werden und im weiteren Verlauf,
wie die Betroffenen mit dieser Beeinflussung umgehen. Nur Sie allein kdnnen uns
anhand der Erfahrungen einen Einblick in lhre wahrscheinlich sehr schwierige
Situation geben. Gesprache dariiber, was Sie momentan erleben oder bereits hinter
sich haben, kdnnen uns helfen, lhre besondere Situation besser zu verstehen und
Ilhre Bedirfnisse besser wahrzunehmen. Die Ergebnisse sollen dazu dienen, den
Versorgungsbedarf aufzuzeigen und auf mogliche Verbesserungsvorschlage zu
verweisen.

Wie sieht eine Teilnahme an dem Forschungsprojekt aus?



Sollten Sie sich entschlieen an diesem Forschungsprojekt teilzunehmen, wird mit
Ihnen ein Termin vereinbart, an dem ein etwa einstlindiges Gesprach an einem fir
Sie angenehmen Ort stattfindet. Dabei werden Ihnen einige Fragen gestellt, infolge
derer Sie moglichst frei Gber Ihre Erfahrungen erzdhlen kdnnen. Das Gesprach wird
auf Tonband aufgenommen und anschliefend in eine schriftliche Form Gbertragen.

Welche Rechte haben Sie?

Die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt ist freiwillig. Sie kénnen jederzeit, auch
nach Beginn des Interviews, abbrechen und miissen dafiir keine Griinde nennen.

Was geschieht mit den Informationen?

Wir versichern lhnen, dass lhre Unterlagen vertraulich und anonym behandelt
werden. Der Zugang zu lhren Daten, die nur zu wissenschaftlichen Zwecken
verwendet werden, obliegt ausschliellich der Forscherin und der Betreuerin des
Forschungsprojekts, Frau Univ.-Prof. Mag. Dr. Hanna Mayer. Der Name der
Teilnehmer wird an keiner Stelle im Forschungsmaterial erscheinen. Das gilt auch fir
eine etwaige Veroffentlichung der Forschungsergebnisse.

Fragen?

Bei Fragen stehe ich lhnen gerne zur Verfliigung. Meine Kontaktadressen finden Sie
am Ende des Informationsblattes.

Ich ware Ihnen sehr dankbar, wenn Sie an diesem Forschungsprojekt teilhaben!
Wenn lhrerseits Interesse an der Teilnahme an diesem Projekt besteht, wenden Sie
sich bitte an mich.

Mit freundliche Griil3en,

Katharina Fischer

e-Mail: a0608710@unet.univie.ac.at

Telefon: 0699/19203550
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Einverstindniserklarung

Ich wurde von der verantwortlichen Person dieses Forschungsprojektes vollstandig
Uber Wesen, Bedeutung und Tragweite des Forschungsprojektes aufgeklart. Ich habe
das Informationsmaterial gelesen und verstanden. Ich hatte die Moglichkeit Fragen
zu stellen, habe die Antworten verstanden. Ich bin Gber den modglichen Nutzen
dieses Forschungsprojektes informiert.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich zur Teilnahme an diesem Forschungsprojekt zu
entscheiden und weil}, dass die Teilnahme daran freiwillig ist. Ich weiR, dass ich
jederzeit und ohne Angabe von Griinden diese Zustimmung widerrufen kann, ohne
dass sich dieser Entschluss nachteilig auf mich auswirken wird.

Mir ist bekannt, dass meine Daten anonym gespeichert und ausschliellich fir
wissenschaftliche Zwecke verwendet werden. Aus meiner Beteiligung an der
Untersuchung entstehen mir weder Kosten noch werde ich daflir finanziell
entschadigt.

Ich habe eine Kopie des schriftlichen Informationsmaterials erhalten. Ich erklare
hiermit meine freiwillige Teilnahme an diesem Forschungsprojekt.

Datum Unterschrift der Teilnehmerin/ des Teilnehmers

Datum Unterschrift der Untersucherin
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