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Ziel der Dissertation

1 Ziel der Dissertation

Die Erkrankung Krebs kann zu jedem Zeitpunkt eines menschlichen Lebenszyklus ein
einschneidendes und erschitterndes Ereignis darstellen (Lange et al., 2020). Alltagliche Ab-
laufe mussen durch die physischen Einschrankungen im Zuge der Behandlung unterbrochen,
pausiert oder sogar vollstandig aufgegeben werden, was einen tiefgreifenden Einschnitt in das
bisherige Leben und dessen Qualitat der Betroffenen darstellen kann (Ernst & Zimmermann,
2022). Junge Menschen, welche an Krebs erkranken, machen hierbei nur etwa 5 % des Ge-
samtanteils aller Krebspatient*innen aus, was im Umkehrschluss bedeutet, dass etwa 95 %
der Neudiagnosen bei Uber 44-Jahrigen gestellt werden (Krebsregisterdaten, 2018). Aufgrund
der deutlichen Mehrheit an Krebserkrankungen Uber 44 Jahre, wurde den jingeren an Krebs
Erkrankten (Adolescents and Young Adults with Cancer; AYAC; im Alter zwischen 15 und 35
Jahren) lange Zeit in der Forschung wenig Beachtung geschenkt. Dadurch ist auch die Stu-
dienlage zu AYACs im Vergleich zu alteren Krebspatient*innen eher unzureichend (Bleyer et
al., 2006). Jedoch stellen die AYACs trotz ihrer guten Prognose hinsichtlich einer Heilung der
Krebserkrankung, welche sich unter anderem durch ihre, in der Regel gute physische Konsti-
tution, abseits der Krebserkrankung begriinden lasst (Biel, 2022), eine sehr vulnerable Pati-
entengruppe mit besonderen Belastungen und Bedurfnissen dar (Zimmermann, 2020). Zu die-
sen zahlen unter anderem das erhdhte Risiko, im weiteren Lebenslauf an einem Rezidiv zu
erkranken (Biel, 2022), wahrend oder als Folge von der Tumorerkrankung unter langfristigen
psychischen und physischen Einschrankungen zu leiden (Brock, Geue, et al., 2021; Koehler
et al., 2020) und/oder einen starken Einschnitt in ihrer altersspezifischen Entwicklung, i. S. des
AbschlieRens einer Ausbildung, Studiums oder der privaten Lebensziele zu erleben (Schilling
et al., 2014, Staudle & Helbig, 2021). Zwar werden diese speziellen Belastungen in der Litera-
tur und Forschung zunehmend prasenter, bedlrfen aber dennoch einer weiteren Vertiefung,
die AYACs in ihrer herausfordernden Lebenssituation mit wissenschaftlich fundieren Erkennt-

nissen unterstitzen zu kdnnen (Geue et al., 2016; Kohler, 2015).

Der geschlechtsspezifische Fokus dieser Studie auf mannliche AYACs wurde gewahlt,
um geschlechts- und altersspezifische Belastungen im Kontext der Krebserkrankung besser
zu verstehen. Zudem sollte er der Eruierung versorgungsspezifischer Bedurfnisse abseits der
medikamentdsen Versorgung dienen und somit potenzielle (post-)stationare Versorgungli-
cken darstellen. Somit liegt der Fokus der folgenden Arbeit auf jungen, an Krebs erkrankten
Mannern. Ziel der Studie ist es, spezifische Belastungen dieser Zielgruppe genauer zu unter-
suchen sowie versorgungsspezifische Bedurfnisse sowie den geschlechtsspezifischen Um-
gang mit der Erkrankung herauszuarbeiten, um potenzielle Versorgungslicken hinsichtlich der

stationaren und poststationaren Behandlung zu identifizieren.
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2 Literaturdiskussion

In der folgenden Literaturdiskussion erfolgt hinflihrend auf die Zielgruppe der Adolescents
and Young Adults with Cancer (AYAC; 15-39 Jahre) zunachst eine allgemeine Einfihrung in
die korperlichen und psychosozialen Belastungen durch die Krebserkrankungen, i.S. von Da-
ten und Fakten und der psychosozialen Belastung durch die Krebserkrankung. Anschliel3end
wird auf diese jlingere Zielgruppe und deren Besonderheiten (hohe Uberlebenschance, bio-
psycho-soziale Konsequenzen, psychosoziale Belastungsfaktoren und den daraus resultie-
renden — fUr die onkologische Behandlung relevanten — Umgang mit Begleiterscheinungen der
Krebserkrankung) eingegangen. Vertiefend wird daran anschlieBend das mannliche Ge-
schlecht (AYAC-M; Daten und Fakten sowie mégliche Erklarungsansatze fur den generellen
geschlechtsspezifischen Umgang mit Krankheiten) intensiver beleuchtet. Darauf bezugneh-
mend werden die Herausforderung der Onkologie bei der Behandlung der Zielgruppe der
AYACs — und vor allem der AYAC-M — fokussiert. Zudem werden ihre Bedurfnisse und Belas-
tungen (in Auswirkung auf ihr Krankheitsverhalten) und ihre vermeintliche Non-Compliance
(i. S. von nicht krankheitsangepassten Verhalten im Umgang/Kontakt mit ihnrem Sozialgeflige)
betrachtet. Danach werden die abgeleiteten Hypothesen, die in der vorliegenden Arbeit geprift

werden, dargestellt.

2.1 Krebs

2.1.1 Daten und Fakten

Tumorerkrankungen gelten, vor allem in den westlichen Industrielandern nach den kar-
diovaskularen Erkrankungen als eine der haufigsten Todesursachen (Schmidt, 2019). Im Jahr
2018 wurden in Deutschland etwa 489.000 Krebserkrankungen neu diagnostiziert. Die Ge-
schlechterverteilung war relativ gleichverteilt, mit etwas mehr mannlichen Erkrankten (ca.
265.200) gegenuber ca. 232.700 Frauen (Erdmann et al., 2021). Bei Betrachtung der Entitaten
der Tumorerkrankungen ist bei den Mannern jeder dritte Tumor urologischer Natur und bei den
Frauen das Mammakarzinom mit 30 % am starksten vertreten (Baurle, 2022). In Deutschland
haben im Jahr 2018 circa 1,6 Millionen Menschen mit einer Krebserkrankung gelebt, die in den
vorangegangen finf Jahren diagnostiziert worden ist. Innerhalb der letzten 25 Jahre liegt die
geschatzte Zahl von an Krebs Erkrankten hierzulande bei mehr als 4,4 Millionen Menschen
(Erdmann et al., 2021). Es ist davon auszugehen, dass die Inzidenzzahlen aufgrund verschie-
dener Faktoren (z. B. Wandel der Verteilung der Bevolkerungspyramide, Fortschritte in der
Medizin) zukunftig ansteigen (Berger, 2021). Krebsleiden werden, auch verstarkt durch den
demografischen Wandel, vor allem als eine Erkrankung des Alters angesehen (von Gratz,
2018). Da der Anteil alterer Menschen an der Gesamtbevdlkerung stetig wachst, ist gleicher-
mafen mit einer Zunahme an Krebsneuerkrankungen in Deutschland zu rechnen, weshalb
das Robert-Koch-Institut (RKI) fur das Zeitfenster zwischen 2015 und 2030 einen Anstieg der
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Krebsneuerkrankungen um ca. 23 % prognostizierte (Erdmann et al., 2021). Hintergrund des
Alterseinflusses ist, dass die genetischen Reparaturmechanismen im Laufe des Lebens an
Effektivitat verlieren, was das Entarten einzelner Zellen beglinstigen kann (von Gratz, 2018).
Obwohl das Zellwachstum und die Zellteilung streng Uberwachte Prozesse im Lebenszyklus
einer Zelle sind, kann es zu Fehlern in den Kontrollschritten kommen. Statt die Apoptose (pro-
grammierter Zelltod) einzuleiten, kann es zu einem ungehemmten Wachstum kommen, was
dazu fuhrt, dass gesunde Zellen und Gewebe mit ihren physiologischen Aufgaben verdrangt
oder zerstdrt werden, was ein tumordses Geschehen bzw. eine Krebserkrankung zur Folge
haben kann (Mlller-Esterl, 2018).

Durch den medizinischen Fortschritt haben sich die Uberlebensraten nach einer Krebs-
erkrankung in den letzten Jahren verbessert. In Deutschland flhrt dies funf Jahre nach der
Diagnose zu einer relativen Gesamtkrebsuberlebensrate von 65 % bei Frauen und 59 % bei
Mannern (Arndt, 2019). Die Funf-Jahre-Uberlebensrate ist stark von der jeweiligen Tumorart
abhangig. Sie kann unter 20 % wie z. B. beim bdsartigen Pankreaskarzinom oder aber auch
bei Uber 90 % wie beim malignen Melanom der Haut liegen (Erdmann et al., 2021). Heutzutage
gelingt es aufgrund der verschiedenen onkologischen Therapieverfahren, die Mehrzahl der
Krebsfalle zu heilen. Beispielhaft werden fast 90 % der Patient*innen mit Brustkrebs und 93 %
der Patient*innen mit Melanom geheilt. Zu den onkologischen Therapiemdglichkeiten zahlen
unter anderem die Operation, Bestrahlung, Chemotherapie, Hormontherapie und seit einigen
Jahren eine zielgerichtete Krebstherapie, unter welche z. B. die Immuntherapie fallt (Holtkamp,
2020). Im Gegensatz zu den anderen Therapieformen ist die zielgerichtete Krebstherapie
(Englisch: targeted therapy) so entwickelt, dass die entarteten Zellen und deren Mechanismus
erkannt und speziell bzw. ausschliefl3lich gegen diese vorgegangen wird, sodass keine gesun-
den Zellen geschadigt werden (Chen et al., 2021). Die Erkrankung Krebs sowie ihre Therapie
sind sowohl an psychische, soziale als auch an koérperliche Belastungsfaktoren gekoppelt.
Zwar unterscheiden sich diese je nach Krebsart, dennoch mussen sie sowohl vom Betroffenen
selbst als auch von deren bzw. dessen Umfeld bewaltigt werden (Koch et al., 2016). Aus den
Krebsbehandlungen ergeben sich diverse Nebenwirkungen fir die Patient*innen. Die Neben-
wirkungen der Chemotherapie lassen sich in akute Nebenwirkungen und Langzeitfolgen un-
terteilen (Crysandt, 2021). Sie kénnen noch Jahre nach der Therapie anhalten, also somit zu
einer chronischen Belastung werden, oder erst mit Verzégerung nach Abschluss der Therapie
auftreten (Mehnert & Johansen, 2019). Zu den akuten Nebenwirkungen zahlen unter anderem
Ubelkeit und Erbrechen, Haarverlust, Haut- und Schleimhautentziindungen sowie Blutbildsté-
rungen, wie Leukopenie oder Anamie (Crysandt, 2021). Die somatischen Langzeitfolgen kon-
nen z. B. Polyneuropathien, Kreislauferkrankungen und/oder Erkrankungen des Magen-Darm-
Trakts sein (Ernst & Schilling, 2022). Zu den Spéatfolgen kann auch das chronische Fatigue-

Syndrom gezahlt werden, bei dem Betroffene aufgrund eines erhéhten Erschépfungsgefiihls
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kaum in der Lage sind, ihren Alltag eigenstéandig zu meistern (Hauth & Gani, 2022). Dieses
kann sowohl bedingt sein durch physische Ursachen wie Hormonveranderungen als auch
durch psychische Ursachen wie Depressionen und Angststdérungen (Crysandt, 2021). Eine
Krebserkrankung geht neben den kérperlichen (Lang-)Zeitfolgen auch oft mit kurz- und lang-
fristigen psychischen Belastungen einher. Zu den psychischen Kurzzeitfolgen gehort, dass
sich Betroffene mit Emotionen wie Angst, Arger und Trauer bis hin zur Niedergeschlagenheit
konfrontiert sehen (Nahi et al., 2021). Zu den Langzeitfolgen zahlen Angste und Sorgen, per-
sistierende Schlafstérungen, Verlust des Selbstwertgefihls und kognitive Funktionseinschran-
kungen (Rick, 2018). Als besonders charakteristisch stellen sich hierbei depressionstypische
Symptome wie Erschépfung und Interessensverlust dar (Hartung et al., 2018). Bei einer Studie
von Mehnert et al. (2014) wiesen beispielsweise 31,8 % der Krebspatient*innen eine psychi-
sche Stoérung auf. Am haufigsten vertreten waren dabei Angststérungen mit 11,5 % und An-
passungsstorungen mit 11,1 %. Eine psychiatrische Diagnose bedeutet flr Betroffene haufig
nicht nur Angst und eine tiefgreifende Verunsicherung, sondern wird oftmals als ein enormer
Einschnitt in das bisherige Leben und als ein Verlust an Lebensqualitat erlebt (Lange et al.,
2020). Zudem mussen oftmals komplexe Behandlungsentscheidungen getroffen werden, de-
ren Tragweite schwierig zu antizipieren ist (z. B. Fertilitdtserhaltung, mittel- bis langfristige
Pflegebedurftigkeit) (Mehnert & Lehmann-Laue, 2018). Ein Drittel der Patient*innen haben im
Zuge der Krebserkrankung das Bedurfnis nach einer psychosozialen Unterstitzung (z. B.
psychoonkologische Psychotherapie), wobei jlingeres Alter, weibliches Geschlecht und ein
héherer Bildungsstand hierbei mit einem erhéhten psychosozialen Bedurfnis verknipft zu sein

scheinen (Faller et al., 2016).

Eine Krebserkrankung macht meist vor keinem Lebensbereich halt und kann sich sowohl
auf Partnerschaft und Familie als auch auf das soziale Umfeld auswirken: Es kann zu einer
vermehrten Belastung im Alltag (z. B. Vereinbarkeit von Arbeit, Haushalt und Krankheit), im
Beruf (z. B. finanzielle Sorgen) und im Freizeitverhalten (z. B. das Aufgeben von Hobbys) kom-
men (Ernst & Zimmermann, 2022). Haufig erleben Betroffene diese Veranderungen als Kon-
troll- bzw. ldentitatsverlust, welcher einerseits mit sozialer Isolation und andererseits mit einer

Veranderung der eigenen sozialen Rolle einhergehen kann (Mehnert & Lehmann-Laue, 2018).
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2.2 AYAC - Adolescent and Young Adults with Cancer

2.2.1 Besonderheiten junger, an Krebs erkrankter Menschen

Von circa einer halben Million Neudiagnosen in Deutschland pro Jahr sind junge, an
Krebs erkrankte Menschen mit 25.000 Neuerkrankten (5 % des Gesamtanteils) im Alter zwi-
schen 20 und 44 Jahren eine Minderheit (Krebsregisterdaten, 2018). Die sogenannten Adole-
scents and Young Adults with Cancer (AYAC) sind junge, an Krebs erkrankte Menschen im
Alter zwischen 15 und 39 Jahren, welche bis vor einigen Jahren nicht als besondere Patien-
tengruppe mit spezifischen Anforderungen gesehen wurden. In den letzten 20 Jahren sind in
Deutschland jedoch ca. 250.000 AYACs zu Krebsuberlebenden geworden, was dazu fihrt,
dass dieser Altersrange zunehmend in der medizinischen und psychoonkologischen For-
schung Aufmerksamekeit zu Teil wird (Brock, Richter, et al., 2021). Im Vergleich zu alteren (z. B.
Uber 75-jahrigen Patient*innen; Fiinf-Jahre-Uberlebensrate: 64 % (Hermann et al., 2020)) bzw.
jungeren (unter 15-jahrigen; Funf-Jahres-Uberlebensrate: tber 80 % (Kaatsch, 2018)) an
Krebs erkrankten Menschen, liegt die Uberlebensrate von Krebspatient*innen im Alter zwi-
schen 15 und 39 Jahren bei 84 % (wenn die Diagnose ein Jahr zurlicklag) bzw. bei 94 % (funf
Jahre nach der Diagnose). Eine Ausnahme hierbei stellen die Patient*innen dar, welche an
einem Hodgkin-Lymphom, Leuk&mie und/oder einem Tumor des zentralen Nervensystems
erkrankt waren. In diesen Fallen wurde nach 20-25 Jahren eine erhéhte Mortalitat festgestellt
(Kreutzkamp, 2018). Die vergleichsweise verbesserten Heilungschancen jlungerer Betroffener
werden meist auf den generell im Vergleich zu Alteren besseren Gesundheitszustand zuriick-
gefuhrt (Bleyer et al., 2017) und eine deshalb mdgliche intensivere Therapie (medikamentds,
oft zusammen mit einer Strahlen- und/oder Hormontherapie) mit einer sich daraus ergebenden

héheren Toleranz fur Nebenwirkungen (Horneber et al., 2019).

Derart intensive Behandlungen kénnen eine korperliche Inaktivitat zur Folge haben.
Schon innerhalb kurzer Behandlungszeit (1-4 Wochen) kann es zu einem Abbau der Muskel-
masse um 20-30 % kommen. Des Weiteren reduziert sich oft das Herzzeitvolumen (10-15 %)
und die Sauerstoffaufnahme sinkt haufig um circa 20 %. Umso langer die Immobilitat besteht,
desto wahrscheinlicher auch das Risiko, eine Pneumonie oder Thrombose zu entwickeln. Das
Immunsystem wird sowohl durch die Erkrankung an sich, als auch die Behandlung geschwacht
(Konig et al., 2022). Je nach Art und Intensitat kann es sowohl wahrend als auch lange nach
der Behandlung zu kardialen Schaden wie z. B. einer akuten Perikarditis, Herzrhythmussto-
rungen und einer Kardiomyopathie kommen. Ebenso kann im Zuge der Krebsbehandlung eine
Schadigung der Nieren und des ableitenden Harnsystems entstehen (Langer et al., 2020). Des
Weiteren kénnen durch die Chemotherapie und Bestrahlung die reproduktiven Organe ge-

schadigt und somit die Fertilitat der Betroffenen negativ beeinflusst werden (Sonnet, 2021).



Literaturdiskussion

Auch geben AYACs nach Behandlungsabschluss im Vergleich zu alteren Krebspati-
ent*innen eine schlechtere Lebensqualitat an, was unter anderem auf Rezidivangste, Zukunft-
sangste, bleibende korperliche Veranderungen und ein haufigeres somatisches Schmerzerle-
ben im Vergleich zu alteren Krebserkrankten zurtickzufihren sein kdnnte (Geue et al., 2017).
Neben den kdrperlichen Langezeitfolgen hat die Krebsdiagnose im jungen Erwachsenenalter

auch grof3e Auswirkung auf die psychische Gesundheit (Zimmermann, 2020).

Einerseits ist die Prognose der AYACs uberdurchschnittlich gut, jedoch weisen sie an-
dererseits auf lange Sicht eine hohere Wahrscheinlichkeit auf, ein Rezidiv zu entwickeln (Biel,
2022). Das bedingt wiederrum, dass Betroffene mit den langanhaltenden somatischen und
psychischen Konsequenzen auch langer leben und umgehen mussen (Koehler et al., 2020).
Nach Behandlungsende zeigen sich bei jungen Erwachsenen haufig konstante Sorgen und
Schlafstérungen (Konig et al., 2016). Knapp die Halfte (47 %) der AYACs leiden an einer psy-

chischen Stérung wie z. B. Angststdérungen und Depressionen (Brock, Richter, et al., 2021).

2.2.2 Psychosoziale Belastungsfaktoren

Bei Erhalt der Diagnose Krebs befinden sich die AYACs zumeist in einer hochst vul-
nerablen Phase ihres Lebens, namlich dem Ubergang von der Friihadoleszenz zum jungen
Erwachsenenalter. In diesem Lebensabschnitt finden wichtige kognitive und psychosoziale
Entwicklungsprozesse statt. Zu diesen gehdren unter anderem der Aufbau neuer und reifer
Beziehungen, die Ubernahme der mannlichen/weiblichen Geschlechterrolle, die Ausbildung
emotionaler Unabhangigkeit und die Entwicklung einer eigenen Ideologie (Kdhler, 2021). Al-
tere Jugendliche bzw. junge Erwachsene befinden sich auf dem Weg, sich zunehmend vom
Elternhaus abzunabeln, was z. B. im Rahmen der Wahl eines Berufs bzw. der Etablierung in
diesem oder auch der eigenen Familiengrindung geschieht. Diese Entwicklung kann durch
das Feststellen der Erkrankung beeintrachtigt werden (Beraldi et al., 2011) oder sogar zu
Ruckschritten fiihren. Durch die Diagnose kann es beispielsweise zu einem Ruckfall in kindli-
che Verhaltensmuster kommen, da das Bedurfnis nach Nahe und der Wunsch, Aufgaben ab-
zugeben, durch den Schicksalsschlag getriggert werden kann (Kéhler, 2015). Diese Entwick-
lung wird durch die betroffene Person oftmals als ein Rickschritt oder eine Art Stagnation
empfunden, in der ungewollte Abhangigkeiten gezwungenermallen wieder hergestellt werden
(Koénig & Sauter, 2022). Coping-Mechanismen, welche auf bisherige Herausforderungen ge-
passt haben (z. B. Sport als Stressabbau), funktionieren nicht mehr, was unter anderem dazu
fihren kann, dass die AYACs die negativen Seiten ihres Lebens nun starker wahrnehmen
bzw. schwerer werten als die positiven (Beraldi et al., 2011). Die Vorstellung von einer bisher
als offenen und uneingeschrankt wahrgenommen Zukunft weicht dem Gefuihl von Angst und
Unsicherheit (Mehnert-Theuerkauf & Lehmann-Laue, 2019). Diese Uberlegungen kénnen sich
in einem Spektrum von ,normalen” Sorgen, Uber Trauer bis hin zu einer manifesten psychi-

schen Diagnose wie der Depression erstrecken (Weis & Boehncke, 2011). Zu den haufigsten
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psychischen Stérungen, welche mit der Diagnose Krebs einhergehen und bei ca. 47 % der
AYAC auftreten (Brock, Richter, et al., 2021), zéhlen depressive Stérungen, posttraumatische
Belastungsstérungen (PTBS) sowie Angststérungen (Rontgen et al., 2018). Insgesamt leiden
Krebspatient*innen unter Sorgen, haufig auch in einem behandlungswirdigen Ausmalf3. Die
allgemeine 12-Monats-Pravalenz psychischer Stérungen bei onkologischen Patient*innen liegt
in Deutschland bei 39 % und bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Krebs sogar deut-
lich héher bei 47 % (Mehnert-Theuerkauf et al., 2020), was unter anderem mit einer deutlich
erhdhten Suizidalitat einhergehen kann (Park & Rosenstein, 2022). Die Krebsbelastung wird
bei Krebspatient*innen oftmals in Form von Angst symptomatisch. Personen weiblichen Ge-
schlechts und junge Patient*innen zeigen eine erndhte Pravalenz, mit starken Angsten auf die
Diagnose zu reagieren. Des Weiteren sind schlecht prognostizierte Tumorarten (z. B. das Pan-
kreas-CA) starker mit Angst assoziiert (Bussmann et al., 2018). In einer Studie von Goétze
(2021) gaben 17 % von etwa 1000 langzeitiberlebenden Krebspatient*innen, deren Diagnose
funf bzw. zehn Jahre zurticklag, Progredienzangst, also die Angst vor einem Voranschreiten
der Erkrankung, an. Laut Hinz and Schwarz (2001) haben persénliche Krankheitserfahrungen
bei jungeren Patient*innen eine starkere Wirkung und gehen somit mit einer héheren Verunsi-
cherung einher, als bei alteren Patient*innen. Nach Abschluss der medizinischen Behandlung
geben die AYACs gegenuber alteren Krebspatient*innen und der Allgemeinbevélkerung eine
schlechtere Lebensqualitat an, was ihr posttherapeutisches Outcome im Vergleich zum alteren
Krebspatienten verschlechtert (Acquati et al., 2018; Geue et al., 2017). Zudem wird die alters-
normative emotionale und psychische Entwicklung der jungen Menschen durch die Erkran-
kung unterbrochen, was durch ein verandertes Korpergeflihl und soziale Isolation begriindet
ist (Acquati et al., 2018).

2.2.3 Nebenwirkungen und Folgen der Krebserkrankung

Die AYACs befinden sich zumeist noch in einer Entwicklungsphase, in welcher die Ver-
anderung des Aussehens mitunter unumganglich ist und somit die Identifikation mit dem eige-
nen Kérper noch nicht vollstandig abgeschlossen ist (Kohler, 2021). Demzufolge sind die phy-
sischen Veranderungen wie Haarausfall, Operationsnarben oder ein kinstlicher Darmaus-
gang, welche eine Krebstherapie mit sich bringen kann, haufig eine enorme Belastung flr die
Betroffenen (Brock, Geue, et al., 2021). Jungen Menschen werden Eigenschaften wie Agilitat,
Frische und Lebensdurst zugeschrieben, dulRerliche ,Mangel“ passen fiir die AYACs daher oft
nicht in das Korperbild, welches sie bislang fir sich hatten (Beraldi et al., 2011). Die Freizeit-
gestaltung der betroffenen Person muss haufig der Diagnose und deren Folgen angepasst
werden (Mehnert-Theuerkauf & Lehmann-Laue, 2019). So kénnen oftmals viele Hobbys, wel-
che koérperlich fordernd sind, aufgrund des geschwachten Allgemeinzustandes der Betroffenen
nicht mehr ausgefiihrt werden. Von den aktuellen kérperlichen Einschrankungen abgesehen,

ergeben sich auch zukunftsorientierte Fragestellungen flr die AYACs. So kann je nach Art,
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Dauer und Dosierung der onkologischen Therapie das Zeitfenster der Fertilitat eines an Krebs
erkrankten Menschen eingeschrankt sein. Die Behandlung kann bis hin zu Infertilitat fihren
(Theis et al., 2022). Bei den unter 35-jahrigen kinderlosen Krebspatient*innen haben allerdings
circa dreiviertel noch einen unerfillten Kinderwunsch (von Amsberg & Bokemeyer, 2020). Eine
Chemotherapie und eine Strahlentherapie kdnnen eine Beeintrachtigung der Fruchtbarkeit
hervorrufen (Goeckenjan et al., 2019). Durch den cytotoxischen (meint die Fahigkeit einiger
chemischer Substanzen, Zellen und Gewebe zu zerstdren) Einfluss kann die Gametogenese
schwer gestort werden, sodass es zu Stoérungen in der Spermienproduktion kommen kann.
Wie schwer und wie lange die Fertilitat eingeschrankt bzw. ausgesetzt ist, hangt sowohl von
der angewendeten Therapie als auch vom Individuum selbst ab (Agarwal et al., 2004). Bei
Frauen kann durch die direkte zytotoxische Wirkung der Behandlung eine posttherapeutische
Amenorrhoe folgen (Strowitzki & Germeyer, 2009). Je nach Art und Anzahl der Chemothera-
pie-Zyklen liegt das Risiko, eine vorzeitige Ovarialinsuffizienz zu entwickeln, zwischen 10 %
und 80 %, was fir die betroffene Frau eine deutlich verminderte Schwangerschaftschance
bedeuten kann (Hancke & Déhmen, 2018). Fur den Fertilitatserhalt besteht bei Mannern die
Méoglichkeit einer Kryokonservierung von Spermien. Frauen haben die Optionen der Kryokon-
servierung von Oozyten und Ovarialgewebe oder der ovariellen Transposition (Dittrich et al.,
2020). Obwohl sich viele AYACs zum Zeitpunkt der Diagnose noch nicht sicher sind, wie ihre
zukunftige Familienplanung aussehen soll, sind sie aufgrund des engen Zeitplans zwischen
Fertilitatserhalt und Krebstherapie gezwungen, diese Entscheidung, auf die sie sich bislang
nicht vorbereitet haben, zu treffen (Lidington et al., 2021). Eine beeintrachtigte Fertilitdt kann
bei Krebspatient*innen und Krebsulberlebenden zu psychischem Stress und einer Beeintrach-
tigung der psychischen Gesundheit fihren, was deren Leben somit nachtraglich negativ be-
einflussen kann (Wang et al., 2020). Dies wird auch durch die Ergebnisse der Studie von Chen
et al. (2022) untermauert: Nach einem Beratungsgesprach zum Fertilitatserhalt wurden die
Krebspatient*innen angeleitet, Fragebdgen Uber ihr psychisches Wohlbefinden auszufiillen,
wobei 85 % der Proband*innen moderate bis schwere depressive und angstliche Symptome
angaben. In einer Studie mit Brustkrebspatientinnen gaben 57 % an, dass sie Bedenken ha-
ben, aufgrund der Krebstherapie unfruchtbar zu werden. Es werden hierbei auch Bedenken
laut, der klassischen Familienrolle nicht gerecht zu werden (Urech & Tschudin, 2012). Fur
Manner bedeutet Infertilitdt zudem, dass sie dem klassischen Bild des ,virilen Mannes® nicht
mehr gerecht werden kdnnen und somit in ihrer maskulinen Identitat negativ beeintrachtigt
sind (Miner et al., 2019)

Ungeachtet der Einschrankungen bzw. potenziellen Problematiken in der Zukunft, kann
eine Krebserkrankung oft langere Krankenhausaufenthalte mit sich bringen oder sogar eine
soziale Isolation, aufgrund des stark reduzierten Immunsystems, erfordern (Roick & Schepper,

2021). Somit kann es zu einer langeren Berufsunfahigkeit kommen, die Ausbildung muss evtl.
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unterbrochen oder sogar, je nach Krebsart und Therapie, beendet werden und auch in der
Schule kann es zu langeren Ausfallzeiten kommen, was den beruflichen Werdegang erheblich
gefahrden kann (Staudle & Helbig, 2021). Laut Seifart (2022) gaben 75,2 % der 125 jungen
Erwachsenen mit Krebs an, dass sie vor der Diagnose berufstatig waren. Nach Diagnose und
Abschluss der Therapie waren noch 56 % der Befragten wieder erwerbstatig. Bei einer Unter-
suchung von Koénig et al. (2016) zur beruflichen Integration gaben 22,1 % der jungen Krebs-
patient*innen an, dass ihre aktuell verminderte Arbeitsfahigkeit psychisch begriindet sei. Allen
voran wurden hier Konzentrations- und Schlafstérungen genannt. ,Nur“ knapp halb so viele

(10,7 %) sahen den Grund in den korperlichen Anforderungen.

Viele der AYACs beschreiben erhebliche finanzielle Probleme als Folge der Krebser-
krankung, welche als enorme Belastung wahrgenommen werden (Koehler et al., 2020). Da
viele der betroffenen Personen sich aufgrund ihrer altersmaRigen Entwicklung gerade erst auf
dem Weg zur finanziellen Unabhangigkeit befinden, haben sie ein erhdhtes Risiko, aufgrund
einer Krebserkrankung in finanzielle Schwierigkeiten zu geraten (Seifart, 2022). Dies liegt mit-
unter daran, dass junge an Krebs erkrankte Menschen schnell Gefahr laufen ihren Arbeitsplatz
oder ihre Ausbildungsstelle zu verlieren und anschlieRend laut Hommel (2019) keine alters-
adaquates soziales Hilfenetz, i. S. der finanziellen Absicherung, fir sie vorhanden ist. Da altere
AYACs (26-39 Jahre) meist schon mehr Verpflichtungen (z. B. Familie, Kinder, eine Immobilie
oder auch Versicherungen) haben, sind diese von den finanziellen Rickschlagen meist stark
betroffen (Kaddas et al., 2020). Prof. Mathias Freund von der Deutschen Stiftung fiir junge
Erwachsene mit Krebs berichtet, dass viele der Patient*innen, aufgrund der oftmals sehr lan-
gen Behandlung (langer als 78 Wochen) kein Krankengeld mehr erhalten und somit als nachs-
ten Schritt gezwungenermalien die Erwerbsminderungsrente beantragen oder Sozialhilfe be-
kommen (Hommel, 2019). Bei jingeren Betroffenen (15-25 Jahre), welche noch keine Er-
werbsminderungsrente beantragen kdnnen, tragen die Eltern die finanzielle Absicherung nach
wie vor oder Ubernehmen diese aufgrund der Krankheit erneut (Kaddas et al., 2020), was, wie

bereits zuvor angeflhrt, haufig einen Autonomieverlust mit sich bringt (Koéhler, 2015).

Neben diesen direkt krankheitsbezogenen Belastungen sehen sich die AYACs auch
privat mit den sekundaren Folgen einer Krebserkrankung konfrontiert (Schilling et al., 2014).
So mussen mitunter altbekannte Strukturen wie Sportvereine, z. B. aufgrund des reduzierten
Immunsystems, verlassen werden (Beraldi et al., 2011). Junge Krebspatient*innen berichten
haufig, dass sich daraus eine negative Entwicklung bzgl. des Aufrechterhaltens von Freund-
schaften ergab. Zudem geben AYACs auch haufig an, dass auch feste Partnerschaften enorm
durch die Krankheit bzw. deren Therapie belastet werden (Roick & Schepper, 2021). Durch
die krankheitsbedingte zeitliche ,Llcke" im Sozialleben kann es zu einem Mangel an Informa-
tionen und Erfahrungen beziiglich der sexuellen Entwicklung im Leben des jungen Menschen

kommen (Soanes & White, 2018). Eine durch die Therapien notwendige Isolation kann zudem
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dazu fuhren, dass es den AYACs an Austauschmdglichkeiten mit Gleichaltrigen mangelt
(Murphy et al., 2013).

2.3 Das mannliche Geschlecht und Krankheit

2.3.1 Allgemeine Betrachtung des geschlechtsspezifischen Umgangs mit Krankheiten
Generell weisen Manner und Frauen deutliche Unterschiede bezlglich Mortalitat und
Morbiditat auf (Gamper et al., 2020). Manner haben tendenziell im Vergleich zu Frauen eine
langere Alterspanne (15-65 Jahre), in der sie eine fast doppelt so hohe Mortalitatsrate aufwei-
sen, heilt, ein vergleichsweise héheres Risiko haben zu versterben. Die deutliche Ubersterb-
lichkeit der Manner Iasst sich weniger durch interne Ereignisse wie eine Erkrankung als durch
externe wie z. B. Autounfalle erklaren (Bardehle, 2019). Diese Dynamik findet sich beinahe
auf dem ganzen Globus, besonders aber in der westlichen Welt (Pauli & Hornberg, 2010).
Auch bei internen Ereignissen, also Erkrankungen, lassen sich Unterschiede zwischen Man-
nern und Frauen feststellen. Vor allem bei chronischen Erkrankungen, wie z. B. Typ-2-Diabe-
tes und Hypertonie, aber auch bei Veranderungen des Immunsystems, spielt das Geschlecht
eine entscheidende Rolle bzgl. der Mortalitat (Koch-Gromus & Gromus, 2014). Des Weiteren
erkranken geringfligig mehr Manner als Frauen im Laufe ihres Lebens an einer Krebserkran-
kung (43 % vs. 51 %) (Wattenberg et al., 2019). Nicht nur die Erkrankungen an sich unter-
scheiden sich bei den Geschlechtern, sondern auch der Umgang mit diesen. Wattenberg et
al. (2019) ziehen fir den geschlechterspezifischen Umgang ein Erklarungsmodell heran, wel-
ches die gesundheitlichen Geschlechterunterschiede auf finf Ebenen stitzt: Punkt 1 sind die
,obiologischen Faktoren®, welche priméar auf den hormonellen und genetischen Anlagen basie-
ren. Punkt 2: ,Risiken, welche mit den geschlechtsbedingten Lebens- und Arbeitsbedingungen
erworben oder verbunden sind“, so uben Manner oftmals kdrperlich anstrengendere Berufe
aus als Frauen. Punkt 3 bezieht sich auf ,Psychosoziale Faktoren®. Dieser Punkt lasst sich vor
allem am Umgang mit depressiven Stérungen verbildlichen: Zwar leiden Frauen doppelt so
haufig an Depressionen wie Manner, weshalb dies nach wie vor als eine eher ,weibliche” Er-
krankung gesehen wird, jedoch wird vermutet, dass die Pradisposition bei Mannern weitest-
gehend unterschatzt wird (Pabst et al., 2013). Als mdgliche Grinde, wieso Manner weniger oft
betroffen sind bzw. sich keine Depression manifestiert, werden z. B. die haufige nicht vorhan-
dene Doppelbelastung von Berufs- und Familienarbeit, die biologischen Unterschiede (keine
hormonbedingten zyklischen Schwankungen) (Mdller-Leimkuhler et al., 2007) und eine gerin-
gere Psychologisierung mannlicher Beschwerden in Betracht gezogen (Moller-Leimkihler,
2016). Diesen Uberlegungen steht allerdings die stark erhéhte mannliche Suizidrate im Gen-
dervergleich entgegen (Bardehle, 2019). Der vorletzte Punkt der insgesamt fiinf Ebenen ist

die ,geschlechtsbedingte Prasentation von Krankheiten und Beschwerden®. So konnte in
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einem Suizidpraventionsprogramm in Schweden (Rutz et al., 1995) eruiert werden, dass de-
pressive Merkmale bei Mannern durch depressionsuntypische Symptome Uberdeckt werden
kénnen. Zu diesen, oftmals gendertypischen Zlgen, zahlten Reizbarkeit, Aggressivitat
und/oder Risiko- und Suchtverhalten (Mdller-Leimkuhler et al., 2007). Der letzte Punkt ist die
Lunterschiedliche Inanspruchnahme der medizinischen Versorgung“. Frauen berichten ver-
mehrt tiber unklare somatische Symptome, leiden doppelt so haufig an Angsten und Depres-
sionen und suchen zudem deutlich 6fter als Manner einen Arzt oder eine Arztin auf
(Hausteiner-Wiehle et al., 2011). Als potentiellen Grund fur das geringere Aufsuchen medizi-
nischer Versorgungseinrichtungen fihrt Gisselmann (2020) an, dass bei Mannern primar die
Funktionalitat und nicht das Wohlbefinden im Vordergrund stehen kénnte. Zudem neigen Man-
ner mehr dazu, gesundheitliche Probleme zu leugnen oder eigene Losungsansatze (z. B. wie
frei erwerbliche Schmerzmedikamente) zu finden (Schreitmdiller & Pfleiderer, 2020). Wie eine
Studie aus GroRbritannien nahelegt, scheinen Manner die medizinische Grundversorgung ge-
nerell weniger in Anspruch zu nehmen, was sich negativ auf ihren Gesundheitszustand — vor
allem auf die psychische Gesundheit — auswirken kann (Baker, 2016). Hierbei fihrt Moller-
Leimkuhler (2016) die mannliche Orientierung an traditionellen Rollenmustern und mannerty-
pischen Abwehrstrategien an, in deren Bild eine psychische Erkrankung nicht passt. Einen
weiteren Einfluss auf die Gesundheit stellen zudem schadliche Umweltfaktoren und gesund-
heitsschadliche Produkte dar (Bardehle, 2019). Sowohl der missbrauchliche Konsum von Al-
kohol als auch eine Nikotinabhangigkeit sind vermehrt bei Mannern zu beobachten: Bei Hoch-
rechnungen aus dem Jahr 2015 ergab sich, dass 28,3 % der mannlichen und 9,6 % der weib-
lichen Befragten in Deutschland Hinweise auf einen problematischen Alkoholkonsum aufwie-
sen (de Matos et al., 2016). Dass Manner 6fter substanzbezogene Stérungen als Frauen ent-
wickeln, liefert Hinweise darauf, dass auch der Gebrauch von illegalen Drogen mannerdomi-

niert sein kénnte (Jacobi et al., 2014).

2.3.2 Geschlechtsspezifischer Umgang mit psychischen Erkrankungen

In Deutschland suchen 30 % weniger Manner als Frauen bei depressiven Entwicklun-
gen oder emotionalen Problemen psychiatrische oder psychotherapeutische Versorgungsan-
gebote auf (Walther & Seidler, 2020). So sind 75 % der Personen, welche bei Einrichtungen
zur Selbstmordpravention anrufen, weiblich — demgegenuber steht, dass etwa dreimal mehr
Manner als Frauen einen Suizid begehen (Mdller-Leimkuhler, 2000). Im Jahr 2019 verstarben
9041 Personen in Deutschland durch Suizid. Circa zwei Drittel von ihnen waren mannlich und
das weitere Drittel weiblich, was erneut eine klare Mannerdominanz belegt (Schelhase, 2021).
So spricht die niedrige Behandlungsquote von depressiven Mannern nicht zwingend dafir,
dass es weniger Depressionen unter Mannern als Frauen gibt, sondern vielmehr dafur, dass
es eine grolRe Diskrepanz zwischen dem tatsachlichen Bedarf und der Suche nach Hilfe bzw.

Unterstitzung gibt (Méller-Leimkuhler, 2000). Manner nehmen meist erst deutlich verzégert
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nach Symptombeginn eine arztliche Behandlung in Anspruch, da sie dies als traditionell mann-
liches Verhalten verstehen (Galdas et al., 2005). Auch beziglich der Inanspruchnahme von
Praventionsuntersuchungen zeigen sich Manner zurlickhaltender als Frauen (Wallenfels,
2020). Wird die Krebsfriherkennung betrachtet, so wird dieses Angebot von Frauen deutlich
haufiger (63 % der Manner ab dem 45. Lebensjahr und 83 % der Frauen ab dem 20. Lebens-
jahr) genutzt als von Mannern (Bergmann et al., 2005). Ebenso werden professionelle praven-
tive Angebote wie z. B. Entspannungskurse oder Stressbewaltigungskurse, die unter anderem
von Krankenkassen angeboten werden, fast Giberwiegend von Frauen besucht (Sieverding &
Kendel, 2012).

Als einer der wichtigsten protektiven Faktoren fiir die psychische Gesundheit gilt soziale
Unterstitzung (Friedrichs & Kndchel, 2016). Diese generieren Manner meist aus ihren Part-
nerschaften. Problematisch kann es werden, wenn es zu Trennungen kommt, da hier oft das
mannliche Sozialsystem wegbricht (Sieverding & Kendel, 2012). Des Weiteren konnte in einer
Studie von Safran et al. (1997) beobachtet werden, dass Arztinnen und Arzte ihren weiblichen
Patientinnen im Vergleich zu aquivalent erkrankten mannlichen Patienten dreimal haufiger
eine Einschrankung der alltdglichen Aktivitdt empfahlen. Dies konnte einzig auf ein unter-
schiedliches Krankheitsverhalten bei der Prasentation der Symptome zurtickgeflhrt werden
(Sieverding & Kendel, 2012). Ursache eines solchen Geschlechterbias beim medizinischen
Fachpersonal kann darin begriindet werden, dass eine Ahnlichkeit zwischen den Geschlech-
tern vorausgesetzt wird, obwohl signifikante Unterschiede wie z. B. die unterschiedlichen
Symptome bei Depressionen (Frauen: weinerlich, riickzligig; Manner: aggressiv, risikofreudig)
bestehen oder, dass andersherum Unterschiede in den Geschlechtern vorausgesetzt werden,

wo keine vorhanden sind (Schreitmuller & Pfleiderer, 2020).

Manner unterliegen besonders haufig einem Gender Bias, also einer geschlechtsbezo-
gene Stereotypisierungen im Rahmen der Depressionsdiagnostik, vor allem, wenn sie sich mit
dem klassischen Rollenbild des ,starken Mannes® identifizieren (Walther & Seidler, 2020).
Manner sehen sich haufig, vom traditionellen Selbstkonzept der Mannlichkeit ausgehend, als
unabhangig und stark und definieren sich oftmals Uber ein starkes Selbstvertrauen und physi-
sches Durchhaltevermdgen (Beutel et al., 2019). Obwohl Manner ahnlichen Stress durchleben
wie Frauen, unterscheidet sich ihr erlebter Stress stark von dem, wie sie von ihm berichten,
d. h. dass sie entweder gar nicht davon berichten oder diesen relativieren (Grossmann, 2020).
Grossmann (2020) beschreibt dies als ein ,Narrativ der Mannlichkeit‘, da es Mannern schwe-
rer fallt, Stress anzuerkennen und somit auch eine zeitnahe Rickregulation ausbleibt. Dieses
Rollenverstandnis fuhrt in der Folge zu einer Beeinflussung von Depressionssymptomen, i. S.
eines Abweichens von  klassischen® Symptomen (z. B. Gribeln, Trauer, Antriebslosigkeit),
und hat auch einen Einfluss auf die generelle Einstellung zu psychischen Erkrankungen der

Manner (Walther & Seidler, 2020). Ein weiterer Grund fir die Unterversorgung bzw.
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Unterdiagnostizierung von jungen depressiven Mannern ist, dass eine psychische Stérung
umso eher festgestellt wird, je mehr ihre Symptome in das ,klassische® Rollenbild passen. Dies
kann sowohl im Sinne einer ,Ubererfiillung* stattfinden (z. B. Frauen, die sehr angstlich sind,
oder Manner, die ein sehr aggressives Verhaltensmuster prasentieren), als auch in Form einer
,Untererfillung“ (Manner zeigen sich weinerlich und Frauen aggressiv) (Méller-Leimkuhler et
al., 2007). Somit werden Manner in ein Verhaltensmuster gedrangt, welches einen schadlichen
Einfluss auf ihre Gesundheit hat. Ein anschauliches Beispiel hierzu ist im Rahmen des Ziga-
rettenkonsums der Marlboro-Mann, der als Werbeheld das Bild eines ,,coolen” Mannes vermit-
telt, der frei, dominant und dabei vollig unkonventionell dargestellt wird. Im Gegensatz dazu,
galt das Rauchen bis in die 1950er-Jahre fur Frauen als verpdnt und unweiblich (Sieverding,
2005).

Dieses oben beschriebe Manner-Image bezuglich des Umgangs mit Erkrankungen kann
sich auch auf den Umgang der Diagnose Krebs bei jungen Mannern auswirken. In einer Studie
von Hilton et al. (2009) mit jungen Krebspatient*innen zwischen 18 und 34 Jahren gaben Man-
ner im Gegensatz zu Frauen an, dass sie aufgrund der Angst vor dem Verlust der mannlichen
Identitat Probleme hatten, mit ihrer Diagnose offen umzugehen. Junge Vater mit der Diagnose
Krebs beschreiben einen intrapersonellen Konflikt zwischen der Rolle des Familienvaters und
der des Patienten (Campbell-Enns & Woodgate, 2013). Laut Mesquita et al. (2011) sehen
Manner zudem einen direkten Zusammenhang zwischen Berufstatigkeit und Mannlichkeit.
Aufgrund des krankheitsbedingten Arbeitsausfalls sehen sie sich haufig in einer Identifikati-
onskrise. Die Manner benennen, dass sie sich nicht mehr als sexuell attraktiv empfinden, sich
in ihrer sozialen Identitdt unsicher fiihlen und einen Verlust an Mannlichkeit, im Sinne ihres

Verstandnisses von Mannlichkeit, empfinden (Alexis et al., 2020).

2.4 Die Herausforderung in der Onkologie im Umgang mit den AYACs

2.41 Das Krankheitsverhalten der AYACs im Kontext der onkologischen Betreuung

Um einen informativen Rahmen zu schaffen, wird im Folgenden das Aufgabenfeld ei-
nes*r Onkologen*in kurz umschrieben. Hinsichtlich einer evidenzbasierten Patient:inneninfor-
mation gilt fur den/die Onkologen*in, also den/die Behandler*in, dass die Ubermittelten Infor-
mationen fur den/die Empfanger*in in allen Punkten verstandlich sind. Des Weiteren missen
die Konsequenzen einer potenziellen Behandlung fur den/die Patient*in nachvollziehbar ge-
macht werden. Der/die Betroffene muss hinsichtlich aller potenziellen Optionen und Folgen
evidenzbasiert aufgeklart werden (Sanger et al., 2006), was auch durch folgendes Zitat von
Sanger (2020, S.1) bestarkt wird:
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»Evidenzbasierte Patienteninformationen beruhen auf objektiven und wissenschatftlich be-
legten Aussagen zu Erkrankungen und deren Untersuchungs- und Behandlungsmdéglichkei-
ten. Sie berticksichtigen die zum Zeitpunkt der Erstellung vorhandenen besten und aussage-
kréftigsten Daten zu den untersuchten Themen und die Erfahrungen und Bedlirfnisse betroffe-
ner Patienten. Evidenzbasierte Patienteninformationen miissen fiir Menschen ohne medizini-
sche Vorbildung versténdlich und relevant sein. Relevanz bedeutet, dass als ,Erfolgsfaktoren”
der Behandlung auch solche dargestellt werden, die fiir Patienten bedeutsam sind. Dies sind
insbesondere die Lebenserwartung und die Lebensqualitdt. Unter diesen Voraussetzungen
sind evidenzbasierte Patienteninformationen eine Grundlage flir Patienten, Entscheidungen

ftir oder gegen infrage kommende Untersuchungs- oder Behandlungsmallnahmen zu treffen”,

Abgesehen von den arztlichen Aufgaben und Rahmenbedingungen stellt die Gruppe
der AYACs fur das medizinische Team der Onkologie eine besondere Herausforderung dar,
da sich z. B. psychosoziale und somatische Funktionsschaden direkt auf ihren weiteren Le-
bensweg (Ausbildung, Studium oder berufliche Tatigkeit) auswirken kénnen (Koénig et al.,
2022). Das Risiko, an Krebs zu erkranken, steigt am Ende des 4.-5. Lebensjahrzehnts stark
an und erreicht zwischen dem 5. und 8. Jahrzehnt sein Maximum (Rensing & Rippe, 2013).
Somit sind auch die meisten Versorgungsangebote und Therapien primar auf die Bedurfnisse
und die somatische Situation von alteren Patient*innen angepasst (Koehler et al., 2020). Geue
et al. (2017) weisen beispielsweise darauf hin, dass sich mit dem Schmerzerleben der AYACs
bislang noch nicht ausreichend wissenschaftlich auseinandergesetzt worden ist. Laut Kéhler
(2015) mussen drei Punkte besonders berlcksichtigt werden, um der klinischen Behandlung
der AYACs gerecht zu werden: (1) eine stark belastete Psyche und eingeschrankte Lebens-
qualitat, welche sich auf die Krankheitsbewaltigung, das Problembewusstsein und die Regres-
sionsneigung auswirken kann; (2) spezielle, nicht beachtete Unterstitzungsbedurfnisse der

AYACs und (3) eine vermeintlich erhdhte Non-Compliance bzgl. der Therapie.

Ein junger Mensch muss sich bereits ohne Erkrankung mit hormonellen, physischen
und kognitiven Veranderungen, die schlicht durch die Adoleszenz bedingt sind, auseinander-
setzen (Konrad & Konig, 2018) — eine Krebserkrankung kann dies sowohl unterbrechen als
auch verstarken (Beraldi et al., 2011). Da die besonderen hormonellen Einflisse in der Ado-
leszenz auch bedeutsam fir eine potenzielle Pharmakodynamik sein kdnnen, sollte das Ent-
wicklungsstadium des betreuten jungen Krebspatienten von dem medizinischen Personal un-
bedingt berlcksichtigt werden (Koehler et al., 2020). So kann eine diagnoseinduzierte Bestrah-
lung des Kopfbereiches sowohl dazu fiihren, dass es zu einer verfrihten als auch zu einer
verspateten Pubertatsentwicklung kommt (Schuster et al., 2021). Zudem wird bei den AYACs
vermehrt der Wunsch nach einer interdisziplinaren und multiprofessionellen Versorgung aus-
gedruckt (Geue et al., 2017). Einrichtungen, die sich speziell auf diese Altersgruppe speziali-

siert haben, sollten daher ein mdglichst breit aufgestelltes Team aus beispielsweise
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Onkolog*innen, Pflegepersonal, Psychoonkolog*innen, Erndhrungsberater*innen anbieten
kdénnen (Koehler et al., 2020). Ein weiterer wichtiger Unterstitzungspunkt, der oftmals zu we-
nig Aufmerksamkeit bekommt, ist das Thema Sexualitat. In einer Studie berichteten 63,3 %
von 99 AYACs von einer reduzierten sexuellen Aktivitat seit der Krebsdiagnose (Weusthoff,
2016). Im Zuge einer Krebserkrankung kénnen Symptome wie sexuelle Unlust oder Erre-
gungsstorungen auftreten (Acquati et al., 2018). Die jungen Krebspatient*innen wiinschen sich
im Arzt*Arztin-Patient:innen-Kontext mehr Aufklarung bzgl. dem Thema Sexualitat und Kor-
perbildveranderungen (Brock, Geue, et al., 2021). Die Hurde scheint hierbei allerdings die
Kontaktaufnahme zum medizinischen Personal bei diesem sehr sensiblen Thema zu sein.
Wiinschenswert ware hier demnach ein proaktives Informationsangebot von Klinikseite, denn
gerade die jungen Menschen erleben sich allein durch bereitgestellte Broschiiren haufig nicht
ausreichend informiert (Biel, 2022). Ebenfalls ausbaufahig in der onkologischen Betreuung der
AYACs ist die Rehabilitation. Da sie eine Minderheit in der Gruppe der Krebspatient*innen
sind, finden sich kaum passende Rehabilitationseinrichtungen, die deren Bedurfnisse hinrei-
chend adressieren. Junge, an Krebs erkrankte Menschen erleben sich dadurch unter den
meist deutlich alteren Mitpatient*innen oft fehl am Platz und letztlich nicht ausreichend unter-
stltzt (Biel, 2022).

Dieses Gefuhl kann eine weitere psychische Belastung fur die AYAC-M darstellen und
auch wenn die zugrundliegenden Pathomechanismen noch nicht ausreichend erforscht wur-
den, beschreibt Stiefelhagen (2012) einen negativen Einfluss von psychischen Belastungen
auf den Verlauf der Krebserkrankung als unbestritten. Unter die speziellen, nicht beachteten
Unterstitzungsbedurfnisse (Punkt 2) fallt der Wunsch der AYACs nach Information und einer
angemessenen Kommunikation. Junge Erwachsene mit Krebs haben im Vergleich zu alteren
Patient*innen ein deutlich erhéhtes Informationsbedurfnis (Richter et al., 2021). Sie wiinschen
sich einen verstandlichen Zugang zu Informationen, da sie sich dadurch erhoffen, inre Angste
reduzieren zu kdnnen und zusatzlich wichtige behandlungsrelevante Fahigkeiten zu erwerben
(Kohler, 2015). Zudem kann sich die Erflllung oder auch Nicht-Erfullung der Bedurfnisse von
AYACs direkt auf deren Lebensqualitat auswirken und diese wiederum auf den Therapieerfolg
(Kodhler, 2015). Laut Tsangaris et al. (2014) wurden soziale Bedurfnisse, Informationsaus-
tausch, kommunikative Bedurfnisse und Unterstiitzung im Gesundheitssystem als primare Be-
durfnisse der AYACs eruiert. Der groRRte Teil der aktuellen psychosozialen Angebote, welcher
speziell auf junge Erwachsene zugeschnitten ist, findet in Form von Selbsthilfegruppen statt,
welche wissenschaftlich allerdings kaum evaluiert sind (Kéhler, 2015). Insgesamt wird deut-
lich, dass AYAC spezielle psychosoziale Belastungen und spezifische Unterstiitzungsbedurf-
nisse haben, die bisher in der psychoonkologischen Versorgung noch nicht ausreichend

adressiert wurden (Geue et al., 2016).
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2.4.2 Interaktionen im Rahmen der Behandlung

Oftmals wird die Therapie von jungen, an Krebs erkrankten Menschen als ein sehr
starker Eingriff in die Autonomie erlebt (Roick & Schepper, 2021). Neben der insgesamt
schwierigen und unsicheren Lebenssituation kommen fiir viele junge Krebspatient*innen er-
schwerend Unverstandnis und Verargerung hinzu, weil sich die Diagnose Krebs als nicht
schlussig fur ihr Alter anfahlt (Wicks & Mitchell, 2010). Diese Reaktion fuhrt oftmals zu einer,
aus der Sicht der Arzt*innen, schlechten Compliance. Beispielsweise versuchen die jungen
Erwachsenen oftmals, trotz arztlichem Hinweis, auf ihr Immunsystem zu achten, ihr ,normales”
Sozialleben aufrechtzuerhalten (Beraldi et al., 2011). Die vermeintlich als reaktiv wahrgenom-
menen Verhaltensmuster, wie beispielsweise trotz eines geschwachten Immunsystems Uber-
fullte Orte wie Diskotheken aufzusuchen (Beraldi et al., 2011), treten oftmals vor allem in den
ersten Wochen und Monaten nach der Diagnose auf. Ein solches, aus Genesungssicht ,un-
verstandliches® Verhalten, kann vom Behandlungsteam oft falschlicherweise als ein Affront
verstanden werden, was sich unglnstig auf die Behandlung auswirken kann. Denn fir viele
Betroffene ist es wichtig, sich im Verhalten akzeptiert und verstanden zu erleben (Beraldi et
al., 2011). Die speziellen medizinischen und psychosozialen Eigenschaften, wie z. B. die auf-
grund des jungen Alters noch nicht vorhandenen Coping-Mechanismen (fir den Umgang mit
schwerwiegenderen oder langer anhaltenden Erkrankungen), stellen somit auch fir das be-
treuende medizinische Personal eine grol3e Herausforderung dar (Aubin et al., 2019). Daher
ist es bei der Therapie der AYACs sehr wichtig, dass die Behandlung nicht paternalistisch (der
oder die arztliche Behandler*in trifft alle Entscheidungen ohne Ricksprache mit dem/der Pati-
enten*in) ablauft. Vielmehr wird ein optimaler Therapieerfolg dadurch erzielt, wenn die jungen
Menschen aktiv und partizipativ in die Therapie eingebunden werden, sodass Einschrankun-

gen besser nachvollzogen und somit auch umgesetzt werden kdnnen (Beraldi et al., 2011).

Abgesehen von den drei von Kohler (2015) formulierten Punkten (belastete Psy-
che/eingeschrankte Lebensqualitat als Einfluss auf Krankheitsbewaltigung; nicht beachtete
Unterstitzungsbedurfnisse der AYAC; vermeintlich erhdhte Non-Compliance) gibt es noch
weitere Besonderheiten in der Behandlung der AYACs, welche in der Onkologie unbedingt
bertcksichtigt werden sollten: Bei jungen, an Krebs erkrankten Menschen nehmen die Eltern
beinahe immer eine Schliisselposition ein (Kdhler & Hoppe, 2016). Sei dies nun bezlglich der
finanziellen und/oder der emotionalen Absicherung, die Eltern haben meist einen Einfluss auf
die Therapie (Geue et al., 2016). Zugleich sind die Eltern durch die Erkrankung des Kindes
oftmals selbst sehr stark psychisch belastet. Eine solche Dynamik sollte, wenn irgendwie mog-
lich, frihzeitig erkannt werden, da die psychische Belastung der Eltern ein Risiko fir ein
schlechteres Behandlungsergebnis des Kindes darstellen kdnnte (Koehler et al., 2020). Da die
jungen Krebspatient*innen aber oftmals den Eindruck haben, ihre Familien damit zu sehr zu

belasten, suchen sie nach Austauschmdglichkeiten mit gleichaltrigen Betroffenen. Hier kdnnen
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sie Erfahrungen austauschen oder sich ein Beispiel an positiven Coping-Strategien (z. B. beim
Austausch in Selbsthilfegruppen) nehmen (Richter et al., 2021). Fur Patient*innen ist es wich-
tig, ausgewahlte Informationen vom Klinikpersonal oder im Arzt*Arztin-Patienten*innen-Kon-
takt zu erhalten. Zudem sehen die AYACs auch den Kontakt zu gleichaltrigen Tumorpatient*in-

nen als sehr relevant fur sich an (Richter et al., 2021).

Zusammenfassend lasst sich konstatieren, dass die Gruppe der AYACs zwar eine
Minderheit an den Erkrankungsfallen ausmacht, zugleich aber einen hohen medizinischen und
psychosozialen Unterstitzungsbedarf aufweisen, der bisher in der Forschung noch nicht aus-
reichend untersucht und auch dementsprechend in den aktuellen Versorgungsstrukturen noch

nicht ausreichend adressiert wurde (Brock, Richter, et al., 2021).

2.5 Hypothese und Fragestellung

Wie bisher deutlich wurde, sehen sich die jungen, an Krebs erkrankten Menschen so-
wohl im privaten und beruflichen als auch im medizinischen Kontext mit vielen offenen Fragen
konfrontiert. Wie Geue et al. (2016) und Koéhler (2015) betonen, ist die Studienlage fir die
Altersgruppe bisher unbefriedigend. Auch im onkologischen Bereich wird deutlich, dass die
Versorgung der AYACs, insbesondere die der AYAC-M, durch ihren womdglich geschlechts-
spezifischen Umgang mit der Erkrankung, noch lickenhaft ist und auch die Bedlrfnisse im
Praxisbezug noch nicht eindeutig geklart sind. Demzufolge ist das Ziel dieser Arbeit, die Be-
durfnisse der AYAC-M in Bezug auf den onkologischen Kontext bzw. die medizinische Versor-
gung abseits der medikamentdsen Behandlung zu evaluieren. Als ein weiterer Schritt werden
diese mit der tatsachlichen Leistungsfahigkeit der medizinischen Einrichtungen abgeglichen,
um so aus Patientensicht potenzielle Versorgungslicken zu eruieren. Eingebettet ist die Dis-
sertation in das Forschungsprojekt ,Resist Krebs - Untersuchung der resilienzstarkenden Be-
deutung von Selbsthilfeangeboten fir junge, an Krebs erkrankte Menschen am Beispiel der
NetzwerkStatt Krebs (NWSK)*“. Die Frauenselbsthilfe Krebs (FSH), eine der grofiten Krebs-
Selbsthilfe-Organisationen in Deutschland, hatte 2014 das Modellprojekt der NWSK — ein al-
tersspezifisches Unterstlitzungsangebot fiir junge an Krebs erkrankte Frauen — ins Leben ge-
rufen. Das Projekt wurde durch das Bundesministerium flr Gesundheit (BMG) geférdert (For-
derkennzeichen ZMVI1-2519FSB509). Die im Rahmen der ersten Projektphase speziell fur
junge, an Krebs erkrankte Frauen geschaffenen Angebote, also ein Beratungs- und Beglei-
tungsangebot (online, telefonisch und bei persénlichen Treffen auf regionaler und bundeswei-
ter Ebene), wurden im Rahmen der zweiten Projektphase des Forschungsprojekts durch das
Leibniz-Institut fur Resilienzforschung (LIR) wissenschaftlich evaluiert. Ein weiteres Anliegen
des ,Resist Krebs“-Projektes im Rahmen der 2. Projektphase war es, die Angebote auch fiur

junge, an Krebs erkrankte Manner auszuweiten. In diesem Zuge wurden 16 Manner bezuglich
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ihrer Bedirfnisse (im Selbsthilfekontext, aber auch im medizinischen Setting) interviewt. Diese
Interviews wurden im Rahmen dieser Dissertation genutzt und der aktuellen onkologischen

Behandlung gegenubergestellt, um hier ggfs. Handlungsimplikationen ableiten zu kénnen.

Daraus ergeben sich im Folgenden die drei primaren Forschungsfragen, welche mithilfe der

qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) betrachtet wurden:

1. Belastungen: Was erweist sich im Laufe ihrer Behandlung als besonders belastend fur
die Zielgruppe der AYAC-M?

2. Bediirfnisse: Welche spezifischen Bedurfnisse — tiber die medikamentdse Behandlung
hinaus — haben AYAC-M beziiglich der Versorgung durch Arzt*innen?

3. Identifikation von Versorgungsliicken: Fuhlen sich die AYAC-M in der Bewaltigung ihrer
Erkrankung durch die bestehende stationare und der poststationaren Behandlung aus-
reichend unterstitzt?

Aus dieser Analyse soll dann abgeleitet werden, wie AYAC-M besser bei der Bewaltigung ihrer

Erkrankung unterstutzt werden konnen.
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3 Material und Methoden

Im Folgenden wird das Studiendesign und dessen Durchfiihrung vorgestellt. Im Detail wird
die Abhandlung der Interviews orientierend an dem zuvor erstellten teilstrukturierten Interview-
faden, welcher vollstandig durch die Koordinatorin und Versuchsleiterin Frau Hubenschmid
(M. Sc. Psych.) und die wissenschaftliche Leitung des Projektes Frau Dr. Isabella Helmreich
erstellt wurde, beschrieben. Des Weiteren werden die Rekrutierung und die Ein- und Aus-
schlusskriterien bzgl. der Probanden der Studie vorgestellt. Zudem folgt eine Beschreibung
der verwendeten softwaregestitzten Programme, welche zur Durchfihrung bzw. zur abschlie-
Renden Auswertung der qualitativen Inhaltsanalyse verwendet wurden. Abschlieend wird der
Kodierleitfaden, welcher fir die Umsetzung der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring

(2015) verwendet wurde, beschrieben.

3.1 Studiendesign und Durchfiuhrung

Bei der Studie handelt es sich um einen qualitativen Forschungsansatz im Mixed Me-
thods-Design: Mittels (Telefon-)Interviews wurde eine qualitative Befragung mit parallelem De-
sign (quantitativ und qualitativ) anhand eines strukturierten Leitfadens durchgefuhrt. Rekrutie-
rungsstart und Fihren der Interviews erfolgte nach dem positiven Ethikvotum der Ethik-Kom-
mission der Landesarztekammer Rheinland-Pfalz und fand in dem Zeitraum zwischen Januar
2020 und Juli 2021 statt. Um die Forschungsfragen zu untersuchen, wurde der qualitative For-
schungsansatz nach Mayring (2015) gewahlt, welcher im Mixed Method-Design (qualitative
und quantitative Befragung im Rahmen von Interviews) umgesetzt wurde. Hintergrund fur
diese Wahl war die notwendige inhaltliche Tiefe, welche durch das gewahlte Forschungsver-
fahren erlangt werden konnte, sodass Meinungen und persénliche Sichtweisen der Probanden
dargestellt werden konnten. Diese wurden mit Hilfe eines selbstentwickelten strukturierten In-
terviewleitfadens (Anhang A) erfasst. Sofern Probanden im Zuge der Rekrutierung (siehe
Punkt 3.2 sowie Abbildung 1) interessiert waren, wendeten sie sich telefonisch oder per E-Mail
an die Studienkoordinatorin Frau Hubenschmid. Bei Passung mit den Einschlusskriterien (s.
Punkt 3.2) wurde den potenziellen Probanden die Studienaufklarungsbroschire (s. Anhang
B), welche Uiber Umfang, Dauer und Ablauf der Studie informierte, per E-Mail zugesendet. Des
Weiteren klarte die Studienbroschure tUber den Hintergrund der Studie, den datenschutzrecht-
lichen Rahmen (s. Punkt 3.4) und Uber Nutzen und Risiken der Studie auf. Zudem wurde die
Freiwilligkeit der Studie hervorgehoben und der potenzielle Teilnehmer erhielt alle wichtigen
Kontaktdaten der Verantwortlichen der Studie. Bei weiterhin bestehendem Interesse wurde ein
Termin zur anonymen Durchflihrung des Interviews vereinbart. Die Durchfliihrung der auf circa
60 Minuten angelegten Interviews fand online Gber die Plattformen Zoom (Zoom Video Com-
munications, Inc., https://explore.zoom.us/de/products/meetings/) und Microsoft-Teams (MS-

Teams; Microsoft Corporation; https://www.microsoft.com/de-de/microsoft-teams/group-chat-
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software) statt und wurde nach der Beantwortung der 29 Hauptfragen beendet. Die Audioda-
teien wurden anschlielend mittels der Transkriptionssoftware fx4-Transkript (s. Punkt 3.5.1)
und der Software fur qualitative Datenanalyse MAXQDA (s. Punkt 3.5.2) transkribiert und ana-
lysiert. Die Transkription der Audioaufnahmen erfolgte ausschlieRlich durch die Referentin. Die
komplette Durchflihrung und Auswertung der Studie orientierte sich an der qualitativen Inhalts-
analyse nach Mayring (2015): Die Auswertung erfolgte anhand eines zuvor definierten Kodier-
leitfadens. Die Kodierung der Probandenaussagen aus den 16 Interviews erfolgte zunachst in
MAXQDA. Zur Findung eines einheitlichen Gesamtbildes, fand diese bei den ersten vier Tran-
skripten in Zusammenarbeit statt. Die Kodierung der weiteren 12 Interviews wurden durch die
Referentin Gbernommen. Die dort vergebenen Kodes wurden anschlieRend mittels Excel (s.
Punkt 3.5.4) zwei weiteren Reduktionen unterzogen, sodass eine quantitative Auswertung
(Haufigkeitsanalysen) der Kodes erstellt werden konnte. Diese abschlieRende qualitative und
quantitative Auswertung Uber Excel fand in Zusammenarbeit von Frau Hubenschmid und der
Referentin statt. Dies erméglichte eine objektive Ubersicht (iber die Gewichtung der einzelnen
Themenschwerpunkte, die von den Probanden getroffen wurden. Eine Visualisierung fand
ebenfalls in MAXQDA in Form von Codewolken statt. Bei diesen reprasentierten die unter-
schiedlichen GréRenverhaltnisse die jeweilige Haufigkeit der einzelnen Aspekte. Je grofler ein
Wort, desto wichtiger bzw. desto 6fter wurde dieses von den verschiedenen Probanden ge-

nannt.

3.2 Probandenrekrutierung mit Ein- und Ausschlusskriterien

Die Rekrutierung der ausschlieRlich mannlichen Probanden erfolgte Uber die bereits
vorhandenen Strukturen der NWSK und der FSH (Homepages, sozialen Netzwerke, diverse
Veranstaltungen und Workshops). Zudem wurden Informationsflyer (Anhang C) bei niederge-
lassenen Onkolog*innen und in Kliniken auf onkologischen Stationen im Umkreis von Mainz
ausgelegt. Des Weiteren wurden die Netzwerke befreundeter Selbsthilfeverbdnde und Fach-
gesellschaften (wie das Haus der Krebs-Selbsthilfe Bundesverband, die Deutsche Krebshilfe
(DKH), Deutsche Krebsgesellschaft (DKG), die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS), Krebsinformationsdienst
(KID), Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs) genutzt, um weitere Probanden zu
rekrutieren. Darlber hinaus wurden auch gezielt Krebs-Blogger und -Influencer gebeten, auf
ihren Kanalen fir das Forschungsprojekt zu werben. Um in die Studie aufgenommen zu wer-
den, mussten die Probanden mannlich, zwischen 18 und 49 Jahre alt sein und aktuell oder in
der Vergangenheit an Krebs erkrankt gewesen sein, ausreichend Deutschkenntnisse besitzen
und in die Teilnahme an der Studie mindlich einwilligen. Das Altersspektrum wurde entspre-

chend des Altersranges der Teilnehmerinnen der NWSK festgelegt, der bei 18-49 Jahre lag.
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Des Weiteren waren ausreichende Deutschkenntnisse sowie die Zustimmung zur Teilnahme
eine Grundvoraussetzung zur Teilnahme. Geplant waren N = 30 Probanden, um eine inhaltli-

che Reprasentativitat zu gewahrleisten.

Befreundete
Strukturen der und Flyern
NWSK und der FSH Fachgesellschaften {in onkologischen
(Homepage, soziale (2. B. Haus der Krebs- Kliniken und bei
Nm*neg.en Salbsthilfe
Veranstaltungen, Bundesverband, DKH, Onkologen)
Workshops etc.) DKG. etc.)

A /

Interessierte Probanden wenden sich
telefonisch/per Mail an die VL

.

[ Uberprifung der Einschlusskriterien

.

[ Zusendung der Studienbroschire per Mall ]

:

[ ROckmeldung der Probanden ]

v

[ Terminverainbarung flr ein Telefoninterview ]

Rekrutierung

[ Zum vereinbarten Termin: Bagriung, Einleitung, Zeit flr Fragen ]

v
[ Beginn der Tonbandaufnahme: Einholung der Einwiligung (wird schriftlich vorgelesen) ]

!

([testrurg waoraors |

v

[ Ende der Befragung: Ende der Tonbandaufnahme ]

Befragung

Abbildung 1. Ablauf der Rekrutierung und Befragung der AYAC-M. Versuchsleitung (VL). Deut-
sche Krebshilfe (DKH). Deutsche Krebsgesellschaft (DKG).

3.3 Teilstrukturierter Interviewleitfaden

Die Erstellung des teilstrukturierten Interviewleitfadens erfolgte durch die Versuchsleiterin
und Koordinatorin (Frau Hubenschmid) und die Studienleitung (Dr. Isabella Helmreich). Dieser
Leitfaden wurde anhand einer umfassenden Literaturrecherche und in Abstimmung mit der
Voruntersuchung (Leers, F. A. (2015); Untersuchung der Bedurfnisse junger, an Krebs er-

krankter Frauen zu Beginn des Modellprojekts NWSK) erstellt. Der teilstrukturierte Leitfaden
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wurde mit Betroffenen anhand von drei Pratests zunachst getestet und schlieBlich finalisiert.
Die Lange des Interviews war auf 60 Minuten angelegt. Er gliederte sich wie folgt: Beginnend
mit einer BegriiRung und einer erneuten kurzen Aufklarung Gber das Ziel der Studie (Erfassung
der Bedurfnisse von AYAC-M im Rahmen der Selbsthilfe), Ablauf des Interviews (z. B. Dauer
von circa 60 Minuten und Tonaufnahme) sowie Zeit fiir Fragen, um potenzielle Unsicherheiten
anzusprechen und zu klaren. Daran anschlie3end erfolgte die Einholung der Einwilligung, wel-
che vorgelesen wurde. Diese beinhaltete die Aufklarung Gber die Verwendung, Speicherdauer
und den Umgang mit den sensiblen Daten des Interviewten. Er wurde dariber informiert, dass
der Umgang mit den Daten vollstandig der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) unterliegt.
Danach wurde die Einwilligung zur Studienteilnahme noch einmal explizit von den Probanden
eingeholt und auf Tonband aufgezeichnet. Lediglich im Falle einer mundlich erfolgten und auf-
gezeichneten Einwilligung findet das (Telefon-) Interview statt. Bei Ablehnung der Einwilligung
ware das Interview und die Aufnahme gestoppt worden und dem Probanden dadurch keine
Nachteile entstanden. Des Weiteren fand eine Rickversicherung seitens des Interviewers
statt, ob der Studienteilnehmer die vor dem Interview erhaltene Studienaufklarungsbroschire
(Anhang B) gelesen und verstanden hat. Sobald sich der Proband mit allen Punkten einver-
standen erklart hatte, wurde er darliber informiert, dass er an jeder Stelle das Recht habe, eine
Frage nicht zu beantworten oder anzugeben, wenn ihm der Inhalt der Frage unangenehm sei.
In dem Fall, dass der Interviewte keine offenen Fragen mehr hatte, begann das eigentliche
Interview anhand des strukturierten Interviewleitfadens. Um die Anonymitat der Interviewten
zu gewahrleisten, wurden sein Name wahrend des Interviews und im Rahmen der kompletten

Audioaufnahme nicht mehr genannt.

Als nachstes folgten inhaltliche Blocke zur Soziodemografie (1), zur Krebserkrankung (2),
zu den Erfahrungen mit (3) bzw. Winschen an Selbsthilfegruppen (4) und letztlich auch zu

den Bedurfnissen (5), die die Probanden im Kontext einer Krebserkrankung hatten.

Der erste Block, demografische Daten, diente unter anderem zur Erfassung des Alters,
des Herkunftsbundeslands und des Bildungsabschlusses des AYAC-M. Zudem wurden Fra-
gen zum aktuellen Erwerbstatus gestellt. Auch die familidre Situation des Teilnehmers wurde
erfragt. Der zweite Block beschéaftigte sich mit den Fragen zur Krebserkrankung des Betroffe-
nen. Hier wurde unter anderem der Diagnosezeitpunkt, der aktuelle Krankenstand (aktuell
oder in Vergangenheit) und die Entitat des Krebses erfragt, an dem der Teilnehmer erkrankt
war. Zudem ging es um die Behandlungsmethoden und ob, und wenn ja, welche Folgen/Ein-
schrankungen sich daraus fur den Erkrankten ergeben haben. Unterteilt wurden diese poten-
ziellen Einschrankungen, bereits im Interviewleitfaden, zusatzlich in kérperlich, sozial/beruf-
lich/schulisch und psychisch. Aufierdem wurde erfragt, ob sich flir den Probanden seit der
Diagnose personliche Bedurfnisse und/oder Lebensgewohnheiten verandert haben. Der dritte

Fragenblock wendete sich dem Themenkomplex der Selbsthilfegruppen zu: Der Teilnehmer
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wurde gefragt, ob und wenn ja, wieso er eine Selbsthilfegruppe besucht hat. Vertiefend sollte
er angeben, was er als positiv und/oder negativ an der Selbsthilfegruppe wahrgenommen hat.
Wenn ein Proband angegeben hat, dass er nicht an einer Selbsthilfegruppe teilgenommen hat,
so wurden seine Beweggriinde erfragt, wieso er sich dagegen entschieden hatte. Die letzte
Frage des Blocks widmete sich der Informationsquelle, welche den Betroffen zu der Gruppe
gebracht hat. In Block Vier, ,Winsche an die Selbsthilfegruppe®, sollte der Proband zunachst
frei beschreiben, was seine Vorstellung von einer ,perfekten Selbsthilfegruppe® seien. Er
wurde vertiefend nach seiner Meinung zu besonders relevanten Themen bzw. Inhalten flr eine
solche Gruppe gefragt sowie, ob er konkrete Vorstellungen zu der Teilnehmerzusammenset-
zung habe. Weitere Fragen widmeten sich den Winschen zur Gruppengrolie, der Alterszu-
sammensetzung und ob der Betroffene im Rahmen seiner Behandlung mit gleichaltrig Er-
krankten Kontakt gehabt hatte. Vertiefend wurde noch die erwiinschte Umgangsart innerhalb
der Gruppe und deren ortliche und zeitlich erwiinschte Komponente erfragt. Das Ende des
Blockes stellte die Frage dar, ob eine Online-Gruppe fiir den Probanden ein Alternative zur
realen Gruppe dargestellt hatte. Der fiinfte und letzte Fragenblock beschaftigte sich mit den
Bedurfnissen der AYAC-M. Die Fragen wurden teilweise quantitativ — also in einem vorgege-
benen Antwortformat — gestellt bzw. beantwortet. Die Antwortmdglichkeiten beschrankten sich
auf die vier Optionen: ,sehr gut®, ,ausreichend®, ,etwas” und ,schlecht®. Die ersten zwei Unter-
kategorien beschaftigen sich mit dem Informationsstand bzw. dem subjektiven Eindruck des
Probanden, wie gut er informiert gewesen sei. Der erste Teil ging genauer auf die Krebser-
krankung ein und erfragte z. B. den Kenntnisstand Uber potenzielle Begleiterscheinungen und
Langzeitfolgen der Therapie. Die zweite Unterkategorie setzte sich genauer mit dem sozial-
rechtlichen Bereich auseinander. Hier wurde der Kenntnisstand des Probanden Gber Schwer-
behindertenrecht, Anschlussheilbehandlung, Frihberentung, die berufliche Wiedereingliede-
rung und uber die Rechte als Arbeitnehmer eruiert. Als Abrundung zu diesen Bereichen wurde
erfragt, ob sich der Proband in einem oder mehreren Teilbereichen eine bessere Aufklarung
gewulnscht hatte. Des Weiteren folgte in einem offenen Antwortformat die Frage nach dem
Unterstitzungsbedarf der Angehdrigen (Eltern, Partner, Kinder und weitere Angehdrige). Die
Interviewten sollten benennen, wie sie diesen bezlglich der Krebserkrankung erlebt hatten
und inwiefern sie Wiinsche bzw. Verbesserungsansatze benennen kdnnten. Wenn der Be-
troffene bereits Kinder hatte, so wurde auf diese nochmal expliziter mit Fragen nach dem Un-
terstutzungsstand bzgl. deren Betreuung oder auch der Kommunikation mit den Kindern Gber
die Erkrankung eingegangen. Im nachsten Absatz wurden die Probanden dazu befragt, ob sie
weitere Unterstitzung in Anspruch genommen haben, um sich psychisch mit der Krebserkran-
kung auseinanderzusetzen bzw. diese zu bewaltigen. Wurde die Frage bejaht, wurde vertie-
fend nach der Art und dem Umfang der psychischen Unterstitzung gefragt. Eine weitere Frage

des teilstrukturierten Interviews evaluierte die Austauschmdglichkeiten der Teilnehmer mit
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anderen Betroffen und ob diese ausreichend bzw. welche Themen hierbei besonders relevant
waren. Separat davon wurden anschlielend die Austauschmaoglichkeiten bzgl. Veranderun-
gen des Korperbildes sowie der Sexualitat erfragt und ob es dariber hinaus noch andere wich-
tige Themen gabe, welche dem Probanden noch wichtig seien. Letztere Fragen wurden in
einem dichotomen Antwortformat (,ja“ oder ,nein“) erhoben, gefolgt von einer offenen Frage,
in der die Antworten notiert werden konnten. Die vorletzte Unterkategorie griff nochmals die
Frage auf, ob sich ein weiterer Unterstlitzungsbedarf im beruflichen Bereich, der sozialen oder
medizinischen Versorgung und/oder in der psychoonkologischen Unterstitzung fir den Be-
troffenen ergeben habe und wenn ja, welcher. Abgerundet wurde das Interview mit der Frage,
ob der Proband Winsche oder Schwierigkeiten mit dem gesellschaftlichen Umgang mit der

Krankheit Krebs gehabt und ob er diesbezuglich Winsche habe.

Am Ende des Interviews konnte der Interviewte mogliche Erganzung bzgl. der Unterstit-
zung flr junge, an Krebs erkrankte Manner au3ern. Nach Abschluss des Interviews erfolgte
eine Danksagung seitens der Interviewerinnen und eine erneute Ruckversicherung (i. S. einer
erneuten Zustimmung), ob die Daten des Probanden in anonymisierter Form verwendet wer-
den durften.

3.4 Anonymitat und Datenschutz

Durch die Datenschutzbeauftragte des LIR-Instituts (Frau Annika Hasch) wurde ein Da-
tenschutzvotum fur die Befragung erstellt, sodass unter der Wahrung der Anonymitat der Teil-
nehmer die Interviews nach DSGVO-Norm durchgefiihrt werden konnten. Die Erhebung wah-
rend des Telefon-Interviews erfolgte dementsprechend anonymisiert. Hierbei wurde die Ano-
nymitat gewahrt, indem die Probanden innerhalb des Interviews nicht namentlich angespro-
chen wurden und auch keine separate Liste o. A. darliber gefiihrt wurde, mit welchen Perso-
nen bereits ein Interview durchgefiihrt wurde (darauf wurde vor der Tonaufnahme explizit hin-
gewiesen, einsehbar in Anhang A und B). Aufgrund der in der Studie untersuchten vulnerablen
Zielgruppe (an Krebs Erkrankte galten zum Untersuchungszeitpunkt wahrend der Corona-
Pandemie als Hochrisikogruppen (Rommel et al., 2021)) wurden ausschlieRlich online-Inter-
views abgehalten. Die Interviews und somit auch die Audioaufnahmen erfolgten Uber die Vi-
deokonferenz-Programme Zoom (Zoom Video Communications, Inc., https://ex-
plore.zoom.us/de/products/meetings/) und auf Microsoft-Teams (Microsoft Corporation;

https://www.microsoft.com/de-de/microsoft-teams/group-chat-software). Hintergrund der Ver-

wendung der zwei Plattformen war das Auslaufen des Datenschutzabkommens zwischen
Deutschland und den USA 2020 (Roos, 2022). Sowohl Zoom als auch Microsoft-Teams bieten
die Mdéglichkeit, Online-Telefonate bzw. -Konferenzen mit mehreren Teilnehmer:innen zu fih-

ren, bei welchen diese sowohl nur rein auditorisch als auch per VideolUbertragung teilnehmen
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kénnen. Die Probanden wurden unter Datenschutzgesichtspunkten gebeten, entweder aus-
schlieBlich telefonisch oder als ,Nicht-User* per Einladungslink an dem Gespréach teilzuneh-
men. Zudem wurden sie dahingehend instruiert, bei Verwendung eines PCs auf die Nutzung
der Kamera zu verzichten. Des Weiteren wurden die Probanden vorab daruber informiert,
wahrend des gesamten Interviews keine personenbezogenen Daten (z. B. den eigenen Na-
men) zu nennen sowie, dass der Interviewer den Interviewten nach Start der Tonaufnahme
nicht erneut namentlich anspricht. Des Weiteren wurde keine schriftliche Liste Gber Namen
oder Interviewzugehorigkeit der Teilnehmer gefluhrt. Jedes Interview erhielt eine eigene Inter-
view-ID, durch welche keine Rickschlisse auf die personenbezogenen Daten des Probanden
gezogen werden konnten. Nach Beendigung der Aufnahme wurde diese in einem geschutzten
Ordner, auf den nur Studienbeteiligte des LIR Zugriff hatten, auf der Plattform des Leibniz-
Instituts fur Resilienzforschung (LIR) gespeichert. Eine Speicherung auf Zoom oder bei Micro-

soft-Teams fand zu keinem Zeitpunkt statt.

3.5 Auswertung

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden die Interviews mittels qualitativer In-
haltsanalyse ausgewertet. Laut Mayring (2015) ist das Ziel der qualitativen Inhaltsanalyse ,die
Analyse von Material, welches aus irgendeiner Art von Kommunikation stammt® (S. 11). In der
vorliegenden Arbeit wurden Interviews als Kommunikationsmedium ausgewahlt. Die qualita-
tive Inhaltsanalyse erfolgt nach einem klaren System bzw. nach expliziten Regeln. Dieses Vor-
gehen gewabhrt ein allgemeines Verstandnis bzw. eine Nachvollziehbarkeit, welche bei Bedarf
auch uberpruft werden kann. Zunachst missen die auf Tonband aufgezeichneten Interviews
transkribiert bzw. verschriftlicht werden. Im Anschluss dazu folgen die Analyse und Auswer-
tung der Interviews. Die qualitative Auswertung nach Mayring (2015) fand in der vorliegenden
Untersuchung unter Verwendung von folgenden softwaregestutzten Programmen statt. Diese
werden mit Fokus auf datenschutzrechtliche Aspekte zunachst kurz erlautert, bevor auf den

Transkriptionsprozess sowie die Datenanalyse nach Mayring gesondert eingegangen wird.

3.5.1 fx4

Die Transkription erfolgte softwaregestutzt Uber f4x, eine Spracherkennungssoftware fur
deutsch- und englischsprachige Aufnahmen. Es handelt sich hierbei um ein deutsches Unter-
nehmen (Dr. Dresing & Pehl GmBH), welches fx4 in Zusammenarbeit mit dem Fraunhofer
Institut fur Intelligente Analyse- und Informationssysteme (lAIS) fir offene Interviews mit na-

tirlicher Sprechweise entwickelt hat (vgl. https://www.audiotranskription.de/f4x/). Das Pro-

gramm wurde speziell fir die Bearbeitung von Interviews konzipiert. Das Unternehmen besitzt
eine DSGVO-konforme Infrastruktur und entspricht der EU-Norm, indem es alle seine Server

in Deutschland betreibt. Zur Analyse wurden die Interviews auf die automatische
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Transkriptionsseite im m4a- bzw. mp4-Format hochgeladen. Daraufhin konnte die automati-
sche Spracherkennung gestartet werden. Je nach Lange der jeweiligen Audioaufnahme dau-
erte die Transkription zwischen circa 15 und 35 Minuten. Das fertige Transkript konnte an-
schlieBend heruntergeladen werden. Es bestand die Moglichkeit, die Datei sofort von der
Spracherkennungssoftware zu I6schen oder aber die automatische Ldschung, welche nach
circa 30 Minuten von f4x selbststandig ausgefiihrt wurde, abzuwarten. Im Falle der Interviews
wurden diese sofort nach Abschluss der Transkription von der Spracherkennungssoftware ge-

[6scht,

3.5.2 MAXQDA

MAXQDA, eine speziell fir die qualitative Inhaltsanalyse (qualitative IA) konzipierte
Software, wurde dementsprechend fiir die qualitative 1A verwendet. Das Unternehmen hinter
MAXQDA ist die VERBI Software GmbH mit Hauptsitz in Berlin (vgl.

https://www.maxqgda.de/about). Die Plattform bietet die Mdglichkeit sowohl einfache Textdo-

kumente (Transkripte), Excel-Tabellen, PDF-Dateien, Bilder, Website-Daten als auch Audio-
oder Videoaufzeichnungen zu analysieren bzw. auch abzuspeichern. Audiodateien (wie die
Interviews der Probanden) kénnen direkt mit dem passenden Trankskript gekoppelt hochge-
laden und gespeichert werden. Des Weiteren bietet MAXQDA die Option, die Texte zu codie-
ren, quantitativ auszuwerten und in Excel-Tabellen zu tbertragen. MAXQDA wurde im Rah-
men der Dissertation sowohl fiir die Transkription, die Codierung als auch das Ubertragen in
Excel-Tabellen verwendet. Zudem kénnen mit dem Programm Visualisierungen der Texte,
z. B. in Form von Wort-/Codewolken erstellt werden. Nach Abschluss des Kodierungsprozes-
ses, auf welchen unter 2.5.4 und 2.6 noch genauer eingegangen wird, wurde im Programm
eine Codewolke fir zunachst alle Oberkategorien zusammen erstellt. Diese zeigte die quanti-
tativ am starksten vertretenen Worter aller Oberkategorien und somit aller Interviews. Nach
Ausschluss aller nicht aussagekraftigen Worter (wie z. B. ,und, ,ich“ oder ,mit“) konnte somit
eine Visualisierung der Themen erarbeitet werden, welche flr die Probanden die rangmaRig
hoéchste Wichtigkeit aufwies. Gleiches Prozedere wurde auf die jeweiligen Oberkategorien im
Einzelnen angewendet, sodass hier nochmal eine genauere visuelle Darstellung Uber die

quantitativ am haufigsten vertretenden Themen der einzelnen Kategorien erstellt wurde.

3.5.3 Transkription

Das mittels der Software fx4 erstellte und in MAXQDA uberfuhrte Transkript bot die
Grundlage fur alle weiteren Auswertungen, die qualitative IA und die Evaluierung der quanti-
tativen Daten der Studie. Das Interview bzw. die jeweilige aufgezeichnete Kommunikation
wurde nahezu 1:1 in Schriftform Ubertragen, sodass die Realitdtsndhe zum eigentlichen Ge-
sprach, welche nach Mayring (2015) besonders wichtig ist, gewahrleistet werden konnte. Aus
Grinden der Verstandlichkeit wurden lediglich Sprachfarbungen wie Dialekte, Sprachfehler

oder sogenannte ,Pausenfiller® (wie ,ahm*, ,hm* oder ,also“) weggelassen und somit das
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Gesprach in reines Schriftdeutsch Ubertragen. Waren beim Nachhoéren der Interviews einzelne
Passagen akustisch unverstandlich, so wurde dies im Textverlauf mit ,(...)“ gekennzeichnet.
Die Transkription erfolgte mithilfe der Spracherkennungssoftware f4x. Die von f4x erstellten
Transkripte mussten anschlieRend bearbeitet bzw. auf Rechtschreibfehler hin kontrolliert wer-
den, da die Qualitdt der Audioaufnahme sich je nach Artikulation des Interviewten deutlich
unterschied. Die Interviews wurden ebenfalls in MAXQDA mit der zugehérigen Audiodatei ein-
geflgt. Diese wurden dann erneut angehort und mit dem von f4x erstellten Text abgeglichen.
Die Interviews wurden dabei schrittweise abgespielt und parallel dazu die Texte ausgebessert
bzw. niedergeschrieben. MAXQDA bot die Mdglichkeit, einzelne Textpassagen zu wiederho-
len und auch eine Variation der Lautstarke bzw. der Geschwindigkeit war mdglich. Die Platt-
form bezeichnet den Interviewer mit ,B“ und den Interviewten mit I, diese Einstellung wurde
so beibehalten (s. Anhang). Nach der Niederschrift bzw. Korrektur der Spracherkennungssoft-

ware f4x, erfolgte die Erstellung eines Kodierleitfadens sowie die Kodierung selbst.

3.5.4 Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring

Fir diese Studie wurde die induktive Kategorienanwendung herangezogen, um zu-
nachst eine systematische Analyse und spater eine Quantifizierung der Aussagen zu erlangen.
Diese hat zum Ziel, eine bestimmte Struktur (z. B. Bedurfnisse der AYAC-M) aus dem Material
(den Interviews) zu extrahieren. Hierfur wurde per Subsumption ein Kategoriensystem erstellt,
welches die Struktur insofern prasentierte, als dass hiermit alle Textbestandteile aus dem Ma-
terial gefiltert werden konnten, welche durch die Kategorien angesprochen wurden. Wichtig
fur die Erstellung der Strukturdimensionen war es, dass sie aus der Fragestellung der Studie
abgeleitet und theoretisch begriindet werden konnten. Diese wurden dann weiter ausdifferen-
ziert, sodass sie in einem Kategoriensystem zusammengefasst werden konnten. Um eine ge-
naue Zuordnung des Materials zu den Kategorien zu gewahrleisten war laut Mayring (2015)

ein dreiteiliges Vorgehen ratsam.

1. Definition der Kategorien
2. Ankerbeispiele — Anfliihrung konkreter, zu der Kategorie passender Textstellen,

welche als Orientierung fur die weitere Zuordnung dienen sollen

Fir die Studie wurde die inhaltliche Strukturierung gewahlt, deren Ziel es war, Material zu
bestimmten Themen und Inhaltsbereichen zu extrahieren und dieses zusammenzufassen. Vor
Bearbeitung der Transkripte wurde ein Kodierleitfaden erstellt, welcher sich an den For-
schungsfragen und den im Voraus durch Literaturrecherche angenommenen Problemschwer-
punkten der AYAC-M orientierte. Fur die Beantwortung der ersten Forschungsfrage wurden
die aus den Interviews ermittelten Belastungen der Probanden als Ausgangspunkt verstanden,
welche in den Zusammenhang zu den berichteten Bedirfnissen gesetzt wurden. Dies diente

sowohl der genauen Evaluierung der geschlechts- und altersspezifischen Belastungen sowie
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der versorgungsspezifischen Bedurfnisse abseits der medikamentdsen Behandlung. Die Be-
antwortung der zweiten Forschungsfrage erfolgte durch die Gegenlberstellung der Antworten
der Probanden hinsichtlich ihrer Behandlung und deren Compliance. Abschlieend folgte die
Ermittlung einer potenziellen Versorgungsliicke im Rahmen der stationaren und poststationa-

ren Behandlung.

Orientierend an dem durch Mayring (2015) vorgegeben theoretischen Konzept wurden
Ober (OK)- und Unterkategorien (UK) erstellt. Diese Kategorien wurden durch einen aus-
schnittsweisen Probedurchgang des Materials (funf Interviews) gemeinsam mit der Projektlei-
terin Frau Hubenschmid in ihrer Sinnhaftigkeit Gberprift und die Mdglichkeit der Einordnung in
die Kodierungen getestet. Sie wurden im Zuge der Bearbeitung der Interviews den tatsachli-
chen Aussagen der Probanden angeglichen bzw. umformuliert, sodass eine realitdtsnahe Ab-
bildung der Bedurfnisse in dem Kodierleitfaden widergespiegelt werden konnte. Zudem wur-
den die Aussagen der Probanden in einer ersten und zweiten Reduktion inhaltlich zusammen-
gefasst. Bei Abgrenzungsschwierigkeiten der schriftlichen Aussagen der Probanden zu einer
passenden Kodierung wurden die betroffenen Textstellen nochmal angehért und im Kontext
des Gesprachsverlaufs dann der passenden Kodierung zugeordnet Die erste Reduktion diente
der Zuordnung in das allgemein angesprochene System und die zweite einer genauen kurzen
Definierung des angesprochenen Themas. Die kategorisierten Aussagen der Interviews wur-
den zunachst nach Oberbegriffen thematisch zusammengefasst (qualitativ). Die Quantifizie-
rung der Daten erfolgt im Anschluss, indem die Haufigkeit der Nennung im Datenmaterial ge-
zahlt wird. Anhand dieser Auszahlung und der Einordnung in Ober- und Unterkategorien wer-

den die Antworten zueinander ins Verhaltnis gesetzt und konnen quantitativ bewertet werden.

3.5.5 Kodierleitfaden — Ober- und Unterkategorien

Die Interviews wurden nach einem einheitlichen Kodesystem, welches in Zusammenar-
beit mit Projektleiterin Frau Hubenschmid ausgearbeitet wurde, nach dem Konzept der quali-
tativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) ausgewertet (OK und UK). Die pragnantesten Aus-
sagen der Probanden wurden den einzelnen Kategorien zugeordnet. Nach der groben Zuord-
nung in die OK und UK wurden die Aussagen der verschiedenen Probanden innerhalb ihrer
eigenen Kategorie gegeniibergestellt und abgeglichen. Im Sinne der Ubersichtlichkeit erhielt
jede durch den Kodierleitfaden erstellte Kategorie eine eigene Farbe, wodurch eine schnelle
Ubersicht im Textverlauf gewéhrleistet werden konnte. Zunéchst wurden die zu den Kodes
(OK oder UK) passenden Aussagen der Probanden (sogenannte Ankerbeispiele) farblich mar-
kiert und innerhalb des MAXQDA-Programms den einzelnen Kodes (OK) bzw. deren Unterka-
tegorien (UK) zugeordnet. Die Zuteilung soll am folgenden Ankerbeispiel eines Interviewaus-

schnitts verdeutlicht werden:

28



Material und Methoden

sIch hatte auch — an meinen Tiefpunkten konnte ich mich auch gar nicht bewegen. Ich
wurde dann im Rollstuhl rumkutschiert, und es war schon immer ein gro8er, grolBer Kampf,
sich aufzuraffen, um eine Runde im Gang zu gehen, um eben die Muskeln wieder ein bisschen

zu beanspruchen.” (Interview 10)

Wichtige Schlagworte flr die Einteilung in die Kategorien waren bei dieser Aussage
,meine Tiefpunkte“ und ,gar nicht bewegen®. Ersteres beschrieb eine deutlich belastende Si-
tuation/Zeit fir den Probanden, weshalb eine Zuteilung zu der OK ,Belastung® erfolgte. Da die
Aussage ,gar nicht bewegen® der korperlichen Ebene zuzuordnen ist und der Proband hier
von einem langerfristig andauernden Zustand spricht (Kontextbezogen im Rahmen des voll-
standigen Interviews zu erschlieRen), erfolgt die Einteilung in die UK: ,kdrperliche Belas-
tung/langfristig“. Um diese Aussage noch weiter zu komprimieren, wurden zwei weitere Re-
duktionen durchgefiihrt, um die Kernaussage des Probanden darzustellen. Die erste Reduk-
tion der Aussage sollte das allgemein angesprochene System definieren, welches von der
korperlichen Belastung langfristig betroffen gewesen ist. Die wichtigsten Stichpunkte, welche
der Proband hierbei erwahnte, waren: ,gar nicht bewegen®, ,im Rollstuhl und ,gehen®. Dem-
zufolge war die erste Reduktion der Aussage ,Bewegungsapparat”. Da der Interviewte ange-
sprochen hatte, dass er versucht hatte, seine ,Muskeln® wieder zu beanspruchen, was aber
ein ,grofRer, groRer Kampf war”, wurde die Aussage als zweite Reduktion dem ,Muskel-

schwund® zugeordnet. Zusammenfassend fand folgende Kategorienzuteilung statt:
- OK: Belastung
- UK: kérperliche Belastung/langfristig
- 1. Reduktion: Bewegungsapparat
- 2. Reduktion: Muskelschwund

Durch Anwendung dieses Vorgehens war es moglich, die verschiedenen Satze der Pro-
banden auf ihre Kernaussage zu reduzieren, womit sich eine gréRere Schnittmenge mit den
Kernaussagen der anderen Probanden ergab. Somit war es mdglich, die Aussagen, wie
Mayring (2015) es nennt, zu generalisieren bzw. eine vereinheitlichende Formulierung fur die
Kernaussage bzw. die Grundproblematik, welche durch die Aussagen der Interviewten vermit-
telt wurden, zu finden. Demenentsprechend konnte die ersten und zweiten Reduktionen der
OK und UK quantitativ ausgewertet werden. Somit wurden sowohl die Bedurfnisse als auch
die Wunsche der Probanden quantitativ darstellbar und konnten einander in ihrer Wichtigkeit
gegenubergestellt werden. Eine genauere Auswertung und Erlauterung der Daten folgt im Er-
gebnisteil (Punkt 4).

Bei Passagen, welche Interpretationsspielraum lieRen, wurden die Audiodateien hinzuge-

zogen, um anhand der Aussprache bzw. der Betonung einzelner Textpassagen durch den
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Probanden eine optimale Kategorisierung zu treffen. Anhand dieses Schemas wurde jedes
Interview schrittweise analysiert und eine qualitative Inhaltsanalyse erstellt. Darauf folgte dann
die quantitative Analyse, bei welcher manuell und per Excel-Programm gezahlt wurde wie viele
Nennungen in der 1. und 2. Reduktion jeweils vorhanden waren. Diese wurden dann in Pro-
zenten angegeben und finden sich in Abschnitt (3. Ergebnisse) unter ihren jeweiligen Ober-

und Unterkategorien.
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4 Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die relevanten Ergebnisse fur die drei Forschungsfragen (1.
,Welche Belastungen erweisen sich im Laufe ihrer Behandlung als besonders belastend fur
die Zielgruppe der AYAC-M?“, 2. ,Welche spezifischen Bedlrfnisse tber die medikamentdse
Behandlung hinaus — haben die AYAC-M beziiglich der Versorgung durch Arzt*innen?* und 3.
,FUhlen sich die AYAC-M in der Bewaltigung ihrer Erkrankung durch die bestehende stationare
und poststationare Behandlung ausreichend unterstutzt?“) dargestellt. Dabei werden die Er-
gebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) basierend auf diesen zwei For-
schungsfragen auf der aggregierten Ebene der Gesamtstichprobe prasentiert. Die individuel-
len Antworten der einzelnen Probanden werden nicht dargestellt, kdnnen aber in den Tran-

skripten der Interviews eingesehen werden.

4.1 Stichprobenbeschreibung

Nach Berulcksichtigung der Ein- und Ausschlusskriterien wurden insgesamt 16 Proban-
den in die Studie aufgenommen (alle Transkripte sind im Anhang aufgefiihrt), mit denen das
Interview auch komplett durchgefiihrt wurde (15 Interviews von Lara Hubenschmid, 1 Interview
von Franziska S. J. Ormanns). Da trotz zahlreicher Bemuhungen die geplante Fallzahl von 30
Interviewpartnern nicht erreicht wurde, wurde im Mai 2021 eine Anpassung des Studiende-
signs vorgenommen. Folgende Anderungen wurden erneut bei der Ethik-Kommission bean-
tragt: Die bis dahin 16 durchgeflhrten Interviews sollten anstatt wie geplant nicht nur para-
phrasiert, sondern mittels der Audiotranskriptionssoftware f4xtranskribiert werden, um eine ho-
here inhaltliche Tiefe zu erlangen und die Forschungsfragen besser — mittels der Software
MAXQDA explorieren zu kdnnen. Dartiber hinaus wurde die anonyme Audioaufnahme der In-
terviews aufgrund der Kindigung des Datenschutzabkommens zwischen den USA und
Deutschland von "Zoom Video Communications" auf "Microsoft Teams" umgestellt. Im Juni
2021 erfolgte die Bewilligung durch die Ethik-Kommission. Die durchschnittliche Interview-

dauer lag bei 1h 12 min (s. Tabelle 1).

Tabelle 1 gibt eine Ubersicht tiber die Interviewdauer und die soziodemografischen Da-
ten der Teilnehmer. Das durchschnittliche Alter der Befragten zum Zeitpunkt des Interviews
lag bei 31,1 Jahren. Hinsichtlich der Krankengeschichte war das Durchschnittsalter bei Diag-
nosestellung 26,6 Jahre und die durchschnittliche Behandlungsdauer 2,1 Jahre. Tabellen 2
und 3 geben einen Uberblick tiber den Wohnort in Form des Bundeslands, den Familienstand,
den Bildungsabschluss, den Erwerbsstatus, die Krebsart (Erstdiagnose) und die Aktualitat der

Erkrankung. Bis auf einen Probanden aus Osterreich (Wien) hatten alle Teilnehmer ihren
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aktuellen Wohnort in Deutschland. Vier Probanden kamen aus Brandenburg und Rheinland-
Pfalz, jeweils zwei aus Hessen und Nordrhein-Westfalen, zwei aus Bayern und einer aus Ba-
den-Wirttemberg. Hinsichtlich des hochsten Bildungsabschlusses zum Zeitpunkt des Inter-
views zeigte sich folgende Verteilung: abgeschlossene Berufsausbildung: 25,0 %, Mittlere
Reife: 6,3 %, Abitur: 31,3 %, Bachelor: 12,5 %, Master: 12,5 %, Staatsexamen: 6,3 %, Promo-
tion: 6,3 %. Zum Zeitpunkt der Diagnose waren 68,8 % der 16 Teilnehmer berufstatig, drei
arbeitssuchend (18,8 %) und jeweils einer berentet bzw. krankgeschrieben (je 6,2 %). 75 %
der Teilnehmer gaben an, ledig zu sein, 18,8 % waren verheiratet und ein Proband lebte in
Scheidung (6,2 %). Drei der Manner gaben an, ein Vater zu sein. Bei 87,5 % der Teilnehmer
lag die Erkrankung in der Vergangenheit, was bedeutet, dass sie seit Uber funf Jahren tumor-
frei und auch an keinem Rezidiv erkrankt waren. 12,5 % der Probanden galten zum Zeitpunkt
des Interviews als erkrankt, was nicht zwingend bedeutete, dass diese zum Zeitpunkt des In-
terviews akut unter einem Karzinom litten, sondern dass sie sich noch in dem Zeitrahmen von
funf Jahren nach der Diagnosestellung befanden. Die Krebsentitaten (Erstdiagnose) der be-
fragten AYAC-M wiesen eine groRe Verteilungsbreite auf. Gelistet nach Haufigkeit waren fol-
gende Tumorarten vertreten: Hodentumor (25,0 %), Leukamie (25,0 %), Hodgkin-Lymphom
(6,3 %), Knochenkrebs (6,3 %), Non-Hodgkin-Lymphom (6,3 %), Schilddrisenkrebs (6,3 %),
Speicheldrisenkrebs (6,3 %), Speiserbhrenkrebs (6,3 %), Weichteilkrebs (6,3 %) und das
Zungenrand-CA mit 6,3 %.

Tabelle 1: Angaben bezuglich IV-Dauer, Alter (bei Diagnose) sowie Dauer der Behandlung.

N M(SW) Median (Min; Max)
Dauer (1V) (in Stunden) 16 1:12 (0:18:37.11) 1:14 (0:43; 2:00)
Alter (in J) 16 31,05 (6,97) 31,25 (22; 41)
Alter bei Diagnose (in J) 16 26,59 (5,65) 25,28 (20,38; 35,33)
Dauer der Behandlung (inJ) 16 2,10 (3,95) 0,85 (0,05; 16,30)

Anmerkungen: N = Anzahl. M = Mittelwert. SW= Standardwert, IV = Interview. in J = Jahren
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Tabelle 2: Angaben bezlglich Bundeslands, Familienstand, Bildungsabschluss,

Erwerbsstatus
Kategorie N Anzahl in %
Bundesland 16 100 %
Baden-Wirttemberg 1 6.3 %
Bayern 2 125 %
Brandenburg 4 25.0 %
Hessen 2 125 %
Nordrhein-Westfalen 2 12.5 %
Rheinland-Pfalz 4 25.0 %
Wien (Osterreich) 1 6.3 %
Familienstand 16 100 %
Ledig 12 75.0 %
Verheiratet 3 18.8 %
Geschieden 6.3 %
Kind 3 18.8 %
Bildungsabschluss 16 100 %
Abgeschlossene Berufsausbildung 4 25 %
Mittlere Reife 1 6.3 %
Abitur 5 31.3 %
Bachelor 2 12.5 %
Master 2 12.5 %
Staatsexamen 1 6.3 %
Promotion 1 6.3 %
Erwerbstatus 16 100 %
Erwerbstatig 11 68.8 %
Arbeitssuchend 3 18.8 %
Krankgeschrieben 1 6.3 %
Berentet 1 6.3 %

Anmerkung: N = Anzahl der Probanden
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Tabelle 3: Angaben bezuglich Krebsart (Erstdiagnose), Aktualitat der Erkrankung

Kategorie N Anzahl in %
Krebsart (Erstdiagnose) 16 100 %
Hodentumor 4 25 %
Hodgkin-Lymphom 1 6.3 %
Knochentumor 1 6.3 %
Leukamie 4 25.0 %
Non-Hodgkin-Lymphom 1 6.3 %
Schilddrisentumor 1 6.3 %
Speicheldrisentumor 1 6.3 %
Speiseréhrentumor 1 6.3 %
Weichteiltumor 1 6.3 %
Zungenrandtumor 1 6.3 %
Aktualitat der Erkrankung 16 100 %
Aktuell 14 87.5 %
In der Vergangenheit 2 125 %

Anmerkung: N = Anzahl der Probanden

4.2 Ergebnisse der Inhaltsanalyse

Im Folgenden werden die Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2015)
anhand der verschiedenen Oberkategorien (OK): (1) Belastungen, (2) Bedurfnisse, (3) Be-
handlung und (4) Compliance und deren jeweiligen Unterkategorien vorgestellt. Hierbei ist zu-
satzlich zu erwahnen, dass das Interview 3 nachtraglich, aufgrund der Eingrenzung des Pro-
bandenalters nicht in die Studie eingeflossen ist, weshalb IV3 im Folgenden auch in keinem
Beispielsatz Erwahnung findet.

Der ausfuhrliche Kodierleitfaden findet sich mit den OK, UK, erster sowie zweiter Reduktion
sowie einem jeweiligen Ankerbeispiel im Anhang A.

Zusatzlich werden die Daten fir jede Oberkategorie auch mittels Abbildungen, sogenannte
Codewolken, welche die signifikant am haufigsten genannten Stichworte (mind. 15; max. 17
Schlagwdrter) prasentieren, dargestellt, um die Ergebnisse auch visuell darzustellen. Im Fol-
genden zeigt Tabelle 4 einen Uberblick wie viele der 16 Probanden in den jeweiligen Unterka-
tegorien mit ihnren Aussagen vertreten sind. Im Anschluss dazu werden die einzelnen Unterka-
tegorien nochmals genauer tabellarisch aufgefuhrt. Hier wird die Anzahl der Nennungen der

jeweiligen Reduktion dargestellt.
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Tabelle 4: Probandenverteilung in den Ober-/Unterkategorien

Kategorie N Anzahl der Nennun-

genin %
Belastungen Gesamt = 16 100 %
Langfristige korperliche Belastungen (1.1) 16 100 %
Kurzfristige korperliche Belastungen (1.2) 11 69 %
Langfristige psychische Belastungen (1.3) 14 88 %
Kurzfristige psychische Erkrankung (1.4) 9 56 %
Bediirfnisse Gesamt = 16 100 %
Medizinisches Setting (2.1) 14 88 %
Psychische Bedurfnisse (2.2) 5 31 %
Behandlung Gesamt = 16 100 %
Empfehlungen (3.1) 11 69 %
Zuséatzliche Behandlung (3.2) 13 81 %
Interaktion mit/von Arzt*innen (3.3) 11 69 %
Aufklarung (3.4) 11 69 %
Krankheitsbewaltigung Gesamt = 16 100 %
Informationsbeschaffung (4.1) 10 63 %
Kontrollwunsch/aktive Bewaltigung (4.2) 10 63 %
Sicht auf die Erkrankung/den Erkrankungsver- 8 50 %
lauf (4.3)

Anmerkungen: N = Anzahl der Probanden

4.2.1 Belastungen

Zur Beantwortung der ersten Forschungsfrage: ,Welche versorgungsbezogenen Be-
durfnisse, abseits der medikamentdsen Behandlung, haben AYACs-M?“ werden zuerst die
aus den Interviews abgeleiteten Belastungen der Probanden vorgestellt. Die OK Belastungen
konnten in folgende relevante Unterkategorien (UK) untergliedert und weiter analysiert wer-
den: (1.1) langfristige kdrperliche Belastungen, (1.2) kurzfristige kérperliche Belastungen, (1.3)

langfristige psychische Belastungen und (1.4) kurzfristige psychische Belastungen.

Zunachst soll in Abbildung 2 ein genereller Uberblick (iber die Belastungen gegeben
werden. Die Abbildung zeigt die am haufigsten genannten Wérter und beinhaltet alle Unterka-

tegorien, zuzlglich der sozialen Belastungen. Letztere wurden zwar in die Codewolke
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aufgenommen, waren jedoch, aufgrund der Fokussierung auf den medizinischen Kontext der
Forschungsfrage vom Ergebnisteil ausgenommen. Am haufigsten wurde das Schlagwort ,Zeit"
genannt, welches von den AYAC-M, i. S. eines Zeitverlusts, in den Kontext des ,Leben(s)*
gesetzt wurde. Der Zeitverlust durch den ,Krebs® in ,Jahr(en)* wurde sowohl durch die ,Be-
handlung“ bzw. ,(Chemo-)Therapie® (einhergehend mit ,Schmerzen* und ,Einschrankungen®
u. a. auch beim ,Essen®), aber auch durch die ,psychisch(e)“ Belastung (unangenehme ,Ge-
fuhl(e)“ wie Angst, Trauer oder auch Arger sowie die Frage nach dem ,Warum*) beschrieben.
Zudem wurden auch soziale Belastungen, i. S. von anderen als ,krank“ wahrgenommen zu

werden oder einem veranderten Umgang mit den ,Eltern®, genannt.

D

Abbildung 2. Belastungen der AYAC-M.

Im Folgenden wird nun explizit auf die verschiedenen UK, auch mittels separater Codewolken,

eingegangen.

4.2.1.1 Langfristige kérperliche Belastungen

Die langfristigen kérperlichen Belastungen (1.1) konnten in absteigender Haufigkeit den
folgenden sechs ersten Reduktionen zugeordnet werden (s. Tab. 5): den ,Allgemein(en)
(1.1.1)“ korperliche(n) Belastungen (43 %), ,Bewegungsapparat (1.1.2)° (27 %), ,Magen-
Darm-Trakt, MDT (1.1.3)“ (16 %) oder die ,Sinnesorgane (1.1.4)" betreffend (8 %). Weitere
identifizierte Bereiche waren die langfristigen korperlichen Belastungen, die mit einer ,einge-
schrankten Schutzfunktion (1.1.5) einhergingen (3 %), oder sich auf die ,Nachsorge (1.1.6)"
bezogen (3 %). In Bezugnahme auf die allgemeinen kdrperlichen Belastungen (1.1.1) be-
schrieben circa 44 % eine verminderte Leistungsfahigkeit (1.1.1.1), was an folgendem Beispiel

deutlich wird:
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»Ich brauche ein bisschen mehr Ruhe vielleicht, (...) also es dauert einfach alles lénger,
(...) dadurch (...) merke ich auch, dass ich lédnger brauche, um Leuten zu antworten und Kon-
takt zu halten mit Leuten. Also die Zeit [, die ich bendtige,] ist deutlich l&nger geworden im

Vergleich zu vor dem Krebs* (Interview (1V) 06).

Tabelle 5: Langfristige korperliche Belastungen (1.1)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %

1.1 Langfristige korperliche Belastungen Gesamt = 37 100 %
1.1.1 Allgemein korperliche Belastungen 16 43 %
1.1.1.1 verminderte Leistungsfahigkeit 7 44 %
1.1.1.2 mangelndes Wohlbefinden 3 19 %
1.1.1.3 Sexualitat 3 19 %
1.1.1.4 Inoperabilitat 1 6 %
1.1.1.5 physische Degeneration 1 6 %
1.1.1.6 Krebs-Prophylaxe 1 6 %
1.1.2 Bewegungsapparat 10 27 %
1.1.2.1 Muskelschwund 5 50 %
1.1.2.2 Einschrankung Beweglichkeit 4 40 %
1.1.2.3 Schmerzen 1 10 %
1.1.3 Magen-Darm-Trakt 6 16 %
1.1.3.1 Verdauungsprobleme 6 100 %
1.1.4 Sinnesorgane 3 8%
1.1.4.1 generelle Schadigung 2 67 %
1.1.4.2 akustische Einschrankung 1 33 %
1.1.5 Eingeschrankte Schutzfunktion 1 3%
1.1.5.1 leistungsschwaches Immunsystem 1 100 %
1.1.6 Nachsorge 1 3%
1.1.6.1 Rezidivprophylaxe 1 100 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.
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Jeweils circa 19 % beschrieben ein mangelndes Wohlbefinden (1.1.1.2) und Belastungen
in puncto Sexualitat (1.1.1.3). Letztere wurde besonders als ein Geflihl von Unsicherheit auf-
grund der Erkrankung beschrieben, welche sich zum Beispiel in einer voribergehenden erek-
tilen Dysfunktion manifestierte. Weitere Themen, welche als langfristige korperliche Belastung
empfunden wurden, waren die Inoperabilitat (1.1.1.4) des spezifischen Tumors, die physische
Degeneration (1.1.1.5) und die Belastung durch die Krebs-Prophylaxe (1.1.1.6) nach der Tu-
morerkrankung. In Bezugnahme auf langfristige korperliche Einschrankungen, den Bewe-
gungsapparat (1.1.2) betreffend, beschrieben tber 50 % der befragten AYAC-M einen Mus-

kelschwund (1.1.2.1) im Zuge der Krebserkrankung bzw. Therapie:

»Ja also ich bin schon weniger leistungsféhig insgesamt, einfach weil ich Gewicht verloren

habe, Muskeln abgebaut und das bisher auch noch nicht wieder herstellen konnte® (IV07).

Weitere 40 % berichteten von Einschréankungen in der generellen Beweglichkeit (1.1.2.2).
10 % berichteten von Schmerzen (1.1.2.3) bezlglich des Bewegungsapparates, welche sich
beispielhaft aufgrund der Lage des Tumors bei Bewegung, undulierend oder mit steigender
Intensitat dulerten. Bei den langfristigen korperlichen Belastungen bzgl. des Magen-Darm-
Trakts (1.1.3; 16 %) beschrieben die betroffenen Probanden ausschliellich Verdauungsprob-
leme (1.1.3.1). Hinsichtlich der Sinnesorgane (1.1.4) berichteten circa 67 % von einer gene-
rellen Schadigung (1.1.4.1) des Organs, welche sich z. B. in einer eingeschrankten Sehkraft

aulerte, was folgendes Beispiel zeigt:

LAndererseits war es bei mir so, ich habe danach wirklich mit ganz vielen Folgeerschei-
nungen zu kdmpfen gehabt. Das ist so was, das geht von sehr, sehr, sehr empfindlicher Haut
bis hin zu Augen, die viel schlechter geworden sind, als auch meine Haare sind weg. Alle

haben gesagt, die kommen wieder. Die sind aber einfach nur weniger geworden* (IV10).

Etwa 33 % der Aussagen thematisierten zudem akustische Einschrankungen (1.1.4.2).
Bezuglich der eingeschrankten Schutzfunktion (1.1.5) wurde ein leistungsschwaches Immun-
system (1.1.5.1) genannt, aufgrund dessen die Probanden gezwungen waren, sich besonders
von potenziellen Infekten bzw. generellen ,Bagatell-Erkrankungen® (so z. B. eine Erkaltung)
zu schitzen, und bzgl. der Nachsorge (1.1.6) wurde besonders die Rezidivprophylaxe (1.1.6.1)
als Belastung empfunden. Hier wurde v. a. die Einschrankung der Autonomie als stark belas-

tend erlebt.
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4.2.1.2 Kurzfristige kérperliche Belastungen

In 21 Aussagen wurden die kurzfristigen korperlichen Belastungen (1.2) thematisiert.
Hierbei ging es bei der ersten Reduktion zusammenfassend um die Nebenwirkungen (1.2.1)
der Therapie (s. Tab. 6). In zweiter Reduktion wurden dabei v. a. Leistungseinschrankungen
aufgrund der Therapie (1.2.1.1; 47 %) genannt:

» 1eilweise habe ich mich wéhrend des Treppensteigens libergeben, vor Anstrengung und
Ubelkeit” (IV12).

Tabelle 6: Kurzfristige korperliche Belastungen (1.2)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %

1.2 Kurzfristige korperliche Belastungen Gesamt = 21 100 %

1.2.1 Nebenwirkungen Therapie 21 100 %
1.2.1.1 Leistungseinschrankungen 10 47 %
1.2.1.2 kurzfristige Bewegungseinschrankungen 3 14 %
1.2.1.3 Schmerzen 3 14 %
1.2.1.4 Veranderung Korperbild 2 10 %
1.2.1.5 Sinnesorgane 2 10 %
1.2.1.6 Bestrahlungsfolgen 1 5%

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Weitere 14 % berichteten von kurzfristigen Bewegungseinschrankungen (1.2.1.2):

,Zusétzlich kam natlirlich noch die Einschrdnkung der Chemotherapie, die im dritten
Zyklus dann voll zugeschlagen hat, mit der kompletten Bandbreite an Nebenwirkungen. Das
heil3t, einerseits konnte ich mich dann wieder bewegen, andererseits war es mir nicht méglich,

mich zu bewegen, weil mir die Energie gefehlt hat (IV16).

Die Problematik von Schmerzen (1.2.1.3) wurde in 14 % der Aussagen thematisiert
(vgl. auch Abbildung 2). Weitere 10 % berichteten jeweils tber eine Veranderung des Korper-
bildes (1.2.1.4): u. a. wurde hier der Haarausfall im Zuge der Chemotherapie beschrieben und
Beschwerden bzgl. der Sinnesorgane (1.2.1.5), die jedoch laut den Probanden reversibel wa-
ren. 5 % empfanden die Bestrahlungsfolgen (1.2.1.6) wie z. B. sterile Entzindungen im Mund-

bereich als belastend.
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4.2.1.3 Langfristige psychische Belastungen

Im Rahmen der langfristigen psychischen Belastungen (1.3) berichtete Uber die Halfte der
Betroffenen (51 %) in erster Reduktion von Einschrankungen bzgl. der psychischen Gesund-
heit (1.3.1) (s. Tab. 7). Die Psyche war dabei ein besonders wichtiges Thema fur die AYAC-M

(vgl. auch Abbildung 2), was folgendes Beispiel verdeutlicht:

~Eher die psychische Sorge oder die emotionale Belastung. Als die Erkrankung selbst.

Das ist auf jeden Fall geblieben, wiirde ich sagen” (IV02).

Tabelle 7: Langfristige psychische Belastungen (1.3)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %
1.3 Langfristige psychische Belastungen Gesamt = 51 100 %
1.3.1 Einschrankungen der psychischen 26 51 %
Gesundheit

1.3.1.1 existenzielle Angste 8 31 %
1.3.1.2 negatives Coping 6 23 %
1.3.1.3 positives Coping 3 12 %
1.3.1.4 Uberlastungserleben 4 15 %
1.3.1.5 Progredienzangst 4 15 %
1.3.1.6 Isolation 1 4 %
1.3.2 Zieldurchkreuzungen 12 23 %
1.3.2.1 Resignation 7 58 %
1.3.2.2 Berufliche Ebene 2 17 %
1.3.2.3 Isolation 2 17 %
1.3.2.4 Autonomieverlust 1 8 %
1.3.3 Instabilitat 11 22
1.3.3.1 Verstarkerverlust 11 100 %
1.3.4 Psychische Stérung 2 4%
1.3.4.1 depressive Stérung 1 50 %
1.3.4.2 traumatische Belastungsreaktion 1 50 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.
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In Bezugnahme auf die Einschrankungen (1.3.1) beschrieben 31 % als zweite Reduktion,
dass sie existenzielle Angste (1.3.1.1) aufgrund der Krebsdiagnose héatten, welche sie als
starke Einschrankung erleben wirden. Hierbei ging es sowohl um finanzielle und familiare
Zukunftsangste als auch um die Angst vor einem Rezidiv des Karzinoms. Im Rahmen der
langfristigen psychischen Belastungen (1.3) und der daraus resultierenden Einschrankungen
(1.3.1) konnte auch herausgearbeitet werden, wie die Probanden mit der Erkrankung und de-
ren Verlauf umgingen (Coping). Hier berichteten etwa 23 % von negativem Coping (1.3.1.2),
welches sich z. B. in einer Verschlossenheit gegenliiber anderen Menschen aulerte. 12 %
entwickelten im Rahmen des Krankheitsverlaufs ein positives Coping-Verhalten (1.3.1.3). Dies
zeigte sich beispielhaft darin, dass sie beschrieben, dass sie einen Umgang mit der Erkran-
kung entwickelt haben, aufgrund dessen sie gestarkt aus der Zeit der Therapie herausgegan-
gen sind. Auf der anderen Seite berichteten jeweils 15 % in Bezug auf die Einschrankungen
(1.3.1) von einem Uberlastungserleben (1.3.1.4) im Rahmen der Krebserkrankung und einer
Progredienzangst (1.3.1.5), also der Angst vor einem Voranschreiten der Krebserkrankung. 4
% erlebten die Isolation (1.3.1.6) von ihrem sozialen Umfeld, im Rahmen der langen Kranken-
hausaufenthalte, als eine starke Einschrankung. Weitere 23 % beschrieben Zieldurchkreuzun-
gen (1.3.2) im Zuge der Krebserkrankung. Damit ist gemeint, dass die Betroffenen ihre eigent-
lichen Zukunftsplane andern, verschieben oder sogar vollstandig aufgeben mussten, was als
Belastung empfunden wurde. Auf die Zieldurchkreuzungen (1.3.2), welche die Erkrankung
bzw. die Therapie mit sich brachten, reagierten etwa 58 % mit ,Resignation“ (1.3.2.1). Die

Frage nach dem ,Warum® war hier fur die Interviewten von gro3er Relevanz (vgl. Abbildung 2):

»Ja, (...) also so dieses, warum, warum ich? Warum hat es mich getroffen? Das ist natlir-
lich auch irgendwie ein Thema, was so unterschwellig immer so ein bisschen mitschwingt. (...)
das ist doch alles unfair. (...)" (IV06).

Jeweils 17 % erlebten Zieldurchkreuzungen auf beruflicher Ebene (1.3.2.2) und im Rah-
men der Isolation (1.3.2.3) durch die Therapie. 8 % beschrieben einen Autonomieverlust
(1.3.2.4), welcher sich dadurch begriindete, dass sie aufgrund der Erkrankung und deren Fol-
gen (Unterstitzungsbedarf, finanzielle Belastungen, etc.) oftmals in alte Abhangigkeiten (z. B.
von den Eltern) rutschten. 22 % erlebten ein Gefiihl der Instabilitat (1.3.3) i. S. eines Verstar-
kerverlusts (1.3.3.1). Zuvor verstarkende Faktoren waren fur die Interviewten unter anderem
ihre Sexualitat, ihr Selbstbewusstsein oder auch ihre koérperliche Fitness, welche aufgrund der
Erkrankung bzw. deren Therapie wegbrachen. So beschrieb beispielsweise einer der Stu-
dienteilnehmer die Einwirkung der Erkrankung auf sein Selbstbewusstsein in folgendem Bei-

spiel:
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LAber es war im Endeffekt [friiher] einfach so, mir sind viele Dinge zugeflogen. Ich habe
mir keine Gedanken driiber gemacht. Alles hat gut geklappt und dementsprechend war mein
Selbstbewusstsein riickblickend auch ein sehr, sehr fragiles Gertist, weil es eben genau darauf
beruht hat. Und jetzt, nach der Krankheitsphase, miissen Sie sich vorstellen, ist eben dieses

ganze Gertist komplett zusammengebrochen und lag dann erstmal brach” (IV10).

4 % berichteten von einer manifesten psychischen Stérung (1.3.4). Diese wurde sowohl
als eine depressive Storung (1.3.4.1) sowie als eine traumatische Belastungsreaktion (1.3.4.2)

im Rahmen der Erkrankung/Therapie evident.

»Ja, also im Rahmen der Zweittherapie habe ich und vor allem auch danach Depressionen
entwickelt. Und dann auch Anfang des Jahres, das hat sich aber wieder ein bisschen gelegt,
Panikattacken gehabt” (IV 14).

4.2.1.4 Kurzfristige psychische Belastungen

In Bezug auf die kurzfristigen psychischen Belastungen (1.4) berichtete der Grolteil
der Befragten (82 %) von Einschrankungen (1.4.1; s. a. Abbildung 2 und Tab. 8) i. S. von
Uberforderungserleben (1.4.1.1; 71 %):

"(...) letztendlich war es aber auch so, dass ich gerade speziell zum Anfang auch wirk-
lich dberfordert war. Also wo dann auch noch irgendwelche Briefe abhandengekommen sind

und ich da wieder selber hinterher musste* (IV13).

Tabelle 8: Kurzfristige psychische Erkrankung (1.4)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %
1.4 Kurzfristige psychische Erkrankung Gesamt = 17 100 %
1.4.1 Einschrankungen 14 82 %
1.4.1.1 Uberforderungserleben 10 71 %
1.4.1.2 negatives Coping 2 14 %
1.4.1.3 psychische Dekompensation 2 14 %
1.4.2 Nebenwirkungen Therapie 3 18 %
1.4.2.1 Unsicherheit 3 100 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.
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Weitere 14 % berichteten von Einschrankungen (1.4.1) i. S. von einem kurzfristigen Man-
gel an adaquatem Coping (1.4.1.2) und einer psychischen Dekompensation (1.4.1.3; 14 %).
Letztere wurde von Probanden bisweilen als ein starker Rickschlag erlebt und als personli-

ches, emotionales , Tief* wahrgenommen:

~Psychisch wiirde ich sagen, dass ich so einmal ein richtiges Tief hatte, bei der wie das
Rezidiv also, wie im Sommer dann klar war, dass ich eben diese Hochdosischemo machen
muss und dass das Rezidiv, also die erste Chemotherapie, nicht genug war. Aber das war auf

Jjeden Fall so ein psychischer Tiefpunkt“ (IV15).

Weitere erlebten ein Gefuhl der Unsicherheit (1.4.2.1) aufgrund der Nebenwirkungen
(1.4.2; 18 %) der Therapie:

»Naja, also ich wusste schon, was Nebenwirkungen sind. Aber letztendlich was die halt

dann individuell fiir einen bedeuten ist einem glaub ich nicht so bewusst” (IV 17).

4.2.2 Bedurfnisse

Die Evaluation der Bedirfnisse dient der Beantwortung der Forschungsfrage, welche
speziellen Bediirfnisse AYAC-M beziiglich der Versorgung durch Arzt*innen haben, welche
uber die medikamentdse Behandlung hinausgehend sind. Die OK ,Bedrfnisse” konnte in zwei
UK, (2.1) ,Medizinisches Setting“ und (2.2) ,psychische Bedurfnisse®, untergliedert werden,

auf die im Folgenden spezifisch eingegangen wird.

4.2.2.1 Medizinisches Setting

In der ersten OK ,Bedurfnisse“ wurden Aussagen beziglich des ,medizinischen Set-
tings“ (2.1) gesammelt. Durch die Befragungen der Probanden konnten diese auf insgesamt
drei erste Reduktionen (,ganzheitliche Behandlung“ (2.1.1), ,Krankenhausaufenthalt® (2.1.2)
und ganzheitlichere ,Information® (2.1.3)) eingegrenzt werden (s. Tab 9). Abbildung 2 beinhal-
tet diejenigen Worter, die im Kontext der medizinischen Bedurfnisse besonders haufig benannt
wurden. Als pragnantestes Schlagwort sticht hier, wie schon in Abbildung 2, die ,Zeit* hervor.
Diese wurde als Bedurfnis nach mehr Zeit in den Kontext des ,Medizin“, der ,Krebshilfe“ und
des ,Krankenhauses* gesetzt. Unter dem Aspekt des Zeitmangels wird eine ,schwierige” Situ-
ation beschrieben, welche als soziale Komponente den Interaktionsbereich zwischen ,Pati-

ent‘-,Personal“-,Arzt*Arztin“ und ,Angehdrigen umfasst.
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Abbildung 3. Bedurfnisse der AYAC-M im medizinischen Setting.

Im Kontext des Bedurfnisses nach einer ,ganzheitlichen Behandlung“ (2.1.1), welche
sich mehr als die Halfte der Probanden gewtnscht hatte (57 %), thematisierten zwei Drittel (76
%) das Bedulrfnis nach einer ,Betreuung uber den kurativen Ansatz* (2.1.1.1) hinaus. Hier
wurde von den AYAC-M berichtet, dass aus ihrer Sicht nach Abschluss der Akutbehandlung,
kein adaquat funktionierendes System vorhanden gewesen sei, welches eine geordnete Be-
treuung der Betroffenen hatte gewahrleisten kdnnen. Vielmehr erfolge die Nachsorge laut den
Probanden auf Eigeninitiative der Betroffenen hin. Diese Aussage soll durch folgendes Bei-

spiel untermauert werden:

»(-..) sobald du aus der Akutbehandlung rausféllst, féllst du fast auch aus dem System
raus. Also du musst dich dann wirklich aktiv darum kiimmern, dass du drinbleibst, dass die
Termine passen, dass die Untersuchungen, die einzelnen Untersuchungsstellen auch wirklich
voneinander wissen. Man denkt immer, die sind mit dem Computer sowieso vernetzt, aber
nein.” (IV 16)
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Tabelle 9: Medizinisches Setting (2.1)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %
2.1 Medizinisches Setting Gesamt = 37 100 %
2.1.1 Ganzheitliche Behandlung 21 57 %
2.1.1.1 Betreuung uber den kurativen Ansatz 16 76 %
2.1.1.2 Mangel an Empathie 5 24 %
2.1.2 Krankenhausaufenthalt 9 24 %
2.1.2.1 Systemmangel 6 67 %
2.1.2.2 Mangel Privatsphéare 3 33 %
2.1.3 Ganzheitliche Information 7 19 %
2.1.3.1 mangelhafte klinikexterne Hilfsoptionen 6 86 %
2.1.3.2 gute klinikexterne Hilfsoptionen 1 14 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Des Weiteren berichteten die Probanden, dass ein Mangel an Nachsorge bestehe, wel-
cher Uber die rein somatische Problematik hinaus gehe. So wurde zwar die physiologische
Gesundheit der AYAC-M posttherapeutisch tUberwacht, jedoch fehlte, laut den Probanden,
eine ganzheitlichere Befragung bzgl. des Allgemeinbefindens der Betroffenen. Sie bemangel-
ten die Objektifizierung ihres Wohlbefindens i. S. der reinen Betrachtung messbarer Daten und
Fakten (z. B. das Blutbild oder die Chemodosisanzahl), was anhand der folgenden Aussage

verdeutlicht werden soll:

»~Ja was mir im Nachhinein so aufféllt, ist, dass man natlrlich sozusagen seine Kon-
trolluntersuchungen hat, was das Koérperliche angeht, aber irgendwie da von der Seite gar

niemand so wirklich schaut, wie es einem denn sonst so geht* (IV 07).

Im Rahmen der ganzheitlichen Behandlung (2.1.1) wurde in etwa einem Viertel (24 %)
der Aussagen ein Mangel an Empathie (2.1.1.2) i. S. eines wertschatzenden Umgangs formu-
liert. Auch hier wurde beschrieben, dass priméar die vollstdndige somatische Heilung der Er-
krankung im Vordergrund stand, was dazu fuhrte, dass die Betroffenen sich mit anderweitigen
Problemen wie z. B. der Suche nach einer Krebshilfegruppe abseits der Behandlung allein

gelassen erlebt haben.

Neben dem Wunsch nach einer ,ganzheitlichen Behandlung“ dulRerte sich knapp ein

Viertel kritisch gegenuber dem ,Krankenhausaufenthalt® an sich (2.1.2). Hierbei thematisierten
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67 % einen generellen Systemmangel bzgl. des Krankenhausaufenthaltes (2.1.2.1). Hierbei
spielte, wie in Abbildung 3 veranschaulicht wurde, vor allem die mangelnde Zeit des medizini-
schen Personals eine wichtige Rolle. Folgendes Beispiel veranschaulicht das:

~Aber man bréuchte eigentlich die doppelte Zeit und das doppelte Personal und wirklich
fuir jeden einen persénlichen Betreuer, ich weil3, dass ein Krankenhaus das nicht stemmen

kann. Das ist jetzt eine idealisierte Vorstellung.” (IV 05)

Ein Drittel (33 %) der Befragten beschrieb zudem bzgl. des Krankenhausaufenthalts
(2.1.2) einen Mangel an Privatsphare (2.1.2.2). Ein privates Gesprach mit Angehérigen sei
unter anderem aufgrund der nicht vorhandenen Aufenthaltsraume und der Zimmersituationen

kaum moglich gewesen, wie einer der Probanden wie folgt berichtete:

»Zum Beispiel in der Klinik (...) gab es halt keine richtigen Aufenthaltsrdume, (...) auf
meiner Station gab es halt so eine Art Kiiche. Und ja ich war halt Umkehrisoliert wegen dem
Immunsystem, ich durfte dann halt auch nicht die Station verlassen. Man hat liberhaupt keine
Privatsphére (...)“ (IV 09).

Zudem bezogen sich 19 % der Aussagen im Rahmen des medizinischen Settings auf
das Beduirfnis nach einer ganzheitlicheren Information (2.1.3). Hierbei ging es im Detail primar
um die klinikexternen Hilfsoptionen, welche in einem Grof3teil der Aussagen (86%) als man-
gelhaft (2.1.3.1) und nur in einem geringen Umfang (14 %) als positiv (2.1.3.2) bewertet wur-
den (vgl. auch Abbildung 3). Zur Veranschaulichung folgt hierzu jeweils ein positives und ein

negatives Beispiel:

» (--.) was mir sehr geholfen hat, war neben dem Medizinischen, war tatséchlich so
diese ganze Arbeit, die das Tumorzentrum oder diese Tumorzentren allgemein, die machen
Ja alle ungeféhr dasselbe. Ich glaube, das ist schon super wichtig, dass man da so eine An-
laufstelle hat, die vielleicht auch diese ganzen Themen Soziales, Psyche, Freizeit, Selbsthilfe,
die das so ein bisschen grob koordiniert und bisschen biindelt und da so Vorschlége macht,
quasi woran man vielleicht auch noch gar nicht gedacht hat, das hat mir sehr geholfen.” (IV
06)

+Aber was mir vollkommen gefehlt hat und das sehe ich schon als groBes Manko: Die
Hinweise darauf, okay, da gibt es psychoonkologische Betreuung im Spital, in der Reha, in der
Krebshilfe, in der Selbsthilfegruppe. Ich kenne diesen und jenen Psychotherapeuten, gehen
Sie dorthin. Schauen Sie sich das an. Informieren Sie sich bei der Krebshilfe. Da gibt's null

proaktive Info und auch null Informationsmaterial also, ich habe nirgendwo irgendwo einen
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Flyer von der Krebshilfe gesehen. Oder irgendwo einen Aushang fiir eine Gesprédchsgruppe

oder psychologischen Dienst vom Spital, oder sowas. Das existiert irgendwie nicht.” (IV 16)

4.2.1.2 Psychische Bedlirfnisse

Die psychischen Bedurfnisse (2.2) der AYAC-M (s. Tab. 10) konnten in erster Instanz
mit der ,Psychosoziale(n) Unterstutzung“ (2.2.1 73 %), welche sich mit den sozialen Aus-
tauschmdoglichkeiten befasste, und der ,mangelnden Unterstitzung® (2.2.2; 27 %), die vor al-

lem Mangel in der Versorgung thematisierte, zusammengefasst werden.

Tabelle 10: Psychische Bedurfnisse (2.2)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %

2.2 Psychische Bediirfnisse Gesamt = 11 100 %
2.2.1 Psychosoziale Unterstiitzung (U.) 8 73 %
2.2.2.1 schlechter Austausch mit Gleichaltrigen 1 125 %
2.2.2.2 guter Austausch mit Gleichaltrigen 2 25%
2.2.2.3 positive U. Familie, Freunde, Kollegen 2 25 %
2.2.2.4 negativer U. Familie, Freunde, Kollegen 1 125 %
2.2.2.5 psychoonkologische Beratung 2 25%
2.2.2 Mangelnde Unterstitzung 3 27 %
2.2.2.1 ganzheitliche Betreuung 2 67 %
2.2.2.2 Kommunikation 1 33 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Die mangelnde Unterstitzung wurde durch die Probanden besonders im Rahmen der
ganzheitlichen Betreuung (2.2.2.1; 67 %) und der Kommunikation (2.2.2.2; 33 %) genannt.
Bzgl. der Kommunikation wurde die Problematik beschrieben, dass die Probanden von Klini-
scher Seite keine Unterstlitzung erhalten hatten, wie man beispielhaft das Thema Krebs am
besten im Privaten, insbesondere mit Kindern, thematisieren konnte. Bzgl. der ganzheitlichen
Betreuung wurde der Wunsch nach einer adaquaten Rehabilitation bzw. der Unterstutzung bei
der Suche nach dieser laut. Des Weiteren war es den AYAC-M wichtig, sich abseits der Klinik
wieder als Mensch und nicht als Patient wahrzunehmen. Das Thema der Stigmatisierung
wurde durch die Betroffenen als eine Art Objektifizierung i. S. einer Wahrnehmung als ,Mate-
rial“ beschrieben. Dies hatten die Probanden vor allem im Klinikkontext und im Kontakt zu

medizinischem Personal erlebt. Folgendes Beispiel unterstitzt dies:
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4.2.3 Behandlung

Um potenzielle Versorgungliicken zwischen der stationadren und der poststationaren
Behandlung aufzudecken, wurden die Erfahrungen mit der Behandlung der Probanden erfragt.
Die Behandlung (3) konnte in die UK Empfehlungen (3.1), Zusatzliche Behandlung (3.2), In-
teraktion mit/von Arzt*innen (3.3) und Aufklarung (3.4) unterteilt werden. Die Codewolke (Ab-
bildung 3) reprasentiert nochmal die Woérter, welche im Kontext der Behandlung am haufigsten
genannt wurden. Hervorstechend schien hierbei das Schlagwort ,Arzt“ zu sein, welches von
den AYAC-M in direkten Zusammenhang mit der ,Behandlung“ gesetzt wurde. Diese wurde
sowohl i. S. der ,klinischen* als auch der ,ambulanten“ Behandlung thematisiert. Diese ging
einher mit der ,Aufklarung®, ,der Psychotherapie“ und dem ,Informations“-Gehalt, welcher
durch diese vermittelt wurde. Auch das ,Gefuhl“, welches die AYAC-M im Kontext der Behand-

lung empfanden, schien eine Rolle bei der Bewertung der Behandlung gespielt zu haben.

: arztin
aufgeklart gute
psychotherapie therapie
arzte gefiihl informiert
_ Wenig
nie

Abbildung 4. Behandlung der AYAC-M unter Einbeziehung der Empfehlung (4.3.1), der zu-
satzlichen Behandlung (4.3.2), der Interaktion mit/von Arzt*innen (4.3.3) und der Aufklarung
(4.3.4).

4.2.3.1 Empfehlungen

Die Befragung der Probanden bzgl. der Empfehlungen (3.1.), welche sie im Rahmen
ihrer Krebstherapie erhalten haben, ergab zwei gro3e Kernbereiche (s. Tab. 11): Das Unter-
stlitzungsangebot (3.1.1; 50 %) und die Selbsthilfeangebote (3.1.2; 50 %). Bzgl. der Unterstit-
zungsangebote wurden in 14 % der Aussagen die nicht vorhandenen Literaturempfehlungen
durch die Arzt*innen (3.1.1.1) bemangelt. Weitere 14 % thematisierten den Mangel an Emp-
fehlungen fir Angehodrige (3.1.1.2), wie diese z. B. mit der Erkrankung bzw. dem Erkrankten
umgehen kénnten. Ein weitere Kernaussage bezog sich auf die poststationare Betreuung

(3.1.1.3; positiv: 14 %), insbesondere auf die Nachsorge im Sinne von Rehabilitation,
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Anschlussterminen oder dem weiteren Umgang mit der Erkrankung. Diese wurde Uberwiegend

negativ (3.1.1.4; 57 %) bewertet und kann durch folgendes Beispiel gestitzt werden:

J~Aber als diese Therapie dann fertig war, hat man mir - metaphorisch gesprochen -
quasi einmal die Hénde geschiittelt und dann hiel3 es: hoffentlich sehen wir uns nie wieder
und dann stand ich da eben alleine und alles was dann an Nachtherapie, Rehabilitation und

so was war, da war ich komplett alleine und habe mich dann doch sehr verloren geftihlt* (IV10).

Tabelle 11: Empfehlungen (3.1)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %
3.1 Empfehlungen Gesamt =14 100 %
3.1.1 Unterstiitzungsangebot 7 50 %
3.1.1.1 fehlende Literaturempfehlungen 1 14 %
3.1.1.2 mangelnde Empfehlungen 1 14 %
Angehdrige
3.1.1.3 gute poststationare Betreuung 1 14 %
3.1.1.4 mangelhafte poststationare Betreuung 4 57 %
3.1.2 Selbsthilfeangebote 7 50 %
3.1.2.1 Information vorhanden 3 43 %
3.1.2.2 Information nicht vorhanden 4 57 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Die Angaben zu den Erfahrungen mit Selbsthilfeangeboten (3.1.2) konnten in die UK,
ob eine Information diesbezilglich stattgefunden hat (3.1.2.1) oder nicht (3.1.2.2), eingeteilt
werden. In 43 % der Aussagen wurden die Teilnehmer informiert, wohingegen etwa 57 % keine
Information bzgl. der Selbsthilfe erhalten haben. Diese Erfahrung wurde von den Betroffenen
als klarer Mangel bewertet, unter anderem dadurch, dass durch das vor allem online vorherr-
schende Uberangebot von Informationen keine adaquate Selektion in deren Wichtigkeit ge-
troffen werden konnte. Die als ungenliigend eingeschatzte Informationslage bzgl. der Selbst-
hilfeangebote wurde durch die folgenden beiden Aussagen, jeweils eine positive und eine ne-

gative, nochmals untermauert:

,Ich habe Informationen erhalten, die lagen aus (...), aber (...) aktiv haben die Arzte es
Jetzt nicht angesprochen, weil die auch sagen, die denken da nicht immer dran, aber die Flyer

lagen aus, und zwar in beiden Krankenhdusern, wo ich zur Behandlung war.“ (IV02)
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LAber es wurde nicht davon gesprochen, z. B. jetzt von der ,NetzwerkStatt Krebs*, nicht
von der Facebook-Gruppe ,Junge-Erwachsenen-Krebs*. Es wurde nicht von den Optionen ge-
sprochen in dem Moment. Und da fand ich die medizinischen Hinweise, was diesen psycho-

logischen Betreuungen waren, sehr ungentigend.“ (IV01).

4.2.3.2 Zusétzliche Behandlung

Bzgl. der zusétzlichen Behandlung (3.2) im Rahmen der Tumorbekdmpfung, abseits
der eigentlichen Krebstherapie, nannten die AYAC-M am haufigsten die psychologische Un-
terstitzung (3.2.1; 63 %; vgl. auch Abbildung 4 und Tab. 12), gefolgt von der manuellen The-
rapie (3.2.2; 23 %) und dem Fertilitatserhalt (3.2.3; 14 %). Zu der psychologischen Unterstuit-
zung wurde die Tatsache einbezogen, ob eine psychologische Betreuung stattgefunden hat
und wie diese bewertet bzw. angenommen wurde. 43 % beschrieben positive Erfahrungen

(3.2.1.1), wohingegen circa 21 % negative Erfahrungen (3.2.1.2) gemacht hatten:

LAUf psychischer Ebene habe ich sehr viel an mir gearbeitet und sehr viel gelernt. Auch
im Rahmen von Psychotherapie. Ich war in psychotherapeutischer Behandlung, was mir sehr,

sehr viel geholfen hat, woftir ich auch wirklich sehr dankbar bin.“ (IV10)
,AIso man wollte mir auch zuerst ne Psychoonkologie empfehlen in dem Klinikum, wo ich

behandelt wurde. Aber die Psychoonkologin war - glaub ich - selber therapierungsbedlirftig

und danach habe ich mir fiir den Bereich gesagt, das schenke ich mir* (IV04).
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Tabelle 12: Zusétzliche Behandlung (3.2)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %
3.2 Zusatzliche Behandlung Gesamt = 22 100 %
3.2.1 Psychologische Unterstiitzung 14 63 %
3.2.1.1 positive Erfahrung (Psycholog*in) 6 43 %
3.2.1.2 negative Erfahrung (Psycholog*in) 3 21 %
3.2.1.3 Komplementarmedizin 5 36 %
3.2.2 Manuelle Therapie 5 23 %
3.2.2.1 Ergo-/Physiotherapie 5 100 %
3.2.3 Fertilitatserhalt 3 14 %
3.2.3.1 Kryo-Konservierung 3 100 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Als eine weitere psychologische Unterstitzung nannten die Probanden die Komplement-
armedizin (3.2.1.3; 36 %). Hierunter fiel z. B. das Besuchen von Workshops von Selbsthilfe-
gruppen, Erndhrungsberatung oder der Besuch von Heilpraktiker*innen. Diese wurde von ver-
schiedenen AYAC-M auf verschiedene Art und Weise genutzt bzw. neben der Schulmedizin

angewandt:

JAlles, was komplementédrmedizinisch ist, finde ich gut. Habe ich selbst auch viele Er-
fahrungen gesammelt, mit TCM [Traditionell chinesische Medizin] und Erndhrungsumstellun-
gen, Yoga ist ja auch als komplementdrmedizinische Unterstiitzung zu sehen. Oder diese gan-

zen Hypnosegeschichten und Psychotherapie, Psychoonkologie.” (IV16)

sAlso die Schulmedizin (...) ablehnen und dann mehr auf Naturheilkunde gehen, (...)
ich weil3 nicht, ob das der richtige Weg ist. Ich hab dann so nen Zwischending gewéhlt, dass
ich mir vom Heilpraktiker dann noch Selen und so z. B. zur Stdrkung verschreiben hab lassen.
Also da habe ich mir dann den Rat eingeholt, wie ich mir selber dann noch so helfen kann auf
dem Weg.“ (IV04)

Des Weiteren nutzen 23 % unterstitzend die Angebote der manuellen Therapie (3.2.2),

also der Physio- und Ergotherapie (3.2.2.1). Bei der Befragung gaben 14 % an, einen Fertili-
tatserhalt (3.2.3) im Rahmen der Krebstherapie durchgefihrt zu haben. Dieser fand bei den
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Probanden in Form einer Kryo-Konservierung (3.2.3.1) statt. Letztere wurde von den Proban-

den als sehr wichtig und entlastend fiir das Leben nach dem Krebs beschrieben:

LAber es hat mir viel Druck von den Schultern genommen, dass ich vorher auf die Cryo-
bank gekonnt habe.“ (IV05)

4.2.3.3 Interaktion mit/von Arzt*innen

Die Kernaussagen bzgl. der Interaktion mit und von Arzt*innen (3.3, s. auch Tab. 13)
drehten sich um die ,Kommunikation“ (3.3.1; 45 %), die ,Empathie” (3.3.2; 32 %), die ,Nach-
sorge“ (3.3.3; 13%) und den ,Umgang mit Zweitmeinungen*“ (3.3.4; 10 %). Die Kommunikation
bezog sich sowohl auf die Interaktion von Arzt*innen mit anderen Arzt*innen, als auch auf die
Arzt*Arztin-Patient- und die Arzt*Arztin-Familie-Kommunikation. Diese wurden erneut nach ei-
ner positiven bzw. negativen Bewertung eingeteilt. 29 % beschrieben eine positive Arzt*Arztin-
Patienten-Kommunikation (3.3.1.1), 14 % eine negative (3.3.1.2). Weitere 7 % beschrieben
eine positive Arzt*Arztin-Familien-Interaktion (3.3.1.3), wohingegen 21 % diese negativ
(3.3.1.4) erlebten. Die Arzt*Arztin-Arzt*Arztin-Kommunikation (3.3.1.5) wurde von 29 % als ne-
gativ beschrieben. Unterstrichen wurden diese Bewertungen unter anderem durch folgende

Beispiele:

LAIso es waren gute Gesprédche und die informativen Gesprdche zu den Wegen, die

ich rein medizinisch gehen kann, um mit meinem Tumor umzugehen.” (IV01)

»,Und ich habe auch hier zu Hause gesessen und eine halbe Stunde mit einem von den
Fachérzten gesprochen, der mir dann erkléart hat, dass alles in Ordnung ist und so weiter
[wodurch ich mich gut aufbehalten erlebte].“ (IV13)

»,Und dann hat der eine Arzt so Sachen rausgelassen wie: ja, es kbnnte ja auch sein, dass
die Leukdmie total hartnéckig jetzt wiedergekommen ist oder so. Hétte er das jetzt mal fiir sich
behalten und einen Tag gewartet, hétte sich herausgestellt, dass das alles nicht wahr ist und
hétte jetzt zum Beispiel meine Mama persénlich eine Nacht mehr besser schlafen las-
sen.*(IV07)
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Tabelle 13: Interaktion mit/'von Arzt*innen (3.3)

Kategorie N Anzahl der
) Nennungen in %
3.3 Interaktion mit/von Arzt*innen Gesamt = 31 100 %
3.3.1 Kommunikation (K.) 14 45 %
3.3.1.1 positive Arzt*Arztin-Patienten K. 4 29 %
3.3.1.2 negative Arzt*Arztin-Patienten K. 2 14 %
3.3.1.3 positive Arzt*Arztin-Familien K. 1 7 %
3.3.1.4 negative Arzt*Arztin-Familien K. 3 21 %
3.3.1.5 negative Arzt*Arztin-Arzt*Arztin K. 4 29 %
3.3.2 Empathie 10 32 %
3.3.2.1 gute Empathie 7 70 %
3.3.2.2 mangelhafte Empathie 3 30 %
3.3.3 Nachsorge 4 13%
3.3.3.1 Belastung 2 50 %
3.3.3.2 mangelhafte Empathie 2 50 %
3.3.4 Umgang mit Zweitmeinungen 3 10 %
3.3.4.1 Meinungsverschiedenheit 1 33 %
Arzt*Arztin/Patient
3.3.4.2 Meinungsverschiedenheit 2 67 %

Arzt*Arztin/Arzt*Arztin

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

In Bezug auf die Empathie (3.3.2) von Arzt*innen wurde diese von 70 % in Form einer
positiven (3.3.2.1) Kernaussage beschrieben und bei 30 % als negative (3.3.2.2). Hierbei ging
es vor allem um die subjektiv wahrgenommene personliche Beziehung, welche die Betroffenen
mit den behandelnden Arzt*innen im Zuge ihrer Behandlung entwickelt haben. Wurde hier von
positiven Erfahrungen berichtet, so wurde auch der*die Arzt*Arztin als positiv wahrgenommen.

Dies wird durch folgendes Beispiel deutlich:

»,Und ich méchte mal sagen zu manchen Arzten entwickelt man halt einfach ein besonde-
res Verhéltnis. Und wenn dann so jemand dir auf die Schulter klopft und sagt: ,Hey, wir haben

wieder ein halbes Jahr geschafft". Das fiihlt sich dann verdammt gut an* (IV05).

Wenn die Interaktion im Gegenzug dazu primar auf medizinisch bzw. rein professioneller

Ebene i. S. von der Benennung von Fakten stattgefunden hat, so wurde der oder die
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Behandler*in als eher weniger empathisch beschrieben, da der Patient sich primar als medizi-
nisches Objekt wahrgenommen erlebte, dessen vorrangiges Ziel es zu sein schien, wieder

physiologisch hergestellt zu werden, was anhand des folgenden Beispiels untermauert wurde:

,Die waren letztlich am Ende einfach heilfroh, dass die Behandlung angeschlagen hat,
dass ich (berlebt habe. Ob ich jetzt danach im Rollstuhl arbeite oder nicht, das war in dem
Sinne schon fast einmal dahingestellt, weil der Punkt Leben war ja erreicht und damit hat der
Arzt hundert Prozent Erfolgsquote fiir sich selber gehabt” (IV08).

Ein weitere Kernaussage bzgl. der Behandlung thematisierte die Nachsorge (3.3.3). Diese
wurde in 50 % der Falle als Belastung (3.3.3.1, i. S. von energieraubend) beschrieben, da die
Nachsorge primar eigeninitiativ in Selbstorganisation stattgefunden habe. Die andere Halfte
der Probanden nahmen die Behandler*innen im Rahmen der Nachsorge als wenig empathisch
(3.3.3.2) wahr, was primar dadurch begriindet wurde, dass die Behandler*innen sich abseits
der sachlichen und beruflichen Ebenen nicht zusatzlich fir die privaten Belange bzw. auch
Erfolge der AYAC-M interessiert hatten. Der Umgang mit Zweitmeinungen (3.3.4) wurde von
den Probanden in erster Instanz als Meinungsverschiedenheit sowohl zwischen Arzt*Arztin
und Patient (3.3.4.1; 33 %), als auch zwischen der Arzteschaft (3.3.4.2; 67 %) unter sich, und

somit als negativ wahrgenommen. Ein Proband beschrieb seine Erfahrung folgendermafien:

LAIso ich hatte auch einmal eine Situation mit einem Arzt zu dem ich dann gesagt hab:
sEntschuldigung, Moment, runter vom Gas, mir geht das jetzt alles zu schnell. Ich méchte mir
noch eine Zweitmeinung einholen, und der ist in die H6he gegangen.” Und: ,Ah und wieso
Zweitmeinung, was wollen Sie denn da noch eine Zweitmeinung holen und zu wem gehen Sie
denn hin. Ach so, ja zu dem, ja Gott, der schwatzt Ihnen sowieso alles auf”. ,Wahnsinnig
furchtbare Situation” (IV16).

4.2.3.4 Aufkldrung

Bei der Frage, ob die Probanden zufrieden mit ihrer Aufklarung (3.4) waren, welche
quantitativ eine groRe Rolle bei den AYAC-M (vgl. Abbildung 4 und s. auch Tab. 14) spielte,
gingen 56 % der Aussagen in eine negative Richtung (3.4.1: Unzufriedenheit). 36 % erlebten
sich Uber den kurativen Ansatz hinaus nicht gut aufgeklart (3.4.1.1). 21 % konnten die Aufkla-
rung nicht gut nachvollziehen (3.4.1.2), weil sie z. B. zu Uberfrachtet an Informationen gewe-
sen war oder zeitlich stark komprimiert wurde. 29 % beschrieben eine mangelnde Transparenz
(3.4.1.3) hinsichtlich der Aufklarung und 14 % erlebten sich hinsichtlich der Nebenwirkungen
(3.4.1.4) nicht gut genug informiert. Probandenaussagen hierzu lauteten unter anderem wie

folgt:
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»,Und ich habe natiirlich jetzt mal Recherche betrieben (...) und statistisch gesehen ist es
sogar sehr wahrscheinlich, dass man das Bein im Laufe der Behandlung noch verliert. Und

das hétte ich mir wirklich gewtinscht, dass mir das jemand vorher sagt® (IV12).

Tabelle 14: Aufklarung (3.4)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %
3.4 Aufklarung Gesamt = 25 100 %
3.4.1 Keine zufriedenstellende Aufklarung 14 56 %
3.4.1.1 keine Aufklarung Uber den kurativen 5 36 %
Ansatz hinaus
3.4.1.2 schlechte Nachvollziehbarkeit 3 21 %
3.4.1.3 mangelnde Transparenz 4 29 %
3.4.1.4 mangelhafte Aufklarung 2 14 %

Nebenwirkungen

3.4.2 Zufriedenstellende Aufklarung 11 44 %

3.4.2.1 gute Nachvollziehbarkeit 5 45 %

3.4.2.2 Aufklarung Uber den kurativen Ansatz 3 27 %
Hinaus

3.4.2.3 gute Transparenz 2 18 %

3.4.2.4 insgesamt pos. Aufklarung/ héherer 1 9%

Bedarf bzgl. Nebenwirkungen

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Insgesamt beschrieben 44 % der Aussagen eine positive Erfahrung (3.4.2) bzgl. der
erhaltenen Aufklarung. Hierbei berichteten 45 %, dass die Aufklarung von ihnen als nachvoll-
ziehbar (3.4.2.1) wahrgenommen wurde. 27 % beschrieben, dass ihre Aufklarung auch tber
den kurativen Ansatz hinaus (3.4.2.2) gegangen sei. Hierbei wurde z. B. beschrieben, dass
der*die zustandige Arzt*Arztin die Probanden auch bei anderen Belangen, abgesehen von der

eigentlichen Erkrankungen, an Experten weiteriberwiesen habe:

»(-..) die haben das eigentlich ziemlich gut geldst, indem sie mit dem Tumorzentrum da
zusammenarbeiten und quasi einen direkt an die Experten verweisen. (...) dieses Gesamtkon-
zept fand ich eigentlich perfekt, weil dadurch das, was der Onkologe nicht wusste, konnten die

von der Sozialberatung vom Tumorzentrum halt beantworten® (IV06)
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18 % thematisierten die Transparenz (3.4.2.3) der Aufklarung als positiv. Eine differen-
zierte Aussage hierzu war, dass ein Proband seine Aufklarung zwar als positiv wahrnahm,
jedoch hatte er sich mehr Aufklarung hinsichtlich der Nebenwirkungen (3.4.2.4) gewunscht (9
%).

4.2.4 Krankheitsbewaltigung

Um potenzielle Versorgungliicken zwischen der stationdren und der poststationaren
Behandlung aufzudecken, wurden Strategien der Krankheitsbewaltigung der sowohl in der
stationdren als auch in der poststationaren Behandlung erfragt. Die OK Krankheitsbewaltigung
(4) — welche die Annahme (i. S. von Akzeptanz) eines Probanden von seiner Erkrankung bzw.
den Umgang mit dieser beschreibt, wurde in die UK Informationsbeschaffung (4.1), Kontroll-
wunsch/aktive Bewaltigung (4.2) und Sicht auf die Erkrankung/den Erkrankungsverlauf (4.3)
untergliedert. Abbildung 4 prasentiert die signifikantesten Schlagwérter im Kontext der Krank-
heitsbewaltigung. Das hervorstechendste Schlagwort war das Verb ,beeinflussen®, welche die
AYAC-M, i. S. des Einflusses auf den ,[eigenen] Koérper” und die ,Erkrankung®, verwendet ha-
ben. Die Moglichkeit, das eigene ,Leben” zu beeinflussen, wird im Rahmen der Krebserkran-
kung in Zusammenhang mit der ,Therapie®, und im engeren Sinne mit der ,Chemotherapie®,
gebracht. Auch die ,Arzt*innen* werden im Kontext der Krankheitsbewaltigung erneut genannt,

da auch diese die AYAC-M im Zuge ihrer Krebserkrankung stark zu beeinflussen schienen.

ende chemo Nié yersucht

Abbildung 5. Krankheitsbewaltigung der AYAC-M unter Einbeziehung der Informationsbe-
schaffung (4.5.1), des/der Kontrollwunsches/aktiven Bewaltigung (4.5.2), der Sicht auf die/den
Erkrankung/Krankheitsverlauf (4.5.3)
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4.2.4.1 Informationsbeschaffung

Die Informationsbeschaffung (s. auch Tab. 15) konnte in eine ,aktive* (4.1.1; 86 %)
Suche und eine Mischvariation ,aktiv und passiv® (4.1.2; 14 %) unterteilt werden. Die aktive
Informationssuche fand in erster Instanz entweder bei dem*der betreuenden Arzt*Arztin
(4.1.1.1; 22 %), Uber Fachliteratur und Vortrage (4.1.1.2; 22 %), sowie Uber das Internet plus
die analoge soziale Vernetzung (4.1.1.3; 22%) statt. Sekundar zu nennen war die allgemeine
Informationssuche (4.1.1.4; 17 %), unter welche all jene Aussagen fielen, welche keine diffe-
renzierte Angabe Uber die genaue Herkunft ihrer Informationen machten. So z. B. folgende

Aussage:

slch glaube mehr wére in der Situation eigentlich zu viel gewesen. Ich habe mir dann
zu Hause selber auch noch Informationen rausgesucht und das so ein bisschen ergénzt, wo
ich noch Bedarf hatte* (IV 06).

Tabelle 15: Informationsbeschaffung (4.1)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %
4.1 Informationsbeschaffung Gesamt = 21 100 %
4.1.1 Aktive Informationsbeschaffung 18 86 %
4.1.1.1 Arzt*Arztin 4 22 %
4.1.1.2 Fachliteratur/Vortrage 4 22 %
4.1.1.3 Internet + analoge soziale Vernetzung 4 22 %
4.1.1.4 allgemeine Informationssuche 3 17 %
4.1.1.5 reine Internetrecherche 2 11 %
4.1.1.6 analoge soziale Vernetzung 1 6 %
4.1.2 Aktive und passive 3 14 %
Informationsbeschaffung
4.1.2.1 Arzt*Arztin + Internet + analoge 1 33 %
soziale Vernetzung

4.1.2.2 Fachliteratur/Vortrage 1 33 %
4.1.2.3 Internet + analoge soziale Vernetzung 1 33 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Die allgemeine Informationssuche war gefolgt von der ausschlief3lichen Internetrecher-
che (4.1.1.5; 11 %). Rein Uber die analoge soziale Vernetzung (4.1.1.6) fand die Informations-
beschaffung zu 6 % statt. Die Mischvariation der aktiven und passiven Suche (4.1.2) spielte

sich zu gleichen Teilen (jeweils 33 %) tiber den*die Arzt*Arztin in Kombination mit dem Internet
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und der analogen sozialen Vernetzung (4.1.2.1), Uber Fachliteratur/Vortrage (4.1.2.2) und das
Internet, in Kombination mit der analogen sozialen Vernetzung (4.1.2.3), ab. Die Probanden
beschrieben hierbei insbesondere das Einholen von Zweitmeinungen, die weitere Vertiefung
ihres Wissens Uber die Erkrankung und/oder den Erwerb von Wissen, welches sie im Rahmen
der Aufklarung als nicht ausreichend vermittelt empfunden hatten. Reprasentiert wurde dies

unter anderem durch folgende Beispiele:

»Ja Herr so und so — Sie haben zu 99 % einen bésartigen Tumor — das habe ich natiir-
lich hinterfragt. Wie jetzt? Woher wissen Sie das? Und dann habe ich mir Zweit- und Drittmei-

nungen eingeholt” (IV01)

JAlles. Persénliches, aktiv nachfragen, recherchieren, herumtelefonieren, unterschied-
liche Angebote wahrnehmen, wie eben Krebshilfe, wie Selbsthilfegruppen, wie Angebote im

Internet, auch die ganze Webprédsenz vom deutschen Krebsinformationsdienst” (IV16)

,Dann habe ich dann mit anderen Amputierten Kontakt aufgenommen, und habe dann
eben gesagt, ,Schau das steht bei mir an. Die Arzte haben mir zwar gesagt, dass die OP zwei
Stunden dauert und dass ich danach wahrscheinlich zwei Wochen im Krankenhaus bleiben
muss. Aber wie war das denn bei dir? Und wie ist das, wenn man aufwacht und das Bein ist

weg und hattest du Phantomschmerzen und solche Sachen?“ (IV12)

4.2.4.2 Kontrollwunsch/aktive Bewéltigung

Bei dem Wunsch nach der Kontrolle Gber die eigene Erkrankung bzw. deren Bewalti-
gung (4.2, S. auch Tab. 16) wurde mit 50 % die Eigenverantwortung (4.2.1) am haufigsten
genannt. Hierbei ging es vor allem um die Aufgabenibernahme (4.2.1.1; 56 %, vgl. Abbildung
5) und die Gestaltung des Lebensstils (4.2.1.2: ,Lifestyle* 44 %). Hierbei beschrieben die Pro-
banden primar das eigenverantwortliche Handeln im Rahmen ihrer Erkrankung bzw. auch den
Erwerb von Wissen, welchen sie aus subjektiver Sicht als relevant fir fundierte Entscheidun-

gen bzgl. ihrer Krebserkrankung sahen. Ein Proband beschrieb dies wie folgt:

JAber ich glaube trotzdem, dass es unterm Strich besser ist, ein bisschen Bescheid zu
wissen, vor allem auch, um Behandlungsfehlern vorzubeugen. Oder auch, jetzt hab ich gesagt

Behandlungsfehler, oder auch Behandlungen vorzubeugen, die mir nicht recht sind“ (IV16).
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Tabelle 16: Kontrollwunsch/aktive Bewaltigung (4.2)

Kategorie N Anzahl der
Nennungen in %

4.2 Kontrollwunsch/aktive Bewiltigung Gesamt = 32 100 %
4.2.1 Eigenverantwortung 16 50 %
4.2.1.1 Aufgabenibernahme 9 56 %
4.2.1.2 Lifestyle 7 44 %
4.2.2 Suche nach Halt 11 34 %
4.2.2.1 Meditation/Entspannungstraining 4 36 %
4.2.2.2 Fachwissen 3 27 %
4.2.2.3 Austausch 3 27 %
4.2.2.4 Akzeptanz 1 9 %
4.2.3 Relativieren 5 16 %
4.2.3.1 Ignoranz 5 100 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Auf die Eigenverantwortung folgte die ,Suche nach Halt* (4.2.2; 34 %). Diesen fanden
die Probanden sowohl tber Meditation/Entspannungstraining (4.2.2.1; 36 %) und den Erwerb
von Fachwissen (4.2.2.2; 27 %), als auch durch den verbalen Austausch Uber die Krankheit
(4.2.2.3; 27 %) und die generelle Akzeptanz gegenuber der Erkrankung (4.2.2.4; 9 %). Pro-
banden beschrieben dies unter anderem unter dem Aspekt des Austauschens mit anderen

gleichaltrigen Krebserkrankten:

LAIso das war besonders eben der Austausch mit dem Médchen, das den &hnlichen
Tumor hatte wie ich. Weil ich mich so oft wiedergefunden habe in Gedankengédngen. Und die
war auch sehr, sehr offen und hat eben schon mal - weil3 ich nicht - dann Sachen ausgespro-
chen, die ich zwar immer fiir mich gedacht habe, die ich aber nie ausgesprochen hétte, weil

ich mich auch dafiir vielleicht geschdmt habe oder so*“ (IV12)

An letzter Position war bzgl. des Kontrollwunsches, also der Versuch bzw. das Verlan-
gen danach, Kontrolle Gber die Erkrankung bzw. deren Verlauf zu erlangen, das Relativieren
(4.2.3) zu nennen. Diesem untergeordnet war die ,Ignoranz® (4.2.3.1; 100%), welche sich im
.Nichtauseinandersetzen® bzw. der Abgabe von Kontrolle gezeigt habe. Dieses Verhalten
wurde vor allem prasentiert, wenn sich der Betroffene als hilflos wahrnahm und aus seiner

Perspektive keine Handlungsalternativen ersichtlich waren:
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,Das war ja vorgeschriebenermal3en bei mir, sag ich jetzt mal. Die haben gesagt, Sie
haben die und die Alternativen und das hat man dann wie ein Roboter (iber sich ergehen
lassen” (IV04)

»Ich bin schon durch die Hblle gegangen. Also kérperlich. Ich konnte nicht mehr spre-
chen, nicht mehr schlucken. Das war alles ziemlich grauenvoll, sodass ich versucht habe, dann
erstmal wieder in den Alltag reinzufinden, um das dann im tiefsten meiner Seele irgendwo zu

verdrdngen — das kann alles méglich sein (1V04)

4.2.4.3 Sicht auf die Erkrankung/den Erkrankungsverlauf

In Dreiviertel der Falle (75 %), wenn es um die Sicht auf die Erkrankung bzw. deren
Verlauf ging (4.3, s. Tab. 17), wurde diese als eine Belastung (4.3.1) beschrieben. Die Pro-

banden waren ernlchtert (4.3.1.1; 89 %), was in folgendem Beispiel deutlich wurde:

+Am Ende hat man es selber. Und es kann dir am Ende keiner abnehmen. Kein Arzt,
kein Freund, kein Sozialberater, kein Chef, kann keiner. Keiner kann dir das irgendwo abneh-
men* (IV08).

Tabelle 17: Sicht auf die Erkrankung/den Erkrankungsverlauf (4.3)

Kategorie N Anzahl der Nennun-
genin %

4.3 Sicht auf die Erkrankung/den Gesamt = 12 100 %
Erkrankungsverlauf

4.3.1 Belastung 9 75 %

4.3.1.1 Ernlchterung 8 89 %

4.3.1.2 Tabuthema 1 11 %

4.3.2 Chance 3 25%

4.3.2.1 Optimismus 3 100 %

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen der jeweiligen Kategorie.

Aufderdem nahmen sie die Erkrankung als Tabuthema (4.3.1.2; 11 %), i. S. der nicht
vorhandenen gesellschaftlichen Bereitschaft Uber Krebs zu sprechen, wahr. Andererseits
wurde die Erkrankung in einigen Aussagen auch als Chance (4.3.2; 25 %) erlebt, weshalb sie

somit in zweiter Instanz mit Optimismus (4.3.2.1) in Verbindung gebracht wurde:

Jldentifikation mit positiven Glaubenssétzen ist meiner Meinung nach elementar [das
habe ich durch die Erkrankung gelernt]* (IV01).
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5 Diskussion

Im abschliefenden Diskussionsteil werden die Ergebnisse aus den Interviews hinsichtlich
der Forschungsfragen diskutiert: 1. Belastungen: ,Was erweist sich im Laufe ihrer Behandlung
als besonders belastend fir die Zielgruppe der AYAC-M?“, 2. Bedlirfnisse: ,Welche spezifi-
schen Bedurfnisse — Uber die medikamentdse Behandlung hinaus — haben AYAC-M beziiglich
der Versorgung durch Arzt*innen?“ und 3. Identifikation von Versorgungsliicken: ,Fihlen sich
die AYAC-M in der Bewaltigung ihrer Erkrankung durch die bestehende stationare und post-
stationare Behandlung ausreichend unterstutzt?“. Es folgt zunachst eine kurze Zusammenfas-
sung der Ergebnisse und schlieBlich deren Einbettung in die aktuelle Literatur, wodurch még-
liche Versorgungsliicken identifiziert sowie mogliche Implikationen fiir die onkologische Ver-

sorgung abgeleitet werden.

5.1 AuBermedizinische Bedurfnisentstehung der AYAC-M als Folge der
Belastungen im Behandlungsverlauf

Da im Zuge der Befragungen ein Zusammenhang zwischen den Belastungen und den
Bedurfnissen der AYAC-M deutlich wurde, wurden die erste und die zweite Forschungsfrage
(1. Belastungen: Was erweist sich im Laufe ihrer Behandlung als besonders belastend fur die
Zielgruppe der AYAC-M?; 2. Bedurfnisse: Welche spezifischen Bedlrfnisse — Giber die medi-
kamentdse Behandlung hinaus — haben AYAC-M beziiglich der Versorgung durch Arzt*in-
nen?) in einen Kontext gesetzt und zusammen diskutiert. Hierfir wurden die in den Ergebnis-
sen festgestellten Belastungen kritisch hinterfragt und mit der vorhandenen Literatur vergli-
chen und analysiert. Des Weiteren wurden sie in Zusammenhang mit den Bedurfnisformulie-
rungen der AYAC-M gesetzt. Auch die Bedurfnisse der Probanden wurden ausgearbeitet, in
den Kontext der aktuellen Literatur gesetzt und hinsichtlich ihrer Ubereinstimmung oder auch

Diskrepanz geprtift.

5.1.1 Zusammenschau der Ergebnisse im Kontext der Forschungsfragen

Mittels eines explorativen qualitativen Forschungsansatzes nach Mayring (2015) konnten
die Aussagen der interviewten AYAC-M in folgenden Oberkategorien untergliedert werden:
Belastungen (1) und Bedurfnissen (2), Erfahrungen mit der Behandlung (3) und der Krank-
heitsbewaltigung (4) der AYAC-M.

Zur Beantwortung der ersten Forschungsfrage (,Was erweist sich im Laufe ihrer Behand-
lung als besonders belastend fur die Zielgruppe der AYAC-M?“) wurden die Belastungen (1)
der AYAC-M betrachtet: In Bezug auf die langfristigen korperlichen Belastungen (1.1) be-

schrieben die Betroffenen mit 43 % am haufigsten ein allgemeines Belastungsgefuhl (1.1.1)
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durch die Erkrankung. Dieses aulRerte sich primar in einer verminderten Leistungsfahigkeit
(1.1.1.1; 44 %). Bei Betrachtung der kurzfristigen korperlichen Belastungen (1.2) wurden aus-
schlieBlich die Nebenwirkungen (1.2.1) der Behandlung, wie Leistungseinschrankungen
(1.2.1.1; 47 %), thematisiert. Die langfristigen psychischen Belastungen (1.3) wurden durch
die AYAC-M in erster Instanz als Einschrankungen der psychischen Gesundheit (1.3.1; 51 %)

erlebt.

Die zweite Forschungsfrage nach den Bedurfnissen der AYACs (,Welche spezifischen
Bedurfnisse — Uber die medikamentdse Behandlung hinaus — haben AYAC-M bezuglich der
Versorgung durch Arzt*innen?“) wurden sowohl im medizinischen Setting (2.1) als auch im
psychischen Bereich (2.2 psychische Bedurfnisse) salient. Hinsichtlich des medizinischen Set-
tings (2.1) thematisierten 57 % der AYAC-M den Wunsch nach einer ganzheitlichen Behand-
lung (2.1.1.1), die Uber den kurativen Ansatz hinaus gehen sollte (2.1.1.1; 76 %). Knapp ein
Viertel bemangelt im medizinischen Setting den Krankenhausaufenthalt (2.1.2), welcher laut
67 % der Aussagen dem Systemmangel (2.1.2.1) i. S. eines Mangels an Zeit des Personals
fur den Patienten geschuldet war. Auch der Wunsch nach einer ganzheitlicheren Information
(2.1.3), vor allem Uber die Aufklarung zu klinikexternen Hilfsoptionen (2.1.3.1; 86 %), wurde im

medizinischen Setting als ein bislang zu wenig adressiertes Beduirfnis benannt.

Fir die Beantwortung der dritten Fragestellung nach potentiellen Versorgungslicken
(,FUhlen sich die AYAC-M in der Bewaltigung ihrer Erkrankung durch die bestehende statio-
nare und poststationare Behandlung ausreichend unterstitzt?*), wurden die Aussagen zur Be-
handlung (3) sowie zur Krankheitsbewaltigung (4) der AYAC-M herangezogen. Ein Mangel an
Empfehlungen (3.1), der sich in einem nicht ausreichenden Unterstitzungsangebot (3.1.1) so-
wie zu geringen Angeboten zur Selbsthilfe (3.1.2) zu gleichen Teilen (50 %) zeigte, wurde
salient. Zusatzlich zur somatischen Behandlung (3.2) war fiur 63 % der AYAC-M die psycholo-
gische Unterstiitzung (3.2.1) bedeutsam. In der Unterkategorie Interaktion von Arzten (3.3)
wurden durch die Betroffenen vorrangig deren Kommunikations- (3.3.1; 45 %) und Empathie-
verhalten (3.3.2; 32 %) thematisiert. 56 % gaben an, mit der Aufklarung (3.4) unzufrieden zu
sein (3.4.2). Zu 86 % wurde die Informationsbeschaffung (4.1) aktiv, also vom Patienten selbst
initiiert und gestaltet (4.1.1). Bzgl. der Kontrolle Gber die Erkrankung bzw. deren Verlauf (4.2.)
wurden Aussagen der AYAC-M zusammengefasst, die deren Wunsch nach Eigenverantwor-
tung (4.2.1; 50 %), i. S. einer Aufgabenibernahme (4.2.1.1; 56 %), salient machten. Unter
Aufgabenibernahme wird eingeschlossen, dass die Patienten eigenverantwortlich Aufgaben
i. S. ihres Krankheitsverlaufs Ubernehmen und entscheiden wollten. Die Sicht der Probanden
auf die Erkrankung (4.3) war mit 75 % vorwiegend negativ, also als Belastung (4.3.1), bewer-
tet.
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5.1.2 Korperliche Belastungen/Einschrankungen

4.2.1.1 Verminderte Leistungsféhigkeit und Zukunftsangst

In der vorliegenden Untersuchung litten die AYAC-M hinsichtlich ihrer langfristigen kor-
perlichen Einschrankungen besonders unter einer verminderten Leistungsfahigkeit (44 %).
Dies deckte sich auch mit den in der Literatur mehrfach beschriebenen Problembereichen von
Betroffenen (Brock, Richter, et al., 2021; Mehnert-Theuerkauf et al., 2020). So konnten Brock,
Richter, et al. (2021) in ihren Untersuchungen zeigen, dass 38 % der AYACs im Schnitt noch
16 Jahre nach ihrer Krebsdiagnose unter einer verminderten Leistungsfahigkeit in ihnrem Beruf
litten. Zudem beschrieben sie in diesem Kontext ein mangelndes Wohlbefinden (19 %) und
Belastungen in ihrer Sexualitat (19 %), was ebenfalls haufig in bisherigen Untersuchungen als
Problematik herausgestellt wurde (Chen et al., 2022; Wang et al., 2020). So beschreibt Chen
etal. (2022) die Sorge der Krebspatient*innen, im Zuge der Behandlung unfruchtbar zu werden
bzw. in ihrem zuklnftigen Kinderwunsch eingeschrankt zu sein, als ebenso bedeutend wie die

Sorge vor der Diagnose selbst.
4.2.1.2 Ganzheitliche Behandlung

Die qualitative Befragung lieferte mit 57 % der Aussagen deutliche Anhaltspunkte dafir,
dass ein Bedurfnis nach einer ganzheitlicheren Behandlung vorhanden war, was ebenfalls be-
reits aus den Forschungsergebnissen von Geue et al. (2017) hervorgegangen ist. Geue et al.
(2017) beschreiben vor allem, dass ein Bedurfnis der AYA nach einer besseren langfristigen
schmerztherapeutischen Versorgung, welche einen groRen Einfluss auf die Gesundheitszu-
friedenheit und die physische Funktionsfahigkeit hat, vorhanden ist. Bezuglich einer Betreu-
ung, die Uber den kurativen Ansatz hinausgeht (76 %), wurde agumentiert, dass eine Behand-
lung langerfristiger sein sollte, da die kérperlichen Belastungen und psychosozialen Folgen
nach Abschluss der Akutbehandlung haufig nicht aufhéren wirden (Koehler et al., 2020;
Langer et al., 2020). Das Bedurfnis nach einer Betreuung Uber den kurativen Ansatz hinaus
konnte, i. S. des Wunsches nach der Wiedererlangung einer altersadaquaten Ausdauer, ver-
standen werden, um dem Lebensalltag entsprechend dem Ausgangsniveau vor der Erkran-
kung wieder gerecht werden zu kdnnen. Dies wurde durch diese Untersuchung wie auch durch
die vorherige Forschung ersichtlich (Beraldi et al., 2011). Beraldi et al. (2011) beschreibt in
ihren Untersuchungen vor allem das ausgepragte Autonomiebedurfnis der AYACs und somit
auch den Wunsch einen altersentsprechenden Lebensstil zu fuhren. Die vorliegende Arbeit
liefert Anhaltspunkte dafiir, dass sich diese Beobachtungen ebenfalls auf die AYAC-M Uber-
tragen zu lassen scheinen. Zudem scheint das Bedurfnis, Uber den kurativen Ansatz hinweg
betreut zu werden, mit dem Wunsch einherzugehen, auch nach Beendigung des Status des
akut stationaren Patienten weiterhin von medizinischer Seite wahrgenommen zu werden. Letz-

teres meint vor allem regelmaRige medizinische Kontakte und Zusammenarbeit mit
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poststationaren Betreuungen/Behandlungen nach Abschluss der Akutversorgung. Zudem
wunschen sich die Manner, dass sie auch abseits ihrer Patientenrolle als Mensch verstanden

werden, der mit Einschrankungen zu kdmpfen hat (Victorson et al., 2020).

4.2.1.3 Einfluss der Behandlungsfolgen auf das ménnliche Selbstverstandnis

Ein weiterer Aspekt der langfristigen korperlichen Einschrankungen war die Tatsache,
dass der GroRteil der AYAC-M im Zuge ihrer Erkrankung bzw. deren Behandlung einen rele-
vanten Muskelabbau (50 %) und eine generelle Einschrankung ihrer Beweglichkeit (40 %)
erleiden musste. Dies hat dazu gefuhrt, dass sich das Erscheinungsbild der jungen Manner
bisweilen enorm verandert hat. Wie im Theorieteil beschrieben wurde, definieren Manner sich
haufig bisweilen stark Uber ihre korperliche Fitness. Sie setzen diese in direkten Zusammen-
hang mit inrem Verstandnis eines mannlichen Rollenbildes, vergleichbar mit dem in der Lite-
ratur weit verbreiteten mannlichen Verstandnis von und den Umgang mit Krankheit. Dies kann
i.S. einer Uberidentifikation mit dem mannlichen Rollenbild, welches keine Schwéche, sprich
Krankheit, zulassen bzw. erst in letzter Instanz zeigen darf, verstanden werden (Beutel et al.,
2019; Campbell-Enns & Woodgate, 2013; Grossmann, 2020; Moller-Leimkuhler et al., 2007;
Walther & Seidler, 2020). Studien (Campbell-Enns & Woodgate, 2013; Mesquita et al., 2011)
beschreiben zudem, dass die AYAC-M im Rahmen der Krebsbehandlung Probleme haben,
ihre Rolle als Mann, Vater und/oder Partner wieder einzunehmen (Campbell-Enns &
Woodgate, 2013). Dies konnte in Teilen, i. S. einer belastenden Situation fir die Beziehung
zur/zum Partner*in und fur die Versorgung von noch kleinen Kindern, bestatigt werden. Jedoch
konnte bei der Auswertung der Interviews eine subjektiv wahrgenommene, krankheitsbedingte
Untererfillung der bisherigen Position im privaten Geflige der Probanden, im Rahmen einer
Uberidentifikation mit dem klassischen mannlichen Rollenbild, nicht aufgezeigt werden. Dies
kdnnte daran liegen, dass sich die Probanden eigeninitiativ fur die Befragung gemeldet hatten.
Diese Tatsache wirde der These von Grossmann (2020); Hilton et al. (2009), welche eine
Nicht-Bereitschaft von Mannern beschrieben hatten, Gber Erkrankungen und Belastungen zu
reden, bereits vor Durchfiihrung des Interviews widersprechen. Durch diesen Selektionseffekt
koénnte bei den Probanden eine hdhere Bereitwilligkeit, Uber belastende Themen zu sprechen,
vorliegen und somit dem klassischen Verstandnis des mannlichen Rollenbildes (Beutel et al.,
2019; Moller-Leimkuhler, 2016), i. S. von keine Schwachen zeigen, widersprechen. Da sich
die Probanden freiwillig zu dem Interview bereit erklart hatten, kénnte es sich bei der Proban-
dengruppe um Manner gehandelt haben, welche ein vorwiegend moderndes Verstandnis der
mannlichen Rollenerfullung aufweisen bzw. gelernt haben, Gber Gefiihle und Bedirfnisse zu

sprechen.
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4.2.1.4 Umgang mit Nebenwirkungen im Alltag

Als eine weitere kdrperliche Folgeerscheinung und somit als Belastung beschrieben die
Probanden Magen-Darm-Probleme, i. S. von Verdauungsproblemen (16 %), welche auch
nach Beendigung der Behandlung anhielten. Dies ist, wie auch Ernst and Schilling (2022) be-
schrieben hat, ein weit verbreitetes Problem bei Krebspatient*innen. Durch die Verdauungs-
problem, welche auch bei den befragten Probanden eine Rolle spielten, waren die AYAC-M
bisweilen dazu gezwungen, ihre Erndhrungsgewohnheiten umstellen. Dies wiederum flhrte,
wie die Probanden in den Interviews beschrieben haben, kurzzeitig zu einem Abbau der phy-
sischen Fitness, wodurch angenommen werden konnte, dass sich das bereits genannte Prob-
lem der Identifikation Gber das physische Erscheinungsbild erneut verstarkt. Die Probanden
berichteten zudem, dass das eingeschrankte Essverhalten ihre Wahrnehmung verstarkte, am
gesellschaftlichen Leben weniger teilnehmen zu kdnnen. So konnten die Probanden bisweilen
nur noch in geringerem Male an gesellschaftlichen Events, i. S. von Girillfeiern oder Restau-
rantbesuchen, teilnehmen, wie sie es ursprunglich gewohnt waren. Dies lag zum einen an
neuen, durch die Erkrankung/Behandlung erworbenen Unvertraglichkeiten sowie an der Tat-
sache, dass sie sich in Gesellschaft aufgrund ihrer kérperlichen Konstitution nicht mehr so
wohl fuhlten. Ein sozialer Riickzug kann sich laut den Forschungsergebnissen von Ernst and
Zimmermann (2022), welche sich mit den sozialen Belastungen i. S. des Freizeitverhaltens im
Rahmen von Krebserkrankungen beschéaftigten, auch stark auf die Partnerschaft auswirken.
Hierdurch ergibt sich ein erneuter Unterstiitzungsbedarf, i. S. einer psychosozialen Unterstut-
zung fur die ganze Familie, im Falle eines sozialen Riickzugs des erkrankten Familienmit-
glieds. Auch die Probanden beschrieben ihre Krebserkrankung mitunter als eine Belastung fur
die ganze Familie, womit sich auch hier das Bedirfnis nach einer Behandlung Uber den kura-
tiven Ansatz hinaus, i. S. einer ganzheitlichen psychoonkologischen Betreuung fir die ganze

Familie, beschreiben Iasst.
4.2.1.5 Lebensqualitat und Schmerzerleben

Auch hinsichtlich der kurzfristigen korperlichen Belastungen gaben 47 % der AYAC-M
Leistungseinschrankungen im Rahmen der Therapie an. Aus den Beschreibungen der Pro-
banden konnte angenommen werden, dass diese als sehr belastend, i. S. einer vorerst kurz-
fristigen Einschrankung ihrer Lebensqualitat, empfunden wurden. Beispielhaft beschrieben
Probanden, dass sie im Zuge der Therapie so wenig Energie hatten, dass sie kaum selbst-
standig Treppen steigen konnten. Autofahren oder auch das Zurlicklegen kurzerer Strecken
zu Ful sei fir Einige aufgrund ihrer kérperlichen Konstitution kurz- bis mittelfristig nicht mog-
lich gewesen. Sie erlebten sich dadurch als sehr abhangig von ihren Mitmenschen und somit
in ihrer Lebensqualitat stark eingeschrankt. Eine Reduktion der Lebensqualitat bei AYACs wird
auch haufig in der Literatur (Acquati et al., 2018; Geue et al., 2017; Kdhler, 2015) beschrieben.
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Des Weiteren wurden in jeweils 14 % der Aussagen Bewegungseinschrankungen und
Schmerzen hinsichtlich der kurzfristigen korperlichen Belastungen beschrieben. Diese Belas-
tungen wurden vor allem in Zusammenhang mit den Nebenwirkungen der Chemotherapie the-
matisiert. Hier kann geschlussfolgert werden, dass sich die AYAC-M hinsichtlich ihrer kurzfris-
tigen Bewegungseinschrankungen und ihres Schmerzerlebens eine bessere medizinische
bzw. medikamentdse Versorgung winschen wirden. Auch Geue et al. (2017) betonte in sei-
nen Forschungsergebnissen, dass das Schmerzerleben der AYACs bislang noch nicht ausrei-
chend wissenschaftlich behandelt worden sei. Er stellte in seinen Untersuchungen die These
auf, dass AYACs ihre Schmerzen seltener duf3ern, da diese ein potentielles Voranschreiten
der Tumorerkrankung bedeuten konnten. Dies wurde in engen Zusammenhang mit den Zu-
kunfts- und Rezidivangsten junger Patienten stehen. Des Weiteren berichtet Geue et al.
(2017), dass es fur das medizinische Personal schwer sei, Schmerzen bei AYACs zu bemer-

ken, da diese ihren Alltag oftmals, trotz Schmerzen, selbststandig meistern kdnnen.
4.2.1.6 Einfluss der dul3erlichen Verénderungen auf das Selbstbild/-bewusstsein

Als weitere Problematik im Rahmen der Behandlung beschrieben die Probanden eine
Veranderung des Korperbildes (10 %). Themen wie Haarausfall, Beschwerden der Sinnesor-
gane wie z. B. sterile Entziindungen im Mundbereich als Bestrahlungsfolgen waren zwar meist
nur temporare Nebenwirkungen, jedoch fur die AYAC-M, wie auch die Ergebnisse von Brock
et al. (2022) nahelegten, durchaus belastend. In ihren Untersuchungen beschreiben sie den
hohen Stellenwert, welchen das Aussehen und der Eindruck auf andere fir junge Menschen
hat. Laut Brock et al. (2022) haben AYACs Sorge, dass sie aufgrund der oftmals mit einer
Krebserkrankung einhergehenden kdrperlichen Veranderungen wie Haarausfall, Gewichtsver-
lust oder sogar die Anlage eines Stomas von Gleichaltrigen abgelehnt werden. Aus den Aus-
sagen der AYAC-M lasst sich ableiten, dass diesen aulerlichen, nicht lebensbedrohenden
Begleiterscheinungen im Rahmen der Therapie seitens der Onkologie nicht ausreichend Auf-
merksamkeit zuteilwurde. Hier zeigt sich das Bedurfnis, dass die Probanden sich seitens der
Medizin bzw. der Arzteschaft eine hohere Beachtung der mit der Behandlung einhergehenden,
kurz- bis mittelfristigen Nebenwirkungen wiinschen wirden. Da diese vor allem auch abseits
der stationaren Versorgung fur die Probanden relevant sind, lasst sich hier der generelle
Wunsch nach einer gréReren Beachtung der alltdglichen Komplikationen/Belastungen, welche

als Folge der Tumorbehandlung entstehen kdnnen, seitens der Arzteschaft ableiten.
4.2.1.7 Zusétzlicher Versorgungsbedarf

Bedingt sowohl durch die lang- als auch kurzfristigen kérperlichen Belastungen ergab sich
fur die Probanden im Rahmen des somatisch-medizinischen Settings ein zusatzlicher Behand-
lungsbedarf. So nannten 23 % der Aussagen eine zusatzliche manuelle Therapie, i. S. von

z. B. Physio- und Ergotherapie. Auch Konig et al. (2022) beschrieben die Komplexitat der
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zusatzlichen somatisch-medizinischen Behandlung des AYACs abgesehen von ihrer Akutbe-
handlung. So belegen ihre Untersuchungen die hohe Relevanz einer altersangemessenen Re-
habilitation der AYACs, welche sowohl ihrer physiologischen Konstitution als auch dem hohen
psychosozialen Informationsbedurfnis gerecht wird. Die Ergebnisse gaben erneut Hinweise
darauf, dass die Probanden die rein stationare bzw. die anschlieRende somatische Versor-
gung ihrer Einschrankungen nicht als ausreichend erlebten und hier zuséatzliche (medizinische)

Unterstitzung als wiinschenswert empfanden.

5.1.3 Psychische Belastungen

Bei der Zusammenschau der langfristig psychischen Belastungen beschrieben die AYAC-
M psychische Einschrankungen, u. A. existenzielle Angste (30 %), i. S. ihrer Zukunftssiche-
rung. Sie beschrieben Sorgen im sozialen Bereich (finanziell und innerhalb der Familie), als

auch Angste vor einem Rezidiv.
4.2.2.1 Finanzielle Sorgen

Die befragten AYAC-M sind aufgrund ihres jungen Alters und ihrer sozialen Situation (be-
ruflich: z. B. nicht abgeschlossene Ausbildung; privat: beispielweise nur ein Einkommen pro
Familie, da Kinder noch sehr klein) oft durch jegliche gesetzliche finanzielle Absicherung ge-
fallen. Dadurch sind sie im Zuge der Krebserkrankung wieder in finanzielle Abhangigkeiten,
z. B. die der Eltern, gerutscht, was im Einklang zur bereits beschriebenen Literatur steht
(Beraldi et al., 2011; Kaddas et al., 2020; Kéhler, 2015; Kénig & Sauter, 2022). Da die Proban-
den, wie auch aus den Forschungsergebnissen von Staudle and Helbig (2021) hervorgegan-
gen ist, im Rahmen ihrer Tumorbehandlung mitunter fir lange Zeitrdume arbeitsunfahig oder
auch nach Abschluss der Behandlung fir lange Zeit nicht mehr voll berufsfahig und -tatig sind,
ergibt sich fir sie zwangslaufig die Sorge um ihre zukinftige finanzielle Absicherung hinsicht-
lich z. B. Renteneinzahlungen. Aus dieser Situation lieR® sich fir die AYAC-M das Bedurfnis
nach einem finanziellen Auffangnetz fir ihr Lebens wahrend oder auch nach der Krebserkran-
kung folgern. Der Wunsch nach einem besseren finanziellen Auffangnetz konnte auch in den
Forschungsergebnissen von Hommel (2019) wiedergefunden werden. Als Lésungsansatz
konnte hier beispielhaft fir AYACs, welche sich noch in der Ausbildung oder kurz nach Ab-
schluss der Ausbildung befinden, ein krankheitsangepasster Bafog-Satz eingefihrt werden.
Dieser kdnnte, angepasst an ein arztliches Gutachten, tUber die normale Dauer hinweg verlan-
gert und sowohl fur Patient*innen in Ausbildung wie auch im Studium greifen. Da die Hohe der
Rulckzahlung des Bafogs limitiert ist, wirden sich die Patienten somit auch nicht starker ver-
schulden, als dies bei Empfangern des Bafog-Hochstsatzes der Fall ware. Da die AYACs nur
einem Bruchteil aller in Ausbildung befindlichen Personen entsprechen, kénnte sich hier im
Vergleich zu den Kosten, welche eine abgebrochene Ausbildung und somit das potentielle

Abrutschen in die Sozialhilfe, fir den Staat ein Kostenvorteil ergeben.
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4.2.2.2 Rezidivdngste

Als weitere langfristige psychische Belastungen wurde die Angst vor einem Rezidiv (Pro-
gredienzangst) benannt (30 %). Wie auch aus den Forschungsergebnissen von Hinz and
Schwarz (2001) hervorgegangen ist, kbnnen schwere Erkrankungen in jungen Jahren eine
tiefgreifende Verunsicherung fur das weitere Leben begunstigen. In den Interviews wurde hier
das Bedurfnis deutlich, in diesem emotionalen Zustand auch im Rahmen der medizini-
schen/onkologischen Behandlung beraten und aufgefangen zu werden. So winschten sich
etwa 76 % eine Betreuung Uber den kurativen Ansatz hinaus, i. S. einer Ubernahme der Or-
ganisation der Nachsorge (Anschlussheilbehandlungen, etc.) durch den*die Arzt*Arztin bzw.
das medizinische Personal. Zudem winschten sich 57 % im Zuge der Nachsorgetermine bzgl.
der Krebserkrankung eine ganzheitlichere Behandlung, welche Uber die reine Kontrolle ihrer
physischen Parameter, i. S. der Befragung nach ihrem allgemeinen Befinden, hinausgehen
sollte. Zwar gaben die Aussagen der Betroffenen Hinweise auf ein Bewusstsein daruber, dass
auch ein*eine Arzt*Arztin keine hundertprozentige Sicherheit geben kann, dennoch wurde
auch ein Wunsch nach einer Art Stiitze durch die*den betreuende*n Arzt*Arztin, i. S. von em-
pathischem Zusprechen (24 %), ersichtlich. Somit schien es naheliegend zu sein, dass die
Probanden die psychischen Belastungen, welche sie durch die Krankheit bzw. deren Therapie
erlitten hatten, als besser ertraglich empfanden, wenn sie die Beziehung zu ihrem*ihrer
Arzt*Arztin als positiv wahrgenommen und sich gut umsorgt gefiihlt haben. Dies steht ebenfalls

im Einklang mit den Forschungsergebnissen von Faller (2012).

5.1.4 Psychosoziale Belastungen

4.2.3.1 Unterstiitzungswunsche bei Lebensverdnderungen

Eine weitere haufig genannte psychische Belastung war die grundlegende Lebensveran-
derung, i. S. von Durchkreuzungen der eigentlichen (Lebens-)Ziele (24 %) durch die Krebser-
krankung. Dieser einschneidende Charakter wurde sowohl durch Mehnert-Theuerkauf and
Lehmann-Laue (2019), i. S. einer Veranderung der aktuellen Freizeitgestaltung, als auch
durch Staudle and Helbig (2021) in Bezugnahme auf die berufliche Entwicklung, aufgegriffen.
Dies ist in vielen Fallen (60 %) mit einem Gefiihl der Hoffnungslosigkeit und einer daraus re-
sultierenden Resignation, i. S. der Frage nach dem ,Warum®, einhergegangen. Im Einklang
mit diesen Ergebnissen stand das Bedurfnis nach einer psychosozialen Unterstiitzung, wel-
ches in 50 % der Aussagen thematisiert wurde. Auch Faller et al. (2016) betonte, dass zur
Klarung bzw. zum Umgang mit derartig existenziellen Fragestellungen im Rahmen einer

Krebserkrankung, psychoonkologische Unterstitzung angeboten werden sollte.
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4.2.3.2 Keine Bestétigung des klassischen ménnlichen Rollenverstdndnisses

Die Tatsache, dass der Wunsch nach mehr Unterstitzung in 50 % der Aussagen thema-
tisiert wurde, stand jedoch nicht im Einklang mit der Beschreibung der klassischen Rollenbe-
schreibung des Mannes. Hier wurde zum einen eine erst sehr spate Hilfesuche im medizini-
schen Kontext durch Galdas et al. (2005) beschrieben. Des Weiteren hat Gisselmann (2020)
in seinen Forschungsergebnissen die These aufgestellt, dass fir Manner im gesundheitlichen
Kontext primar die Funktionalitat und nicht das Wohlbefinden im Vordergrund stehe, was durch
die Evaluation der Interviews nicht untermauert werden konnte. Auch der Wunsch des mann-
lichen Geschlechts, gesundheitliche Probleme zu verleugnen bzw. diesen mit eigenen L6-
sungsansatzen zu begegnen, wie Schreitmiller and Pfleiderer (2020) es beschrieben hatten,
konnte nicht mit dem Wunsch nach mehr professioneller psychosozialer Unterstutzung in Ein-
klang gebracht werden. Hier kdnnte erneut die These aufgegriffen werden, dass bei der Pro-
bandengruppe, welche mit 22-41 Jahren zu der jlingeren Generation gezahlt werden konnte,
eventuell ein Generationenwechsel sowie ein Wandel des Verstandnisses bzw. der Interpre-
tation und Auslebung eines klassischen mannlichen Rollenbildes stattgefunden haben kdnnte.
Andererseits konnte auch der Selectionsbias der 16 Probanden zu einer Verzerrung der Er-
gebnisse gefiihrt haben. Somit kdnnte es sein, dass die 16 Probanden hier nicht das allgemein

gultige Rollenverstandnis, sondern ein eher modernes progressives Rollenbild reprasentieren.
4.2.3.3 Autonomieverlust und dessen Folgen

Eine weitere psychische Belastung fur die AYAC-M, im Kontext der Zieldurchkreuzungen,
stellte der Autonomieverlust dar (8 %). Dieser entstand sowohl durch die finanzielle (s.o0.) als
auch durch eine erneute emotionale und korperliche Abhangigkeit, welche sich aus der phy-
sisch und psychisch belastenden Situation der Krebsbehandlung (z. B. korperliche Schwache
durch die Nebenwirkungen der Chemotherapie) ergab. Diese Entwicklung lie sich auch in
den Forschungsergebnissen von Konig and Sauter (2022) wiederfinden, die die AYACs als
Gruppe beschreiben, welche vor der Diagnose ein weitgehend selbststéandiges Leben gefuhrt
haben, aber dann aufgrund der Krebserkrankung flr die benétigte Unterstitzung in ihr Eltern-
haus zurickkehren mussen. Im Kontext der Krebsbehandlung schien dies zu zwei eher ge-
gensatzlichen Bedurfnissen der AYAC-M zu flhren. So lie3 sich in einigen Aussagen der
Ruckfall in eher kindliche Rollenbilder, i. S. einer Abgabe von Verantwortung und Kontrolle (16
%), herauslesen. Diese Entwicklung konnte auch durch die Ergebnisse von Kéhler (2015) un-
termauert werden, der einen erneut aufkeimenden Wunsch nach Fremdversorgung, primar
durch die Eltern, seitens der AYACs beschreibt. Dies wird beispielhaft in einer Abgabe der
alltdglichen Aufgaben wie Einkaufen und die Begleitung bei Arztbesuchen deutlich. Andere,
eher jugendliche Verhaltensweisen i. S. von Rebellion, wie z. B. das Durchsetzen von eigenen

Ansichten und Meinungen gegenuber dem medizinischen Personal, wie sie von Beraldi et al.
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(2011) beschrieben wurden, konnte im Zuge der Befragungen nur bei einem Probanden wie-
dergefunden werden. Dieser beschrieb ein rebellionsahnliches Verhalten, i. S. des konse-
quenten Durchhaltens einer sehr eingeschrankten Erndhrung, trotz arztlichen Abratens, da er
sich daraus eine gesundheitsférdernde Komponente erhoffte. Bei hingegen einem grof3en An-
teil der Probanden wurde das Bedirfnis nach einer ganzheitlichen Information (19 %) im Rah-
men der onkologischen Behandlung deutlich. Hier wurde der Wunsch nach einer verbesserten
Information hinsichtlich der klinikexternen Hilfsoptionen (86 %) thematisiert. Dies war, i. S. von
Empfehlungen von Anlaufstellen bei Behérden und/oder die Empfehlung von Selbsthilfeorga-
nisationen, gemeint. Das Bedurfnis nach einer angemessenes Kommunikation, i. S. eines er-
héhten Informationsbedurfnisses, wurde ebenfalls durch Richter et al. (2021), aufgegriffen.
Dieses, primar an die Arzteschaft gerichtete Informationsbediirfnis, bezog sich nur in kleinen
Anteilen auf tatsachlich medizinische Aspekte, was zu der Annahme flhrt, dass sich die AYAC-

M mehr Beachtung ihrer alltdglichen Themen seitens der Onkologie gewlinscht hatten.

Neben dem Autonomieverlust beschrieben die befragten AYAC-M zudem ein Gefiihl der
Instabilitét (22 %). Hiermit beschrieben sie den Verlust von ursprunglichen Verstarkern, i. S.
von Aktivitaten, welche das Selbstbewusstsein der AYAC-M vor der Erkrankung gestarkt ha-
ben (z. B. Sport, Ausgehen mit Freunden), was bereits aus den Forschungsergebnissen von
Beraldi et al. (2011) hervorgeht. Daraus kénnte sich das Bedurfnis nach einer starkeren psy-
chologischen Unterstutzung hinsichtlich der Eruierung neuer potenzieller Verstarkermechanis-

men ableiten lassen.

In Zusammenschau der Belastungen und der BedUrfnisse wurde ein grundsatzliches Be-
dirfnis deutlich: Die AYAC-M scheinen sich auch im medizinischen Kontext zu wiinschen,
ganzheitlich mit ihren Angsten, ihrer Uberforderung mit der Situation und ihren Wiinschen
wahrgenommen zu werden. Sie wollten daher im Rahmen der Onkologie nicht nur als Patient
behandelt werden. Vielmehr schienen sie sich zu winschen, dass die Diagnose Krebs zwar
nun gezwungenermalden als ein Teil ihres Lebens gesehen wird, dieses aber nicht vollstandig
einnimmt, sondern sie auch noch als ,normale‘ Menschen mit Hoffnungen und Zukunftstrau-

men gesehen und dementsprechend angesprochen werden.
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5.2 Potenzielle Versorgungsliicken im stationaren und poststationaren
Kontext abseits der onkologischen Therapie

Zur Beantwortung der dritten Forschungsfrage wurden die Ergebnisse aus der Befragung
der AYAC-M bezuglich ihrer Behandlung und ihrer Krankheitsbewaltigung betrachtet und an-
hand der Literatur kritisch hinsichtlich einer potenziellen Versorgungslicke zwischen dem sta-

tionaren und poststationdren Krebspatienten in der Nachsorge evaluiert.

5.2.1 Behandlungsbezogene Evaluation von potentiellen Versorgungsliicken

Generell ist es die Aufgabe des*der Arztes*Arztin im Rahmen einer elektiven Behandlung
bzw. eines Eingriffs, den Patienten anhand evidenzbasierter Informationen aufzuklaren und
ihn hinsichtlich der Auswahl und Durchflihrung der am besten geeigneten Behandlungsme-
thode zu beraten. Diese Entscheidung sollte ihm Rahmen eines partizipativen Entscheidungs-

prozesses getroffen werden (Sanger, 2020).

Bei der Evaluation der Aufklarung fiel auf, dass 56 % der Aussagen die erhaltene Aufkla-
rung im Rahmen der onkologischen Versorgung als negativ erlebten. Mit 36 % am starksten
vertreten ist hierbei das Argument, dass die Aufklarung nicht Gber den kurativen Ansatz hin-
ausgehe. Diese Aussage ist zum einen i. S. von nicht zufriedenstellend aufgeklarten Angeho-
rigen und zum anderen in Hinblick auf Selbsthilfegruppen zu verstehen. Auch Koehler et al.
(2020) machte einen Mangel an Unterstutzungsangeboten fir Angehdrige salient. Er be-
schrieb die starke emotionale Belastung der Angehérigen und wie wichtig auch fir diese eine
Unterstitzung zur Anwendung passender Copingstrategien ist. Zudem erlebten die Proban-
den die Aufklarung als schlecht nachvollziehbar (21 %) und als nicht ausreichend transparent
(29 %). Des Weiteren beschrieben die AYAC-M einen Mangel im Rahmen der Fertilitatsauf-
klarung. Die Wichtigkeit des Fertilitatserhalts fir den jungen Krebspatienten wurde auch in den
Ergebnissen von Biel (2022) beschrieben und von Brock, Geue, et al. (2021) als verbesse-
rungswurdig evaluiert. Es ware vor allem wichtig die Aufklarung zu Méglichkeiten des Fertili-
tatserhaltes friher in der Therapieaufklarung anzusiedeln. Auch die Option einer psychoonko-
logische Betreuung sollte friihzeitig durch den*die Onkolog*in thematisiert und der Patient dar-
uber aufgeklart werden. Angelehnt an die Forschungsergebnisse von Pichler et al. (2022) und
die Aussagen der Probanden hinsichtlich der psychoonkologischen Betreuung konnte jedoch
angenommen werden, dass es hier eine Versorgungsliicke hinsichtlich der Verfligbarkeit von
insbesondere der poststationaren psychoonkologischen Versorgung zu geben schien. So be-
schrieben die Probanden im Interviewverlauf, sehr lange auf Termine gewartet zu haben oder

von Therapieangeboten, welche fiir sie ortlich schwer zu erreichen gewesen seien.

Bei der Befragung der Probanden hinsichtlich des Erhalts von Empfehlungen im Kontext
der onkologischen Behandlung ergaben sich zwei grole Themenbereiche: Zum einen ging es

um das Unterstlutzungsangebot (50 %) und zum anderen um die Selbsthilfeangebote (50 %).
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In Bezug auf die Unterstitzungsangebote beschrieben die AYAC-M einen Mangel an Empfeh-
lungen hinsichtlich passender Literatur zur Patienteninformation seitens des betreuenden on-
kologischen Personals (14 %). Diese Kritik stimmte mit der Beschreibung der Informationssu-
che der Probanden uberein, welche zu 86 % als rein aktiv, also in Eigeninitiative, beschrieben
wurde. Jedoch zeigte sich bei der aktiven Informationssuche sowie bei der Kombination der
aktiven und passiven Suche, dass diese zu jeweils 22 % und 33 % bei dem behandelnden
Arzt bzw. bei der behandelnden Arztin stattgefunden hat. Dass die AYAC-M sich aktiv an
den*die Arzt*Arztin gewendet haben, lasst vermuten, dass diese*r sie zwar im Rahmen des
stationaren Aufenthalts informiert bzw. Empfehlungen ausgesprochen hat, diese jedoch an-
scheinend nicht ausfuhrlich genug waren oder nicht nachhaltig bei dem Patienten angekom-
men sind. Dies schien nochmal dadurch verstarkt zu werden, dass die Altersgruppe der AYAC-
M ein sehr hohes Informationsbediirfnis zu haben scheint, was durch die Forschungsergeb-
nisse von Richter et al. (2021) untermauert werden kann, der das Informationsbedurfnis der
AYACs nur zu 50 % als erfllt ansieht. Diese Ergebnisse legen nahe, dass die Gruppe der
AYAC-M gerne die Rolle des informierten Patienten einnehmen und sich somit eine partizipa-
tive Arzt*Arztin-Patient-Beziehung wiinschen. Dies kann durch Kéhler (2015) ebenfalls ge-
stitzt werden, welcher die Wichtigkeit einer offenen und zugewandten Kommunikation zwi-

schen dem medizinischen Personal und den AYACs hervorhob.

Hinsichtlich der Empfehlungen hatten sich die Probanden mehr Empfehlungen fiir Ange-
horige, i. S. vom Umgang mit der Erkrankung und dem Erkrankten (14 %), gewlnscht. Sie
schienen durch deren Belastung einen hohen Leidensdruck zu erleben, was ebenfalls in der
Literatur durch Richter et al. (2021) beschrieben wurde. Dies kénnte auch begunstigt haben,
dass die AYAC-M sich wiinschten, dass die Arzte*innen die Aufgabe libernehmen, sich der
Angehdrigen anzunehmen, um fir diese Empfehlungen im Umgang mit der Krebserkrankung
des Betroffenen auszusprechen. Dies wurde im Rahmen der Krankheitsbewaltigung durch das
Beduirfnis einer Abgabe von Aufgaben (16 %), i. S. der Férderung des eigenen Kontrollwun-
sches, nochmal aufgegriffen. Dies konnte in den Forschungsergebnissen von Wicks and
Mitchell (2010) wiedergefunden werden, welche ebenfalls eine Abgabe von Kontrolle, i. S. ei-
nes Coping-Mechanismus, bei jungen Krebspatient*innen beschrieben haben. Insofern aller-
dings keine Vorsorgevollmacht vorliegt, betrifft die Aufklarungspflicht des Arztes primar den
von ihm behandelten Patient bzw. die Patientin (Stanze & Nauck, 2018). Hieraus lasst sich
ableiten, dass es sich hier nicht um einen direkten Mangelzustand in der onkologischen Ver-
sorgung handelt, sondern vielmehr um die Erwartungshaltung des Patienten an den*die
Arzt*Arztin zu gehen schien. Auch Niirnberg and Meier (2021) betonten die Komplexitat der
Beziehung und der Erwartungshaltung zwischen den Parteien Arzt*Arztin und Patient*in sowie
die Herausforderungen, die sich daraus ergeben. Sie thematisierten unter anderem die Asym-

metrie in der Arzt*Arztin-Patient*innen-Kommunikation, aus welcher sich mitunter
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Unzufriedenheiten ergeben konnten, da sich die Patienten so nicht ernstgenommen fihlten.
Zudem bestand die Problematik des unterschiedlichen Wissenstands Uber Gesundheitsas-

pekte, welche durch die Verwendung von Fachjargon verstarkt werden konnte.

5.2.2 Nachsorge- und selbsthilfebezogene Evaluation von Versorgungsliicken

Ein weiterer wichtiger Aspekt fiir die AYAC-M war das Gebiet der Therapienachsorge. So
thematisierten die AYAC-M in 57 % ihrer Aussagen die Empfehlungen hinsichtlich der post-
stationaren Betreuung wie Rehabilitation, Anschlusstermine und den weiteren Umgang mit der
Erkrankung, als mangelhaft wahrgenommen zu haben. Diese Beobachtung ging zwar konform
mit dem Wunsch der Probanden Kontrolle abzugeben, jedoch nicht mit dem Bedurfnis der
Eigenverantwortung, i. S. einer Aufgabenliibernahme. Da aber 56 % der Aussagen der AYAC-
M die Aufgabenlibernahme, i. S. der Kontrolle iber den Umgang mit der eigenen Erkrankung,
als erstrebenswert bewerteten und sich nur 16 % eine Abgabe der Kontrolle wiinschten, schien
hier eine Diskrepanz zu bestehen. Aus den Interviews wurde deutlich, dass die Probanden die
Organisation der Anschlussheilbehandlung nicht bei sich und somit als eigene Aufgabe ansa-
hen, sondern diese bei dem*der zustandigen Arzt*Arztin verorteten. Somit lieR sich auch hier
ein Auseinandergehen von Erwartungshaltung des Patienten und dem tatsachlichen Aufga-

benfeld des*der Arztes*Arztin aufzeigen.

Auf die Frage nach den Selbsthilfeangeboten, in welchen den AYAC-M ein Austausch mit
Gleichaltrigen ermoglicht wurde, gaben 57 % der AYAC-M an, keine Information diesbeztiglich
erhalten zu haben. Diese wirden laut Richter et al. (2021) jedoch eine entscheidende Rolle
bei die Informationsvermittlung (beispielhafti. S. eines adaquates Coping) spielen. Sie bewer-
teten dies als mangelhaft, da sie sich mit dem Uberangebot, welches im Internet bzw. in sozi-
alen Netzwerken herrscht, Uberfordert flihlten. Diese Aussage stimmte mit der Tatsache Uber-
ein, dass der Grofdteil der Probanden (86 %) aktiv, also aus eigenem Antrieb heraus, nach
Informationen suchte, bzw. sich diese beschaffte. Auch hier kbnnte angenommen werden,
dass es sich um eine unklare Verteilung der Zustandigkeiten zu handeln schien, da die AYAC-
M die Suche nach einer Selbsthilfegruppe nicht primar in ihrer Zustandigkeit, sondern in der
des*der betreuenden Arztes*Arztin zu sehen schienen. Diese gehért jedoch nicht in die inhalt-
liche Informationspflicht des Arztes, wie auch Sanger (2020) beschreibt, sondern ware eine
zusatzliche Leistung des*der Arztes*Arztin. Um dem Gefiihl von mangelnder Aufklarung be-
zuglich Selbsthilfegruppen entgegen zu kommen, kdnnte es sinnvoll sein, diese noch mehr in
den klinischen Alltag einzubinden. So kdnnte man beispielhaft Tage einfiihren, an welchen
sich Vertreter der Gruppen offiziell bei den Patienten vorstellen, Infomaterialen verteilen und
soziale Kontakte geknlpft werden kénnten. Auch Kerek-Bodden (2023) betont, dass eine enge
Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfegruppen und Kliniken von grof3er Bedeutung fur den Er-

folg einer Selbsthilfegruppe ist.
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Bei der Betrachtung der Aussagen der AYAC-M zu der Interaktion mit und von Arzt*innen
spielte die Thematik der Nachsorge eine grof3e Rolle (13 %). Diese erlebten die Probanden zu
50 % als Belastung, i. S. von energieraubend. So beschrieben aulerdem 50 % die Behand-
ler*innen im Rahmen der Nachsorge als wenig empathisch, was sie dadurch begriindeten,
dass im Zuge der Kontrolluntersuchungen eine rein somatische Begutachtung erfolgt sei. Die
Probanden formulierten jedoch, dass sie sich ein umfassenderes Interesse seitens der Arzt*in-
nen hinsichtlich ihres alltaglichen Lebens und den Problemen bzw. Fortschritten, die sie in
diesem gemacht haben, gewunscht hatten. Dies kann durch die Forschungsergebnisse von
Tsangaris et al. (2014) untermauert werden, der die Bedurfnisse der AYACs als weit Uber den
medizinischen Kontext hinausgehend, i. S. von z. B. einem hohen Wunsch nach Informationen
und dem Aufrechterhalten sozialer Beziehungen, beschrieb. Diese Beobachtung ging konform
mit der Krankheitsbewaltigung der Probanden, im Rahmen derer sie sich einen Austausch
Uber die Erkrankung (27 %) und eine umfassende Akzeptanz der Erkrankung (9 %) als Be-
standteil ihres Lebens zu wiinschen schienen. Diese Ergebnisse liefern Hinweise darauf, dass
der Wunsch, als eigenstandiges Individuum wahrgenommen zu werden, im Zuge der Nach-
sorge gegenuber der stationdren Phase bei den Probanden an Intensitdt zunahm. Diese An-
nahme konnte durch Konig et al. (2022) untermauert werden, der den Wunsch nach einer

individualisierten Nachsorge bei den AYACs ebenfalls beschrieben hatte.

Die gefundenen Ergebnisse geben Hinweise darauf, die Fragestellung, ob es zwischen
der stationaren und der poststationaren onkologischen Betreuung eine Versorgungsliicke gab,
folgendermafien zu beantworten: Subjektiv durch die AYAC-M wahrgenommen, scheint es
diese zu geben. So wurde die Aufklarung Uber die Erkrankung und anschlieRende Behandlung
von mehr als der Halfte der Probanden (56 %) negativ bewertet. Dies lag mitunter an einer
mangelnden Transparenz (29 %) und zum anderen an einer schlechten Nachvollziehbarkeit
(21 %) des Inhalts. Dies lasst vermuten, dass die Aufklarungen nicht an die AYACs, i. S. von
Verstandlichkeit und Eindeutigkeit, angepasst waren. Es konnte somit angenommen werden,
dass die Art und Weise der aktuellen Aufklarung die Zielgruppe der Probanden (22-41 Jahre)
nicht ausreichend zufriedenstellend erreicht. Da der Inhalt der Aufklarung, rein rechtlich, einen
gewissen Rahmen beinhalten muss, scheint es hier wenig Spielraum zu geben. Angepasst
werden kénnte aber der Faktor Zeit. Es ist anzunehmen, dass sich die Arzt*innen, wenn sie
sich bei der Altersgruppe der AYACs zu Beginn der Behandlung ausreichend Zeit fir eine
ausflhrliche Aufklarung nehmen wirden, langerfristig bei dieser, aufgrund des jungen Alters
in der Regel schnellen Auffassungsgabe, Zeit sparen wirden. Des Weiteren kdnnte so auch
das langfristige Krankheitsverstandnis geférdert werden. Es kann geschlussfolgert werden,
dass die Arzt*innen hinsichtlich der Aufklarung der vulnerablen Patientengruppe nicht ausrei-
chend geschult sind. Ein Lésungsansatz waren hier Fort- und Weiterbildungen fiir Arzt*innen,

vor allem im onkologischen und psychoonkologischen Bereich zum Umgang mit AYACs. Uber
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dies hinaus bemangelten die Probanden, dass ihre Angehorigen nicht ausreichend aufgeklart
wurden. Daraus lasst sich schlussfolgern, dass der Einbezug der Angehdrigen seitens der
Arzt*innen von den AYACs erwiinscht wére. Um hier das spezifische Bediirfnis des jeweiligen
Probanden genauer zu ermitteln, kdnnte nach dem Erstgesprach die Moglichkeit angeboten
werden, ein ausfuhrliches Zweitgesprach unter Einbezug der nachsten Vertrauten zu fihren.
Es kann angenommen werden, dass sich daraus ein langerfristig besseres Verstandnis und

eine besser informierte Unterstitzung seitens der Angehdrigen ergeben kann.

Auch die Besprechung der Nachsorgemdglichkeiten, also die Aufklarung Gber weitere Be-
handlungsschritte tGber die primare Tumorbehandlung hinaus, haben die AYACs auf Seiten
der Arzt*innen noch als verbesserungswiirdig angesehen. Da dies nicht in den eigentlichen
Aufgabenbereich der priméar versorgenden Arzt*innen, sondern vielmehr in das Gebiet des
Sozialdienstes fallt, ware denkbar, dass es vor allem Unklarheit Uber Verteilung der Zustan-
digkeiten seitens der Patienten gegeben hat. So zeigte sich, dass deren Erwartungshaltung
an die betreuenden Arzt*innen hinsichtlich der Nachsorge deren eigentliches Aufgabenfeld bei
weitem Uberstieg und es dadurch zu Unzufriedenheiten gekommen sein kénnte. Als Lésungs-
ansatz kdnnte hier die Konzeption eines separaten Aufklarungsbogens angedacht werden, in
welchem die Patient*innen stichpunktartig Uber die versorgenden Berufsgruppen und deren

Aufgabenfeld aufgeklart werden. Dies konnte beispielhaft wie folgt aussehen:
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Wer ist flr mich zustandig? An wen kann ich mich wenden bei...?

Arzt*innen - Onkologisch medizinische Behandlung (z. B. Operation,
Chemotherapie, Radiotherapie usw.)
- Medikamenteneinstellung
- usw.

- Antriebslosigkeit

- Gedankenkreisen
- Zukunftsdngste

- Usw.

- akute korperliche Nebenwirkungen der Therapie (z. B.
Erschépfung, Ubelkeit, Schwindel usw.)

- Unterstitzung bei Korperpflege

- usw.

- Anschlussheilbehandlung
- Versorgung Zuhause (z. B. sanitdre Hilfsmittel, Pflegedienst
usw.)
- usw.

ysiotherapie - Wiederherstellung der Mobilitat
- Nutzung von Unterstiitzungshilfsmitteln (z. B. Rollator usw.)

Abbildung 6. Entwurf fir einen separaten Aufklarungsbogen flr die Zustandigkeiten im
stationaren und poststationaren Kontext

Des Weiteren formulierten die Probanden das Bedirfnis, dass die Arzt*innen den Men-
schen hinter dem Patienten mehr Beachtung schenken sollten. Sie gaben an, sich im Zuge
der Behandlung oftmals mehr als medizinisches Objekt, als als Mensch mit individuellen Sor-
gen, Schmerzen und Bedirfnissen wahrgenommen zu fiihlen. Die Patientenzufriedenheit

schien sich hier vor allem an der aul’ermedizinischen Beziehung zum*r behandelnden
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Arzt*Arztin festzumachen. Es schien sich mehr um die emotional unterstiitzende Komponente
als um einen tatsachlichen Mangel im medizinisch-somatischen Versorgungskontext, z. B.i. S.
von nicht stattgefundenen Nachsorgeterminen, zu handeln. Wie schon oben scheint es sich
hier um einen Mangel der adaquaten Kommunikation mit der Patientengruppe der AYACs zu
handeln. Dem entgegenkommen kdnnte man beispielsweise mit entsprechenden Kommuni-
kationsschulungen fir Arzt*innen, welche durch Selbsthilfegruppen fiir AYACs beraten bzw.
unterstitzt werden kdnnten. Hier kdnnte eine passende Empathievermittiung und Anteilnahme
an der sehr belastenden Situation der jungen Zielgruppe vermittelt werden. Durch regelmaRige
Patientenumfragen kénnten diese kontinuierlich verbessert und den Bedurfnissen der AYACs
angepasst werden. Als Beispiel kdnnte hierfur die Uniklinik Mainz angefihrt werden, welche
den Medizinstudierenden bereits im 5. Semester einen adaquaten Umgang mit Patienten im
Fach ,Praktikum zur arztlichen Gesprachsfiihrung" naherbringt. Erweitert werden kénnte die-
ses dann noch auf den Umgang mit jungen Erwachsenen, welche eine schwere Diagnose

erhalten haben.

5.3 Limitationen

Folgende Limitationen waren bei dieser Studie zu benennen:

Stichprobengré3e: Da sich die Rekrutierung trotz zahlreicher Bemihungen auf unter-
schiedlichsten Kanalen (Homepages, soziale Netzwerke, Veranstaltungen und Workshops)
und mit dem Auftreten der Corona-Pandemie als schwierig herausgestellt hat, wurde die ge-
plante Fallzahl von 30 Interviewpartnern nicht erreicht. Aufgrund dessen wurde im Mai 2021
eine Anpassung des Studiendesigns vorgenommen und folgende Anderungen erneut bei der
Ethik-Kommission beantragt: Die bis dahin 16 durchgeflihrten Interviews sollten anstatt wie
urspringlich geplant nicht nur paraphrasiert, sondern mittels der Audiotranskriptionssoftware
f4x transkribiert werden, um eine héhere inhaltliche Tiefe zu erlangen und die Forschungsfra-
gen besser — mittels der Software MAXQDA - explorieren zu kénnen. Somit kann davon
ausgegangen werden, dass die Forschungsarbeit, trotz der reduzierten Fallzahl, zu einem in-
haltlich reprasentativen und aussagekraftigen Ergebnis gefiihrt hat. Dennoch ist zu beachten,
dass die Studie weder in der Verteilung des Alters, noch der Herkunft beztglich der Krebsen-
titaten reprasentativ ist, und somit die Generalisierbarkeit auf die Gesamtheit der AYAC-M
eingeschrankt ist. In zuklinftigen Forschungsarbeiten ware hier entweder eine reprasentative
Probandenstichprobe wiinschenswert oder eine grofiere Stichprobe bei einer ausgewahlten
Forschungsfrage, um zum Beispiel unterschiedliche Copingstrategien bei verschiedenen

Krebsentitaten zu untersuchen.
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Stichprobenzusammensetzung: Zudem kann von einem Selection Bias ausgegangen
werden, da sich die Teilnehmer freiwillig fur die Studie gemeldet haben. Dieser kann sich auf
die Krankheit an sich, deren Behandlungskontext, die Nachsorge oder auch den privaten Ver-
lauf im Zuge der Erkrankung sowie die Bewaltigungsstrategien beziehen. Es kénnte also ge-
schlussfolgert werden, dass sich die Probanden flr die Teilnahme entschieden haben, da sie
sich im Voraus schon mit Problemen und positiven oder auch negativen Folgen der Krebser-
krankung beschaftigt haben. Dadurch ist anzunehmen, dass auch die Beantwortung des In-
terviews in eine gewisse Richtung geféarbt ist. Somit lassen sich auch die Ergebnisse nicht
unkritisch bzw. 1:1 auf jeden mannlichen Krebspatienten zwischen 18 und 49 Jahren Ubertra-
gen. Daraus ergibt sich eine Einschrankung der Reprasentativitat. Des Weiteren war, aufgrund
der erschwerten Rekrutierung, die Altersrange der Probanden mit 22-41 Jahren sehr grof3. Fur
weitere Forschungsarbeiten kénnte sich somit eine altersspezifischere Teilung der AYAC-M —
i. S. von jungeren (z. B. 18-30 Jahren) und &lteren (z. B. 31-49 Jahren) Probanden — anbieten.
Méoglicherweise kdnnte es Unterschiede in den Bedurfnissen, aber auch Verhaltensmustern
der ,juingeren“ gegenuber den ,alteren“ AYAC-M geben, die in der vorliegenden Studie nicht
bericksichtigt wurden. So merkte z. B. Kdnig et al. (2022) an, dass hinsichtlich der Rehabili-
tation der AYACs im Voraus eine genaue Beurteilung der Patient*innen erfolgen sollte, in wel-
cher Entwicklungsphase er*sie gerade ist. So kdnnte es sein, dass jungere AYACs (z. B. 18-
28 Jahre) von einem anderen Reha-Konzept profitieren wirde als altere. Es kdnnte somit an-
genommen werden, dass sich diese Beobachtung auch auf das Altersspektrum von 18- bis

49-Jahrigen Ubertragen lief3e, da auch diese unterschiedliche Entwicklungsstadien aufweisen.

Methodik: Aufgrund der zeitlichen Einschrankungen der Interviewdauer konnte nur eine
reduzierte Auswahl von Fragen gestellt werden, so dass bestimmte Themenfelder (z. B. die
Auswirkung der Krebserkrankung auf den Alltag einzelner Angehdriger) mit dieser Arbeit nicht
erfasst werden konnten. Auch wenn der Kodierleitfaden anhand des Interviewleitfadens, einer
Literaturrecherche und anhand von flinf Interviews entwickelt sowie mit Betroffenenpartizipa-
tion getestet und verbessert wurde, kdnnen dennoch wichtige Themen aufgrund der Stichpro-
bengréfe (s.0.) und des Zeitfaktors (s.0.) fehlen. Des Weiteren wurden nur funf Interviews in
Zusammenarbeit mit der Projektleiterin Frau Hubenschmid codiert, wahrend die restlichen elf
Interviews ausschlieRlich durch meine Person kodiert wurden. Dadurch ist bei Letzteren das
,Vier-Augen-Prinzip“ weggefallen, was zu einer héheren Fehleranfalligkeit gefuihrt haben
kdnnte. Es ist anzunehmen, dass durch eine kontinuierliche Kodierung im Duplikat die Anfal-
ligkeit fur Fehler minimiert worden ware, jedoch war dies aus zeitlichen Griinden nicht moglich.
Durch den qualitativen Ansatz wurden rein objektive Daten erhoben, die einerseits einen guten
Einblick in die subjektiven Belastungen und Bedurfnisse der AYAC-M erlauben, andererseits
aber die Generalisierbarkeit der Ergebnisse einschranken. Eine objektivere Sicht auf die Pro-

bandensituation hatte beispielhaft durch eine Befragung des medizinischen Personals oder
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deren Angehdrigen erfolgen kénnen. Des Weiteren ware eine weibliche Sicht auf die Belas-
tungen und Bedurfnisse als junge*r Krebspatient*in, i. S. einer Gegenuberstellung zum mann-
lichen Geschlecht, interessant gewesen. So ware eventuell eine noch genauere Differenzie-
rung der mannlichen Aspekte maglich gewesen. Auch in Bezug auf die dritte Forschungsfrage
(,FUhlen sich die AYAC-M in der Bewaltigung ihrer Erkrankung durch die bestehende statio-
nare und poststationare Behandlung ausreichend unterstiitzt?“) ware eine Befragung des me-
dizinischen Personals interessant gewesen. Somit hatten mégliche Ubereinstimmungen oder
auch Diskrepanzen hinsichtlich der Wahrnehmung der Versorgung der AYAC-M oder auch der
generellen Strukturen in der medizinischen Versorgung festgestellt werden kénnen. So hatte
beispielhaft evaluiert werden kénnen, ob auch aus Sicht des medizinischen Personals die zwi-
schenmenschliche Komponente im Rahmen der Nachsorge zu kurz kommt. Somit ware eine
bessere Evaluierung der angestellten These moglich gewesen. Da diese Fragestellung im
Rahmen dieser Dissertation nicht erfasst werden konnte, kdnnte sich hieraus die Notwendig-

keit einer weiteren Studie ableiten lassen.

5.4 Schlussfolgerung

Aus den Untersuchungsergebnissen lief3 sich ableiten, dass die AYAC-M auf verschie-
denen Ebenen eine sehr belastete Zielgruppe darstellen. Unter dem Aspekt der Belastungen
lieRen sich bei den Probanden diverse differenzierte Bedurfnisse, wie z. B. eine ausflhrlichere,
verstandlichere und Uber den rein kurativen Aspekt hinausgehende Aufklarung sowie eine Ver-
besserung der Nachsorge eruieren. Die Evaluation der Ergebnisse ergab jedoch ein klares
Grundbeddrfnis, welches sich bei allen teilnehmenden AYAC-M wiederfinden lie®. Das promi-
nenteste Bedurfnis war es im Rahmen der Behandlung als Krebspatient, auch als individuelle
Personlichkeit mit eigenen Wiinschen, Hoffnungen und Angsten wahrgenommen zu werden.
Dieses Bediirfnis schien sich insbesondere an die Arzteschaft zu richten. Schlussfolgernd und
um der Bedurfniserfillung der AYAC-M naher zu kommen, kénnte demnach eine Fokusverla-
gerung des arztlichen Denkens bzw. Handelns bei der Behandlung der AYAC-M zielflihrend
sein. Hierfir musste im Rahmen der onkologischen Betreuung nicht nur die Diagnose, sondern
vor allem der Mensch hinter der Erkrankung gesehen und behandelt werden. Da es sich hier
primar um eine mangelhafte bzw. zu knapp gehaltene Kommunikation in der Arzt*in-Patienten-
Beziehung zu handeln schien, kdnnte dem durch ein intensiviertes Kommunikationstraining fur
das arztliche Personal entgegengekommen werden. Dieses kdnnte speziell auf die Zielgruppe
der AYACs zugeschnitten und z. B. in Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen stattfinden. Des
Weiteren konnten diese durch regelmafige Patient*innenumfragen verbessert und den Be-
durfnissen der AYACs angepasst werden. Diese These der mangelnden Kommunikation lie®

sich in Teilen auch auf den Nachsorgekontext Ubertragen. Hier ergaben die
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Untersuchungsergebnisse, dass zwar objektiv betrachtet keine manifeste Versorgungsliicke
zwischen stationaren und poststationaren Patienten bestand, die Probanden diese jedoch sub-
jektiv als vorhanden beschrieben. Diese Wahrnehmung konnte vor allem dadurch entstanden
sein, dass die Erwartungshaltung der AYAC-M an die Arzteschaft hinsichtlich der Nachsorge
deren eigentlichen Aufgaben- und Kompetenzbereich bei weitem Uberstieg. Auch hier lie? sich
der Wunsch nach einer Betreuung, welche sich auch abseits der medizinischen Aspekte mit
dem Allgemeinzustand des Patienten beschaftigt, wiederfinden. Dies konnte vor allem der
emotionalen bzw. persénlichen Ebene zwischen dem*der Arzt*Arztin und Patient zugeordnet
werden. Schlussfolgernd konnte angenommen werden, dass im Nachsorgekontext sowohl Un-
sicherheiten hinsichtlich der Zustandigkeiten als auch ein hoher Bedarf an emotionaler Unter-
stltzung seitens der Patienten vorhanden waren. Es ist anzunehmen, dass diesen subjektiven
Mangeln durch eine detailliertere Aufklarung, i. S. von einer separaten Aufklarung tber die
zustandigen Personengruppen und deren jeweiligen Zustandigkeiten, begegnet werden
koénnte (s. auch Abb. 6). Somit wissten die Patienten, an wen sie sich in welcher Situation
wenden kdnnten und wer sie bei welchem Thema adaquat unterstiitzen kénnte. Diese wiirde
sowohl dem hohen Informationsbedlrfnis der AYACs wie auch dem Wunsch nach Transpa-
renz zugutekommen und somit zu einer besseren Patientenzufriedenheit fihren. Weitere ver-
tiefende Forschung in diesem Bereich ware wichtig, um diese vulnerable Patientengruppe bes-
ser zu unterstitzen und insgesamt zu einer Verbesserung der stationdren, aber auch poststa-

tionaren Behandlung beizutragen.
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6 Zusammenfassung

Hintergrund: Insgesamt wurden im Jahr 2018 in Deutschland etwa 489.000 Menschen
neu mit einer Tumorerkrankung diagnostiziert. Junge an Krebs erkrankte Menschen, die so-
genannten Adolescents and Young Adults with Cancer (AYACs, 15-39 Jahre), sind mit circa
5 % der Falle eine Minderheit. Zugleich haben sie eine héhere Uberlebensrate im Vergleich
zur Gesamtpopulation und erleben eine Transformation von ,Krebserkrankt* zu ,Krebstiberle-
bend“ mit langanhaltenden psychosozialen Konsequenzen (z. B. Depressionen und Angststo-
rungen) und versorgungsspezifischen Bedlrfnissen (z. B. die Unterstlitzung bei blrokrati-
schen Antragen), die jedoch kaum in der Literatur adressiert werden. Um geschlechts- und
altersspezifische Belastungen sowie versorgungsspezifische Bedurfnisse abseits der medika-
mentosen Versorgung besser zu verstehen und potentielle Versorgungslicken hinsichtlich der
stationaren und poststationaren Behandlung zu identifizieren, wurden qualitative Interviews

mit jungen, an Krebs erkrankten Mannern (AYAC-M) geflhrt.

Methodik: Um die Forschungsfragen zu evaluieren wurden 16 teilstrukturierte Interviews
(IV) mit AYAC-M im Alter zwischen 22 und 41 Jahren explorativ inhaltlich ausgewertet. Die IV
wurden im Rahmen eines vom Bundesministerium flr Gesundheit geférderten Forschungs-
projektes (,Resist Krebs®) audiodigital mit Betroffenen durchgefiihrt, softwaregestitzt (mittels
f4x und MAXQDA) transkribiert, nach der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) hin-
sichtlich der spezifischen Belastungen sowie der Bedurfnisse wahrend und der Compliance
mit der Behandlung analysiert. Die Ergebnisse wurden quantitativ hinsichtlich der Anzahl der

Nennungen sowie in Form von Abbildungen (Codewolken) aufbereitet.

Ergebnisse: Die Belastungen der AYAC-M waren sowohl physischer als auch psychischer
Natur und wurden somit differenziert betrachtet. Im Rahmen der langfristigen korperlichen Be-
lastungen nannten die AYAC-M mit 43 % die allgemeinen kdrperlichen Belastungen und mit
27 % Einschrankungen des Bewegungsapparats am haufigsten. Als kurzfristige korperliche
Belastungen beschrieben die Probanden Leistungseinschrankungen (47 %) sowie Bewe-
gungseinschrankungen und Schmerzen mit jeweils 14 %. Bezlglich der langfristigen psychi-
schen Belastungen haben 51 % Einbul3en in der psychischen Gesundheit und 23 % Zieldurch-
kreuzungen bzgl. ihrer Zukunftsplanung beschrieben. Kurzfristig psychisch belastet waren
82 % der AYAC-M durch psychische Einschrankungen, i. S. von Uberforderungserleben, und
14 % fuhlten sich durch inadaquates Coping eingeschrankt. Um sich Unterstitzung bei diesen
Belastungen zu suchen, nahmen 63 % der Manner psychosoziale Unterstiitzung in Anspruch
(z. B. im Rahmen einer psychoonkologischen Betreuung). Im Fokus stand generell v. a. das
Bedurfnis nach einer ganzheitlichen Behandlung (57 %). Im Umgang mit ihrer Erkrankung be-

schrieben die Probanden eine aktive Informationssuche (86 %) als haufigste Strategie, um der
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als Belastung empfundenen Erkrankung (75 %) begegnen zu kénnen. Zudem zeigte sich, dass
die Probanden gerne wieder mehr Selbststandigkeit zurickgewinnen mdchten (56 % gaben
an, selbststandig Aufgaben Ubernehmen zu wollen), andererseits jedoch auch auf die Unter-

stltzung durch andere angewiesen sind (16 % mdchten Aufgaben abgeben).

Diskussion: Die Befragung der AYAC-M hat einerseits eine sehr hohe physische Belas-
tung der Probanden aufgezeigt und zugleich einen nicht minder starken psychischen Leidens-
druck, der die Probanden nachhaltig belastete. Speziell im Umgang mit den psychischen Be-
lastungen zeigte sich ein starker Wunsch nach mehr Unterstitzung. Die Ergebnisse weisen
darauf hin, dass es den AYAC-M ein Grundanliegen zu sein scheint, neben den mit der medi-
kamentdsen Behandlung einhergehenden Bedurfnissen, auch im Status eines Krebspatienten
von den Arzt*innen als Mensch mit eigener Lebensgeschichte wahrgenommen zu werden, der
individuelle Wiinsche, Bediirfnisse, Angste und Erwartungen in die Behandlung mitbringt; dies
scheint bisher in der aktuellen medizinischen Versorgung noch zu wenig umgesetzt zu werden.
Zudem wiinschen sich die AYAC-M von den Arzt*innen eine Behandlung bzw. geplante Nach-
sorge, die sich auch abseits der medizinischen Fakten mit einer ganzheitlichen Herangehens-
weise befasst, i. S. von Rehabilitation, psychosozialer Betreuung und Selbsthilfe. Hier scheint
aus Sicht der AYAC-M aktuell eine Versorgungsliicke zu bestehen. Insgesamt zeigt sich, dass
dem*der Arzt*Arztin eine zentrale Rolle bei der Bedurfniserfiillung zukommt und hier die Er-
wartungshaltung der Patienten den eigentlichen Aufgaben-/Kompetenzbereich der Arzt*innen
Ubersteigt. Dem konnte mit einer detaillierteren Aufklarung Uber die Aufgabenverteilung und
Kompetenzbereiche sowie der Grenzen der medizinischen Behandlung sowohl im Kranken-
haussetting als auch Nachsorgenkontext entgegengewirkt werden. Des Weiteren konnten
Schulungen im Bereich Kommunikation den Arzt*innen helfen, die Bedrfniserfiillung der Pa-
tienten sowohl im emotionalen als auch im informativen Aspekt besser aufzugreifen und ada-

quat zu adressieren.
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8 Anhang
8.1 A: Interviewleitfaden

27. Februar 2023 LI/ b 4 \v BegissKrebs

\ -
(Minnerbefragung)

a. Interviewleitfaden (Gespraghskript) (Einfihrung)

JVielen Dank, dass Sie sich die Zeit nehmen, um an diesem (Telefon-) Interview teilnehmen.

In diesem (Telefon-) Interview werden |hnen einige Fragen zu lhrer Krebserkrankung, lhren
Winschen und Bedlrfnissen diesbeziglich und lhres Unterstitzungsbedarfs gestellt.

Ziel des Interviews ist es, herauszufinden, was krebserkrankte, junge Manner im Rahmen der
Selbsthilfe brauchen und vermissen. Die Erkenntnisse dieser Befragung sollen in das bereits
bestehende Angebot der NetzwerkSiatt Krebs (NWSK) integriert werden und somit eine
Versorgungsliicke geschlossen werden. Die NWSK ist eine Selbsthilfegruppe fur junge an
krebserkrankte Menschen, bestehend aus Beratungs- und Begleitungsangeboten im Internet
(Forum und Online-Selbsthilfegruppe) sowie Beratung und Austausch am Telefon und bei
personlichen Treffen auf regionaler und bundesweiter Ebene. Dieses Angebot der NWSK soll
nun auch fur Manner geoffnet werden, weshalb ich mit Innen das Interview durchfihre, um die
Bedurfnisse und Winsche an Selbsthilfegruppen auch von Mannem kennenzulernen Die
Ergebnisse sollen zudem dazu beitragen, insbesondere die Resilienz und Lebensqualitat von
jungen, an Krebs erkrankten Mannern nachhaltig zu steigern.

Das (Telefon-) Interview wird in etwa 60 Minuten dauern. Das Interview wird 2zu
wissenschafllichen Zwecken und um Fehler zu vermeiden aufgezeichnet, dadurch wird lhre
Anonymitat jedoch nicht gefahrdet.

Sind Sie damit einverstanden?”
OJa O Nein

+(Bei O Nein) Ich verstehe, das ist natlrich in Ordnung. Unter diesen Umstanden kann das
Interview leider nicht stattfinden. Ich bedanke mich trotzdem bei Ihnen, dass Sie sich die Zeit
genommen haben.

.(Bei O Ja) Sehr gut, vielen Dank, dann vermerke ich mir das so. Das bedeutet gleichzeitig,
dass ich Sie wahrend des Telefonates nicht mehr namentlich ansprechen werde, um lhre
Anonymitat weiterhin zu gewahrleisten. Bitte lassen Sie sich hiervon nicht irritieren.

Ich hatte |hnen bereits im Vorfeld die Studieninformation zugesendet. Haben Sie hierzu noch
Fragen?

OJa O Nein

Haben Sie noch weitere Fragen bevor wir mit dem Interview (welches ich dann aufzeichnen
werde) beginnen?®

OJa [ Nein
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(Minnerbefragung)
b. Interviewleitfaden (Gesprachsskript) (Einwilligung)

Wir beginnen nun mit der Einwilligung zur Studienteilnahme, sollten Sie Fragen haben,
dirfen Sie diese jederzeit stellen. Wundern Sie sich nicht, ich werde nun die Einwilligung
schriftlich ablesen und nachfragen, ob Sie den einzelnen Punkten zustimmen und ich fur Sie
sozusagen ein Kreuzchen setzen darf. Ich beginne jetzt. Wir starten nun die
Tonbandaufnahme.

Nochmal der kleine Hinweis. Ich werde Sie zur Gewahrleistung lhrer Anonymitat nicht mehr
namentlich ansprechen.

(Start Tonbandautnahme)

Jch wurde verstandlich Gber Wesen, Bedeutung, Risiken und Tragweite der Studie aufgeklart.
Ich hatte die Gelegenheit zu einem Beratungsgesprach. Alle meine Fragen wurden
zufriedenstellend beantwortet, ich kann jederzeit neue Fragen stellen. Ich habe dariber hinaus
den Text der Studienaufklarungsbroschire gelesen und verstanden. Ich hatte ausreichend
Zait, mich zu entscheiden.

[ Die Erhebung der Daten erfolgt volistandig anonymisiert, es wird an keiner Stelle Ihr Name
oder ein Code erfragt oder hinterlegt. Das heil3t, es ist niemandem maoglich, lhre Daten mit
Ihrem Namen in Verbindung zu bringen. Das heifdt aber auch, dass Sie nach Abschluss des
Interviews nicht mehr die Loschung lhrer Daten verlangen konnen.

O Ich wurde dariber informiert und bin damit einverstanden, dass das Interview zu
wissenschaftlichen Zwecken und um Fehler zu vermeiden aufgezeichnet wird. Ich bin mir
daruber bewusst, dass dadurch meine Anonymitat nicht gefahrdet wird.

O Ich bin einverstanden, dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keinen
Rickschluss auf meine Person zuldsst, veroffentlicht werden.

O lch bin damit einverstanden, dass meine Daten fur 10 Jahre nach Ende der Studie
aufbewahrt werden [ab Studienende (voraussichtlich 2022))

O Ich habe verstanden und bin damit einverstanden, dass meine studienbezogenen
Forschungsdaten anonymisiert (d.h. ohne Angabe von Namen, Anschrift, Initialen oder
Ahnlichem) erhoben, auf Datentrigern gespeichert und vom Mitarbeitern der Studie
ausgewertet werden; die Weitergabe an Kooperationspartner und Dritte einschlieBlich
Publikation erfolgt ebenfalls ausschlieBlich in anonymisierter Form, d.h. man kann die
Daten nicht mehr meiner Person zuordnen.

Die Verarbeitung weiterer personenbezogener Daten zur Kontaktaufnahme, werden
nicht mit meinen Forschungsdaten in Verbindung gebracht. Diese Verarbeitung
unterliegt der Datenschutzgrundverordnung (DS-GVO). Die Hinweise zum Datenschutz
(DS-GVO) habe ich in der Aufklarungsbroschiire gelesen und verstanden. Ich habe
verstanden, dass meine Kontaktdaten nach Erhebung des 30. Interviews geloscht
werden.

Und zu guter Letzt:
O Ich erkldare mich bereit, an der oben genannten Studie freiwillig teilzunehmen.”

2
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(Méinnerbefragung)

¢. Interviewleitfaden (Gespriachsskript) (Befragung)

Interview-D:
Datum:
Dauer: (in Minuten)
Beginn: Uhr  Ende: Uhr
[CJTelefoninterview

[JOrt des Interviews

Ich will Sie an dieser Stelle darauf hinweisen, dass wenn lhnen
+ Fragen unangenehm sein sollten oder
+ Sie auf gewisse Fragen nicht antworten mochten
Konnen Sie mir bitte einfach Bescheid sagen, dann vermerke ich mir dies so. Sie
missen auf nichts antworten.

+ Sollten Sie sich an etwas nicht mehr ganz genau erinnern kénnen, ist das auch nicht
schlimm. Geben Sie an dieser Stelle auch einfach Bescheid, dann weil} ich, wie ich
lhre Antwort einordnen kann.

* AuBerdem haben Sie jederzeit das Recht, Fragen zu stellen.

Ist das fur Sie so in Ordnung?

0OJa ] Nein

Gut, dann starten wir nun mit der eigentlichen Befragung. Das Interview ist in verschiedene
Themenblocke gegliedert, wie Fragen zu lhrer Person, zu lhrer Krebserkrankung, zu lhren
Winschen und Bedurfnissen (unter anderem an die Selbsthilfegruppen).

Zunachst werde ich lhnen einige Fragen zu lhrer Person stellen:
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Demographische Daten

Wir beginnen mit lhrem Alter. Das wirde ich gemne in Jahren und Monaten erfahren:

1) | |Jahre | IMonale

Als nachstes wirde mich interessieren aus welchem Bundesland Sie kommen?

2)

Was ist ihr hochster Bildungsabschluss? (Grund-Hauptschulabschiuss, Miiere Refe, Abitur, Abgeschiossene
Berutsausbidung, Fachhechschulabschiuss, Dipliom, Bachelor, Master, Promation, el )

3)

Mich wirde dann noch interessieren, ob Sie aktuell noch berufstatig sind und wenn ja, in
welchem Erwerbsstatus Sie sich aktuell befinden (also ob Vollzeit oder Teilzeit oder Minijob
usw.).

4) Berufstatig: O Ja [1 Nein

5) Erwerbstatus:

Und welchen Beruf fihrten/ fihren Sie aus? (Alternativ: Was studieren Sia?/ Welchen
Schulabschluss streben Sie aktuell an?)

6) Beruf/ Studium/ Schule:

Es folgen nun noch zwei Fragen: Zum einen wirde mich interessieren, wie ihr

Familienstand ist und auBerdem interessiert mich noch, ob und wenn ja, wie viele Kinder
sie haben?

7) Familienstand?

8) Kinder? (Fiierrage) 0] Ja, wie viele |:| 0 Nein
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(Midnnerbefragung)

Fragen zur Krebserkrankung

Nun kommen wir zum nachsten Themenblock: den Fragen zu lhrer Krebserkrankung.
Zunachst die Frage danach, an welcher/(n) Krebsart(en) Sie erkrankt sind.

9) Krebsart{en):

Nun wirde ich gerne noch wissen, wann Sie erkrank! sind (hierflir wirden mich auch wieder
das Jahr und der Monat interessieren, ebenso wie |hr Alter zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung) und ob Sie aktuell oder in der Vergangenheit erkrankt sind oder waren?

10) O Erkrankung aktuell O Erkrankung in der Vergangenheit

11) Zeitpunkt der Diagnosestellung: |:| Jahre |:| Monate

12) Alter bei Diagnosesteliung: : Jahre [:l Monate

Ich wiirde gerne als nachstes von lhnen erfahren, welche Behandlungsmethoden Sie in
Anspruch nehmen oder genommen haben und wie lange die Dauer der jeweiligen
Behandlung war (Angabe bitte jeweils von (Monat /Jahr) bis (Monat /Jahr))
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13) Behandlungsmethode(n)? Von Bis
(Chemotherapie, OP, Bestrahlungstherapie, etc.)

Haben sich aus Ihrer Behandlungsmethode irgendwelche Einschrankungen fir Sie ergeben
nd wenn ja, welche?

14) Dadurch bedingte Einschrankungen: O Ja_[1 Nein

* Festiegung der Reihenfoige, falls von selbst angesprochen

Diesbeziglich wirde ich gerne von lhnen erfahren, ob Sie das Gefiihl haben, dass sich lhre
personlichen Bediirfnisse seit der Krebsdiagnose verandert haben (in Bezug auf
personliche Interessen und Wunsche). Und wenn ja, was sich verandert hat.
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15) Persénliche Bedirfnisse geandert seit Krebsdiagnose? 0 Ja_01 Nein

Haben sich Ihre Lebensgewohnheiten (2.B. Emahrung, Sport, Vermeidung von schadlichen
Umwelteinfiissen wie Elektrosmog etc.) seit der Diagnose verandert?

16) Lebensgewohnheiten verandert seit Diagnose? O Ja 1 Nein
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Fragen zur Selbsthilfegruppe

Wir sind nun bei dem nachsten Themenabschnitt angelangt. Hier soll es jetzt um lhre
Erfahrungen mit Selbsthilfegruppen gehen.

Als erstes die Frage danach, ob Sie bereits einmal eine Selbsthilfegruppe besucht haben?

17) Selbsthilfegruppe besucht? (Eectage, OJa O
Nein

Fals ja: Was sind oder waren lhre Beweggriinde dafiir? Und was |hnen besonders gut
gefallen?

a. 0OJa:
Beweggrinde dafur:

b. O Ja:
besonders gut gefallen?

Gab es auch etwas, das lhnen nicht so gut gefallen hat?

c. OJa:
nicht gut gefallen?
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(Minnerbefragung)

Fals nen: Was sind |hre Beweggriinde gegen eine Teilnahme einer Selbsthilfegruppe?

d. 0O Nein:
Beweggrinde dagegen:

Bevor ich Sie zu lhren Winschen an die Selbsthilfe befrage, interessiert mich, ob Sie von
Ihrem Arzt oder Ihrer Arztin oder anderem medizinischen Personal Gber potenzielle
Beratungsstellen oder Selbsthilfegruppen informiert wurden?

18) Informiert Uber Beratungsstellen/ Selbsthilfegruppen? OJdall
Nein
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Wiinsche an eine Selbsthilfegruppe

Sie haben bereits vorhin erzahlt, dass Sie (keine) Erfahrungen mit Selbsthilfegruppen haben.
Wie stellen Sie sich die perfekte Selbsthilfegruppe denn vor? Welche Aspekte empfinden
Sie als besonders wichtig?

19) perfekte Selbsthilfegruppe? [ keine Winsche (von allein angesprochen)
[ konkrete Wunsche (Reihenfolge notieren und

entsprechend einordnen, falls passend)

Fals nicht von selbst angesprochen: Gibt es Ihrer Meinung nach besonders relevante Themen fur
eine Selbsthilfegruppe?

Fals richt von selbst angesprochen: Baispielsweise medizinische Erkenntnisse, Therapieoplionen
oder Erfahrungsaustausch?
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a. velexante Themen: O kaiog televaoten Thermas. ]
0 welevante.Jheman:

Fals nicht von selbst angesprechen: Haben Sie konkrete Vorstellungen zur
Teilnehmerzusammensetzung der Selbsthilfegruppe? Und, falls ja, was sind lhre konkreten
Vorstellungen diesbeziiglich?

Fals nicht von selbst angesprechen: Beispielsweise ausschlieltlich Manner oder gemischte Gruppen?
Wie viele Personen sollen in der Gruppe sein? Storungsspezifisch?

b. Teilnehmerzusammensetzung der Gruppe:
[ keine konkreten Vorstellungen 1
[ konkrete Vorstellungen:

Nochmal ganz konkret nachgefragt: Wirden Sie eine gemischte Gruppen oder
Mannergruppen bevorzugen? Und weshalb wirden Sie welche Form bevorzugen?

i. gemischte oder eine L] L] ]

Mannergruppe bevorzugen? Samischia u'::“ soal
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Und nochmal ganz konkret nachgefragt: Wie viele Personen sollen in einer Gruppe sein?
Und weshalb denken Sie, dass es sich bei lhrer Angabe um eine gute Gruppengrole
handelt?

c. GruppengroBe? | | Teinehmerinnen L

Fals nicht von selbst angesprechen: Spielt fur Sie die Altersgruppenzusammensetzung der
eine Rolle? Und, falls ja, weshalb meinen Sie, dass das Alter eine Rolle

spielt? Falls Sie meinen, es spielt keine Rolle, weshalb nicht?

d. Altersgruppenzusammensetzung: 0 JaLJ Nein O

12
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ii. O Nein:
Altersgruppenzusammenseltzung spielt keine Rolle, weil...

Fals nicht von selbst angesprechen: Sie haben eben gesagt, dass die
Altersgruppenzusammensetzung in Selbsthilfegruppen fir Sie (k)eine Rolle spielt.

Haben Sie sich denn wahrend |hrer Erkrankung mit gleichaltrigen Betroffenen
ausgetauscht?

o. Austausch mit gleichaltrigen Betroffenen (Firertrage): [ Ja Ll Nein [_J

Fats ja: In welchem Kontext sind Sie mit gleichaltrigen Betroffenen zusammengekommen?
Und was sind/ waren Themen, die Sie so besprochen haben?

i. O Wo (in welchem Kontext) Austausch mit gleichaltrigen

Betroffenen?
{Ovt: Kinik, Freunde, etc.)

1. " Themen fur Austausch mit gleichaltrigen Betroffenen?

Fals nen: Winschen Sie sich den Austausch mit gleichaltrigen Betroffenen? Und falls sie sich
as winschen, worin besteht/ bestand fur Sie die Hiirde, dies nicht zu tun.

ii. Wunsch nach Austausch mit gleichaltrigen Beltroffenen?
OJda O

Nein
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1. Oja
Hirde, dies nicht zu tun?

Fals nicht von selbst angesprechen: Wie wiinschen Sie sich den Umgang miteinander innerhalb der
Selbsthilfegruppe.

f. Umgang miteinander: ]

Und wie sollte eine Selbsthilfegruppe gefiihrt oder geleitet werden?

i. Gruppenleitung

[Gruppenieitung vs. Keine. Psychotherapewten, Betrofiene, etc.)

Fals nicht von selbst angesprechen: Wie sollte der zeitliche Rahmen einer Selbsthilfegruppe
aussehen, also wie haufig sollen Treffen angeboten werden und wo?

g. Zeitliche Komponente: L]

14
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(Minnerbefragung)
h. Ortliche Komponente: L]

Fals nicht von selbst angesprechen: YWare ein Onlinetreffen auch eine Alternative fur Sie?

Falls ja, weshalb denken Sie, dass es eine gute Alternative darstellt und, falls nein, weshalb
stellt es fir Sie keine gute Alternative dar?

i. Onlinetreffen eine Allernative? (Eiecage: OJa O
Nein

1. OJa:
Waeshalb sind Onlinetreffen eine Alternative?

2. [ Nein
Weshalb sind Onlinetreffen keine Alternative?

D' Festiegung der Reihenfolge, fals von selbst angesprochen
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Bediirfnisse der AYAC-M

Nun kommen wir zum letzten Befragungsblock. Hier soll es um lhre Bediirfnisse gehen.

Ich werde lhnen einige Fragen dazu stellen, wie gut Sie sich informiert oder unterstutzt
fuhlen. Es gibt insgesamt vier Antwortmoglichkeiten zu jeder Frage. Sie kdnnen
unterscheiden zwischen sehr gut, gut, ausreichend und schlecht.

Wir starten mit der Frage, wie gut Sie sich zum Zeitpunk! |hrer Erkrankung (das kann auch
jetzt sein) informiert fihlen beziglich lhrer Krebserkrankung.

20) Wie gut informiert bezuglich

a. der Krebserkrankung selbst? =t e G s
Wirden Sie sagen... (Skala (0 R O
vorlesen)

b. lhren Therapiemaoglichkeiten? melvgt  aumecand i e
Wiurden Sie sagen... (Skala O O
vorlesen) e gut auweictand atwas Hechl

¢. dem Umgang mit den et -
Begleiterscheinungen der O O O O
Krebserkrankung und den
Nebenwirkungen der Therapien?

(.l:cu;wm Gewichisveriust, Infelionen/ Fieber,
Wirden Sie sagen... (Skala
mson) e gut ™ t: Hechi

d. dem Umgang mit maglichen Segs  uwsidend  omas e
Langzeitfgoal‘ggn der gghandlung O O O O
(Operationen, Strahlen- oder
Chemotherapie)

(Fatiges, bardaambalire Fager, Lurgerkiavdwine
rresmaciogiacis Sroanbargen u a Ousspcrnes
Ouisansioces, Lprpblcens) «c )

Wiurden Sie sagen... (Skala
vorlesen)

In der nachsten Frageeinheit werde ich Sie dazu befragen, wie gut Sie sich im sozial-
rechtlichem Bereich informiert fiihlen. Diesmal beginne ich mit der Frage, wie gut Sie sich
beziglich des Schwerbehindertenrechts informiert fihlen. Es gibt insgesamt wieder vier
Antwortmoglichkeiten zu jeder Frage. Sie konnen sich wieder entscheiden zwischen sehr
gul, gut, ausreichend und schiecht.

21) Wie gut informiert beziglich

a. Schwerbehindertenrecht. Wirden Sig  */ro  wsraichesd  alvia achiuchl
sagen (Skala vorlesen) O O O O

b. Anschlussheilbehandlung/ gt smekhind  elei achiectt
Rehabilitation. Wiirden Sie sagen O O O O
(Skala vorlesen)

¢. Frihberentung. Wirden Sie sagen satrget  wearekherd  whww achieeht
(Skala vorlesen) (| O O (|

16
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d. Berufliche Wiedereingliederung. ot dwmnoihesd  ewm pebiee
Wurden Sie sagen (Skala vorfesen) O O O O
e. Rechte als Arbeitnehmer. Wirden e St i Setibeht
Sie sagen (Skala vorlesen) O O ] O

Jetzt wirde mich noch interessieren, ob Sie sich bessere Aufklarung in einem oder
mehreren der Bereich wiinschen. Und wenn ja, in welchen?

f. Bessere Aufklarung gewunscht? OJa Ol
Nein
i. In welchem/n Bereich(en) winschen Sie sich bessere Aufklarung?
[ Schwerbehindertenrecht
O Anschlussheilbehandlung/ Rehabilitation
O Fruhberentung
O Berufliche Wiedereingliederung
[0 Rechte als Arbeitnehmer
O andere:

Im nachsten Abschnitt interessiere ich mich fur den Unterstitzungsbedarf |hrer
Angehorigen.

Meine erste Frage lautel: Was denken Sie, wie gut fuhlen sich lhre Angehorigen (Parinerln,
Kinder, Eltern, weitere Angehdrige) informiert, unterstiitzt oder beraten bezlglich des
Umgangs mit |hrer Krebserkrankung? Es gibt insgesamt wieder vier Antwortmaoglichkeiten
2u jeder Frage. Sie konnen sich wieder entscheiden zwischen sehr gut, gut, ausreichend und
schlecht. Was wiirden Sie sich fur lhre Angehorigen an Unterstitzung winschen?

22) Wie gut fihlen sich |hre Angehorigen informiert,
unterstitzt und beraten?

a. beziglich der Krebserkrankung Wiirden o *ioesd s seslo
Sie sagen (Skala vorlesen) (Fitertrage) a O O O

Haben Sie ganz konkret auch Wiinsche an die Unterstiitzung lhrer Angehorigen? Und
Ideen, wie diese verbessert werden kénnte?

b. Wunsche bzgl. der Unterstitzung fur Angehorige? O 0
Nein
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Fals Sie Kinder haben: Welche weitere Unterstitzung bendtigen Sie bzw. wunschen Sie sich
aufgrund lhrer Krebserkrankung hinsichtlich Ihren Kindern?

23) Wiinsche an Unterstitzung fir Kinder? OL 0
Nein

Fals Sie Kinder haben: Ich habe noch zwei ganz konkrete Fragen an Sie:

b. Erhalten Sie/ Haben Sie ausreichend Ja Nein
Unterstitzung in Bezug auf die Betreuung der
Kinder (erhalten), z. B. wahrend der Therapie O O
oder Reha?

Mich wiirde als nachstes interessieren, ob und, falls ja, welche weitere Unterstiitzung Sie in

Anspruch nehmen oder genommen haben, um die Krebserkrankung psychisch zu
bewaltigen.

24) Weitere Unterstitzung in Anspruch genommen? (Elledoos, OJa O
Nein
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Haben Sie ausreichend Austauschméglichkeiten mit anderen Betroffenen bzw.
Angehorigen zu Themen, die lhnen wichtig sind? Welche Themen sind Ihnen dabei

:

25) ausreichend Austauschmaglichkeiten zu wichtigen Themen? (Eteteos [ Ja O
Nein

Ich habe zu den Themen noch ein paar spezifische Fragen: Haben Sie ausreichend
Austauschmoglichkeiten mit anderen Betroffenen bzw. Angehdrigen zu folgenden Themen:

26) ausreichend Austauschmaglichkeiten zu Themen wie:

wieon ja: Welche weiteren Themen dariiber hinaus sind noch wichtig fur Sie?

19
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i. "Ja
weitere wichtige Themen?

Nun haben wir ja bereits einiges gesammell. Jetzt mochte ich noch von lhnen wissen,
welche weitere Unterstiitzung lhnen fehit bzw. gefehlt hat, um besser mit den Belastungen

Ihrer Krebserkrankung umzugehen?

27) weitere Unterstutzung? [ keine konkreten Vorstellungen (von allein

[ konkrete Vorstellungen (Reihenfolge beachten)

Ich nenne |hnen nun einige Themen und wurde gerne wissen, welche weitere Unterstutzung
Sie im Umgang mit diesen Themen benoligen oder benoligt haben:

Fals nicht von selbst angesprochen: Welche weitere Unterstiitzung bendtigen Sie oder haben Sie
benotigt im beruflichen Bereich? Was wird benotigt im Umgang mit diesem Thema?

a. Beruflicher Bereich (Sozial- und Rechtsberatung. berufiche Perspeitiven, i) ‘:’

20
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Fals nicht von selbst angesprochen: Welche weitere Unterstiitzung bendtigen Sie oder haben Sie
benotigt in der sozialen Versorgung/Unterstiitzung? Was wird bendtigt im Umgang mit

iesem Thema?

b. Sozale Versorgung! Unterstitzung (finanzielle Unterstitzung, Famile, Freunde, et D
.

Falls nicht vn selbst angesprochen: Welche weitere Unterstiitzung bendtigen Sie oder haben Sie -
benotigt in der medizinischen Versorgung? Was wird bendtigt im Umgang mit diesem
Thema?

¢. Medizinische Versorgung D

(Autlarung, Transparenz, Kommunkation zwischen den Arztinnen, etc. by

Fals nicht von selbst angesprochen: YWelche weitere Unterstiitzung bendtigen Sie oder haben Sie
benotigt in der psychoonkologischen Unterstiitzung? Was wird bendtigt im Umgang mit
diesem Thema?

d. Psychoonkologische Unterstitzung []

(Umgang mit Emotionen, Angsten, elc ):

D' (Festegung der Reihendoige, falls von selbst angesprochen)

Nun kommen wir zum Ende der Befragung.
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Mich wirde interessieren, ob es etwas gibt, das Sie am gesellschaftlichen Umgang mit der
Krankheit Krebs stort. Falls ja, was stort sich daran und was wirden Sie sich winschen?

28) Stort der geselischaflliche Umgang? (Etectage; OJa O
Nein
a. OJa:
Was stort Sie?

b. OJa:
Was wunschen Sie sich?

Zum Abschluss stellen Sie sich vor, alles ware moglich: Welche Unterstiitzung fur junge, an
Krebs erkrankte Manner wurden Sie sich wunschen (auller der Aspekle, die in dieser
Befragung bereits abgefragt wurden)?

29) Erganzung?

Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben.

Wir sind nun am Ende der Befragung und ich wollte mich bei lhnen nochmal rickversichern,
dass wir die Daten in anonymisierter Form flir wissenschaflliche Zwecke verwendet dirfen?

22
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Studienaufklarung/Studieninformation zur
Studie

Resist Krebs —
Bedarfsanalyse hinsichtlich des Unterstiitzungsbedarfs fiir junge, an

krebserkrankte Manner*

Leibniz-Institut fiir Resilienzforschung
Wallstralle 7
55122 Mainz

Studienleitung: Univ.-Prof. Dr. Klaus Lieb
Weitere beteiligte Wissenschaftler/Versuchsleiter:
Dr. phil. Dipl.-Psych. Isabella Helmreich (Wissenschaftliche Leitung)
Dipl.-Psych. Angela Kunzler (Wissenschaftliche Leitung)
M.Sc. Psych. Lara Hubenschmid (Versuchsleitung)

Sehr geehrter Proband, bitte lesen Sie sich diese Probandeninformation sorgfaltig durch. Sie
enthalt wichtige Informationen zu lhrer Studienteilnahme. Sie konnen sich vollkommen frei
entscheiden, ob Sie an dieser Studie teilinehmen mochten oder nicht, und Sie kénnen lhre
Teilnahme jederzeit beenden. Wenn Sie sich gegen eine Teilnahme entscheiden, hat dies
keinerlei Nachteile fur Sie. Bitten Sie den Versuchsleiter, Ihnen alles, was Sie nicht verstehen,

zu erklaren.

1. Hintergrund der Studie und Studienziele
Im Rahmen dieser Studie wird untersucht, welche Bedurfnisse, Wiinsche und welchen
Unterstitzungsbedarf junge Manner mit/nach einer Krebserkrankung haben. Ziel des (Telefon)
Interviews ist es, herauszufinden, was an Krebs erkrankte Manner im Rahmen der Selbsthilfe
benotigen und vermissen. Die Erkenntnisse dieser Befragung sollen in das bereits bestehende
Angebot der NetzwerkStatt Krebs (NWSK; www netzwerkstattkrebs de) integriert werden
und somit eine Versorgungslicke geschlossen werden. Die Ergebnisse sollen dazu beitragen,

die Resilienz und Lebensqualitat von jungen, an Krebs erkrankten Menschen nachhaltig zu
steigem.
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2. Studienablauf

Das (Telefon-) Interview wird ca. 60 Minuten dauern. Hierbei werden lhnen einige Fragen zu
Ihrer Krebserkrankung, Ihren Wiinschen und Bedurfnissen im Umgang mit dieser und lhres
Unterstitzungsbedarfs gestellt. Es geht darum herauszufinden, was Sie als Betroffener bewegt
und welche zusatzlichen Unterstiitzungsangebote fur Sie hilfreich und sinnvoll erscheinen.
Basierend auf den Angaben und Ideen aus den Interviews mochten wir Selbsthilfeangebote
fur junge an Krebs erkrankte Manner entwickeln.

Zu wissenschaftlichen Zwecken und um Fehler zu vermeiden, wird das Interview auf Tonband
(auditiv) aufgezeichnet. Wahrend und nach der Aufzeichnung wird lhre Anonymitat
durchgehend gewahrt, da Sie wahrend des Interviews nicht mehr namentlich angesprochen
werden und keine Liste o. A. geflihrt wird, die das gefiihrte Interview mit lhrer Person in
Verbindung bringt. Vor der Befragung selbst holen wir uns |hre Einwilligung ein, indem wir
Innen die Einwilligungserklarung voriesen und Sie dieser dann zustimmen oder aber auch eine
Teilnahme an dem Interview ablehnen konnen. Sie werden im Anschluss an das Interview
noch einmal gefragt, ob wir Ihre Angaben fur wissenschaftliche Zwecke nutzen dirfen. Sollten
Sie damit nicht einverstanden sein, konnen Sie dies aullern und es entsteht Ihnen kein
Nachteil daraus. Sollten Sie der Verwendung lhrer Daten zustimmen, konnen Sie im Nachgang
an das Interview nicht mehr die Loschung |hrer Daten verlangen (da wir das Interview anonym
erhoben haben und somit im Nachhinein nicht mehr nachvollziehen konnen, welches Interview
wir mit Innen geflhrt haben).

3. Einschluss-/Ausschlusskriterien
Junge, an Krebs erkrankte mannliche Probanden im Alter von 18 bis 49 Jahren mit
ausreichenden Deutschkenntnissen.

4. Diskussion von Nutzen und Risiken
Das Forschungsvorhaben untersucht die Bedirfnisse, Wiunsche wund den
Unterstitzungsbedarf junger Manner mit/nach Krebs. Dieser Bedarf wird untersucht, damit das
Angebot der NWSK auch fir Manner geoffnet werden kann und die Bedurfnisse von Mannern
bei der Entwicklung neuer Angebote entsprechend berlcksichtigt werden konnen. Der Vorteil
fur Sie besteht darin, einen Beitrag in diesem Projekt zu leisten und bei Interesse konnen Sie
eine Rickmeldung zu den Forschungsergebnissen erhalten. Risiken bestehen, bis auf den

zeitlichen Aufwand, keine.

5. Ereiwilligkeit der Studienteilnahme und Studienabbruch

lhre Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Sie konnen die Teilnahme jederzeit und ohne

Angabe von Grinden abbrechen. Wenn Sie sich gegen eine Teilnahme entschlieBen,
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entstehen Ihnen hieraus keinerlei Nachteile. Auch wenn Sie die Einwilligung bereits gegeben
haben, konnen Sie Ihr Einverstandnis wahrend und unmittelbar nach dem Interview, ohne
Angabe von Grinden und ohne irgendwelche Nachteile zurlickziehen. Sie haben das Recht,
jederzeit Fragen zu stellen.

Sie konnen sich bis unmittelbar nach dem Abschluss des Interviews entscheiden, ob Sie mit
der Auswertung des Materials bzw. |hrer Studiendaten einverstanden sind oder nicht. Sollten
Sie zu einem spateren Zeitpunkt (nach einigen Tagen) lhre Entscheidung andern wollen, kann
bereits gewonnenes Datenmaterial nicht vemichtet werden, da die Daten in anonymisierter
Form erhoben werden und somit keine Rickschlusse auf Ihre Person maglich sind. Sollten Sie
Fragen zu Ihren Rechten bei der Teilnahme an dieser Studie haben, setzen Sie sich bitte mit
den genannten Kontaktpersonen in Verbindung. Wir werden Sie zu Beginn des Interviews
bitten, sich auf der Einwilligungserklarung (die Ihnen vor Beginn des Interviews vorgelesen
wird) mit der oben beschriebenen Aufzeichnung der Daten im Rahmen der Studie
einverstanden zu erklaren.

6. Speicherdauer/weitere Empfanger
Die Daten werden fir 10 Jahre nach Studienende (voraussichtlich Anfang 2022) aufbewahrt

und dann geldscht. Die Daten werden anonymisiert (d.h. ohne personenbezogene Daten, wie
Namen, Anschrift, usw.) erhoben und ausgewertet Lediglich das Studienteam hat Zugang zu
den vorhandenen Daten, eine Weitergabe erfolgt ausschlieflich zu Studienzwecken und nur
in anonymisierter Form. Die Weitergabe von Gruppendaten erfolgt ausschlieBlich zu
Publikationszwecken.

7. Vertraulichkeit der Daten/Datenschutz (DS-GVO)

lhre Forschungsdaten Daten werden anonymisiert (d.h. ohne Angabe von Namen,
Anschrift, Initialen oder Ahnlichem) erhoben, auf Datentrigern gespeichert und vom
Auftraggeber der Studie (LIR gGmbH Mainz) ausgewertet. Die Weitergabe an Dritte
einschlieBlich Publikation erfolgt demnach ausschlieBlich in anonymisierter Form, d.h.
kann nicht mehr einer einzelnen Person zugeordnet werden. Wir werden lhre
Kontaktdaten nicht mehr mit den Forschungsdaten in Verbindung bringen.

In Bezug auf weitere personenbezogene Daten (also Ihre Kontaktdaten), die im Rahmen
der Studie zundchst erhoben und verarbeitet werden, gelten die in der Europaischen
Datenschutz-Grundverordnung (DS-GVO) am 25. Mai 2018 festgelegten Rechte (Artikel
12 ff. DS-GVO). Wir weisen Sie ebenfalls darauf hin, dass Sie gemdB der neuen
Verordnung ein Recht auf Auskunft (Artikel 15 DS-GVO, §§34 und 57 BDSG-neu) haben
uber die im Rahmen der Studie von lhnen erhobenen, verarbeiteten und ggf. an Dritte

ubermitteiten personenbezogenen Daten. Sie haben das Recht auf
3
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Dateniibertragbarkeit (Artikel 20 DS-GVO) und das Recht auf Widerspruch an der
Studienteilnahme (Artikel 21 DS-GVO). Ebenfalls haben Sie das Recht auf Anruf bei der
Aufsichtsbehorde (Artikel 77 DS-GVO).
Wir werden lhre Kontaktdaten nach Erhebung des 30. Interviews l16schen. Danach sind
keine Auskiinfte mehr moglich.

8. Kontaktdaten: Datenschutz

Datenschutzbeauftragte der LIR Mainz Datenschutz-Aufsichtsbehorde
gGmbH
(Landesbehorde RLP)

Name: | Annika Hasch Name: Prof. Dr. Dieter Kugelmann
Adresse: | Leibniz-Institut far Adresse: Hintere Bleiche 34

Resilienzforschung 55116 Mainz

Wallstrale 7

55122 Mainz
Telefon: = 06131/89448-08 Telefon: | 061 31/208-24 49

E-Mail datenschutzbeauftragte @lirmainz.de | E-Mail poststelle@datenschutz.rip.de

9. Kontaktdaten: Studienleitung und beteiligte Versuchsleiter

Soliten Sie noch Riickfragen zur Studie oder Studienteiinahme haben, kdnnen Sie sich
jederzeit an die Versuchs- oder Studienleitung wenden:

Studienleiter: Versuchsleiter:
Name: Univ.-Prof. Dr. Klaus Lieb Name: M.Sc. Psych. Lara Hubenschmid
Franziska Ormanns
Adresse: | Leibniz-Institut fur Adresse: | Leibniz-Institut flr
Resilienzforschung Resilienzforschung
Wallstrale 7 Wallstrale 7
55122 Mainz 55122 Mainz
Telefon: | 06131/89448-24 Telefon: | 06131/8944-825
4
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Fan\
Resist Krebs Uz 2‘:2.’5“.:.': Y ?TQATTZ‘YVERK* (Version 3)

E-Mail:

Klaus.Lieb@lir-mainz.de E-Mail:

Lara.Hubenschmid@lir-mainz.de
EmniziskaO @limainz.d

Bitte bewahren Sie diese Aufklarungsbroschure auf!
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8.3 C: Studieninformationsflyer

L L] 2
Befragung von Mannern:
'r w W| “ Ein Resilienz-Projekt* zu

Unterstatzungsangeboten

. oo I fur junge, an Krebs
r‘sw r ’ erkrankte Menschen

" %
* Du lebst mit einer Krebserkrankung?

* Du kannst den Wind nicht andern,
mochtest aber Deine Segel anders setzen?

* Du bist mannlich und im Alter zwischen

18 bis 49 Jahren? %
Dann melde dich zum Telefoninterview bei [ w ’\_
M.Sc. Psych. Lara Hubenschmid
Leibniz-Institut fur Resilienzforschung (LIR) gGmbH

E-Mail: Lara.Hubenschmid@lir-mainz.de | www.lir-mainz.de
Telefon: 06131/89448-25

~*Resilienz ist die Aufrechterhaltung oder Riickgewinnung der psychischen Gesundheit
wahrend oder nach der akuten Krankheitssituation.” (sabella Helmreich, LIR, 2019)

Im Rahmen eines aktuellen Forschungsprojektes Das Forschungsprojekt ,Wir entwickeln Krisenkrafte®
sucht das Leibniz-Institut fur Resilienzforschung (LIR) hat zum Ziel, die resilienz-fordernden Faktoren im Be-
gGmbH an Krebs erkrankte Manner im Alter von 18 reich der Unterstitzungsangeboten zu ermitteln und
bis 49 Jahren, die bereit sind, an einem 60-minatigen in Form von konkreten MaBnahmen in der Selbsthilfe-
telefonischen Interview teilzunehmen. arbeit der NetzwerkStatt Krebs (NWSK) umzusetzen
bzw. weiterzuentwickeln.
Ziel des Interviews ist es, herauszufinden, was Insgesamt soll das Projekt dazu beitragen, die

an Krebs erkrankte Manner an Unterstiitzungsan- Resilienz und Lebensqualitat von jungen, an Krebs er-
geboten brauchen und vermissen. krankten Menschen nachhaltig zu steigern und somit

eine Versorgungslicke zu schlieBen.

¥ R EHOETD

Machd Wb Mach acdl Bl w2 forschung s

Resilienzforschungsprojeit
Resist Krebs
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8.4 Kodierleitfaden

Belastungen (B.)
Langfristige kdrperliche B.
Allgemein

2. Reduktion Verminderte Leistungsfahigkeit
Ankerbeispiel Aber das war dann schon so, dass man mit der Leistungsfahigkeit

schon langerfristig beeintrachtigt, war ja (IV 17)
Scheifls Chemo Brain, ich sag’s dir (IV11).
Das ist nur mein Chemo-Brain, was da so lange dauert (IV 11).

Ich bin ja auch, wie gesagt, von der Pflegestufe 1, bin ich jetzt Pflege-
stufe 2 (IV 11).

Also so Im Alltag komme ich eigentlich ohne Einschrankungen schon
ganz gut durch, manche Sachen halt nicht so extrem schnell oder zlgig
oder wie auch immer (IVO7).

Ich brauche ein bisschen mehr Ruhe vielleicht, und ich brauche ein
bisschen mehr, also es dauert einfach alles langer, tatsachlich, Das ja
und auch dadurch, dass alles langer braucht, merke ich auch, dass ich
langer brauche, um Leuten zu antworten und Kontakt zu halten mit Leu-
ten. Also die Zeit, bis ich auf E-Mails und Whatsapp und Anrufe ant-
worte ist deutlich ldnger geworden im Vergleich zu vor dem Krebs
(IV06).

Also meine Freundin sagt zum Beispiel haufig mal, mir fallen manchmal
Worter irgendwie nicht ein oder so, so wie vorher ja, dass man da
manchmal das Gefuhl, einfach, dass jetzt irgendwie die Leistungsfahig-
keit vielleicht nicht mehr so bei 100 Prozent ist. Sondern halt irgendwie
bei 95 (IV 09).

Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Langfristige korperliche B.

1. Reduktion Allgemein
2. Reduktion Mangelndes Wohlbefinden
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Ankerbeispiel Also mir gings einfach schon auf jeden Fall kdrperlich sehr schlecht
auch schon vor der Diagnose und das hat, also krankgeschrieben drei
Wochen vor der Diagnose (IV 15)

Das heilt, ich habe da halt noch ziemlich gro3e kérperliche Einschran-
kungen. Jetzt sage ich, mal davongetragen, von der Therapie und ja,
die Medikamente an sich machen natirlich auch Nebenwirkungen,
also: Ubelkeit, Stimmungsschwankungen (IV 09).

Ja damit umzugehen, wenn ich mich selber im Spiegel angeschaut
habe und gemerkt habe: okay da andert sich so viel und ich hab mich
kaum wieder erkannt (IV 01).

Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Langfristige korperliche B.

1. Reduktion Allgemein
2. Reduktion Sexualitat

Ankerbeispiel Also ich habe komplett gleich Vasektomie gemacht (IV11).

Hinzu kommt eine Chemo kann einen unfruchtbar machen. Ah, ich
weil, meine Chemo war platinhaltig- mit anderen Worten ich schiel3
heute nur noch mit Platzpatronen (1V05).

Fertilitdt und Testosteron (IV01).

Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Langfristige korperliche B.

1. Reduktion Allgemein
2. Reduktion Inoperabilitat

Ankerbeispiel Aufgrund dessen, dass der halt da so ist, wo er ist, kann man ihn halt
nicht rausoperieren. Wobei er langsam wachsend ist (IV 13).

Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Langfristige korperliche B.

1. Reduktion Allgemein
2. Reduktion Prophylaxe

Ankerbeispiel Es gibt da so kleine andere Sachen, wie das ich mir alle zwei Tage
mittlerweile die Zahne fluoridieren muss. Das ist aber auch, da muss
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion

2. Reduktion
Ankerbeispiel

ich so eine spezielle Zahnpasta nehmen, die ich mir auf die Zahne ma-
chen. Das hat man mir in Heidelberg gesagt, weil bei der Bestrahlung
mit den verschiedenen Atomen sie mir Fluor aus den Zahnen rausge-

schossen haben (IV 13).

Belastungen (B.)

Langfristige korperliche B.

Bewegungsapparat

Muskelschwund

Nach der Biopsie wurde er sogar ruhiggestellt. Und in so einer Schul-

terorthese gelagert. Das heifdt zusatzlich zum nicht verwenden ist dann
auch noch die Ruhigstellung gekommen. Noch zusatzlicher Muskel-
schwund. Ich habe dadurch dann auch, ich glaube, dass war dann ir-
gendwann in den darauffolgenden zwei bis drei Monaten nach einem,
eine Osteoporose entwickelt. Und, ja also bezuglich der Einschrankun-
gen, also starke korperliche Einschrankung. Ich konnte nicht mehr
selbst sehr viel machen, ich konnte eigentlich nur noch mit dem linken
Arm Tatigkeiten ausfuhren im Alltag (IV 16).

Ich hatte auch (...) an meinen Tiefpunkten konnte ich mich auch gar
nicht bewegen. Ich wurde dann im Rollstuhl rumkutschiert, und es war
schon immer ein grofer, groBer Kampf, sich aufzuraffen, um eine
Runde im Gang zu gehen, um eben die Muskeln wieder ein bisschen
zu beanspruchen (IV 10).

Erschwerter Muskelaufbau. Eingeschrankte Beweglichkeit vor allem in
den FuRgelenken. Wir haben den Verdacht, dass wir, dass ich irgend-
wie gewisse Unvertraglichkeiten, was die Ernahrung betrifft, hab, wobei
die nicht richtig nachweisbar sind. Das ist vermutlich eher einfach auf
einen relativ instabilen Magen aufgrund der ganzen Medikamente zu-
rickzuflhren (1V 08).

Ja also ich bin schon weniger leistungsfahig insgesamt, einfach weil ich
Gewicht verloren habe, Muskeln abgebaut und das bisher auch noch
nicht wieder herstellen konnte (IV 07).

Bei mir ist das jetzt so eine Besonderheit ich habe einen Bandschei-
benvorfall noch bekommen, wahrend meiner Chemotherapie. Ja,
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Unterkategorie Langfristige korperliche B.

1. Reduktion Bewegungsapparat
2. Reduktion Beweglichkeit

Ankerbeispiel Und auch der Arm funktioniert wieder fast so wie vorher wurde ich sa-

Anhang
aufgrund wahrscheinlich von Bewegungsmangel. Weil es geht einem
halt einfach schlecht. Grundsatzlich lag ich ja eh ziemlich viel im Kran-
kenhaus (IV 09).
Oberkategorie Belastungen (B.)

gen. Also eine aulienstehende Person, noch dazu eine, die mich nicht
wahrend dieser Zeit kannte, die merkt nichts. Ich merke halt, dass ich,
endgradig habe ich noch ein bisschen Bewegungseinschrankungen (IV
16).

Und konnte dann plétzlich nicht mal mehr klettern, weil die Schmerzen
so stark waren in der Schulter und bin dann halt zum Orthopaden ge-
gangen und hab das Ganze untersuchen lassen. Und die Schmerzen
sind dann immer starker geworden, die Bewegungseinschrankungen
immer starker. Am Schluss habe ich den Arm dann nicht mal mehr tGber
den Kopf heben kdénnen. Bis dann halt drei Monate spater, wie gesagt
Mitte April 2017, der Knochentumor diagnostiziert wurde (1V 16).

Also ich habe ja mein Bein verloren, das Rechte im April 2019, das war
quasi eine Komplikation der gro3en Operation im November im Vorjahr.
Und ich wiirde sagen das ist die grofite Einschrankung. Aber ich merke
auch, dass ich Gedachtnisprobleme habe und Konzentrationsschwie-
rigkeiten, Schlafstérungen (...) (IV 12)

Weil ich laufe ja schon seit neun Jahren am Rollator (IV 11).

Belastungen (B.)
Langfristige kérperliche B.
Bewegungsapparat
Schmerzen

Ankerbeispiel Diese Schmerzen waren dann immens, aber auch nach eineinhalb Ta-
gen wieder weg. Und diese Schmerzen sind dann aber auch wieder
gekommen. Also so in einem Abstand von sechs bis acht Wochen, aber
nicht mehr so stark. Und dieser Zeitabstand hat sich dann reduziert
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion

2. Reduktion

Ankerbeispiel

uber die folgenden Monate. Also zuerst so sechs bis acht Wochen.
Dann sechs bis vier, dann drei bis vier Wochen, alle zwei Wochen. Und
wahrend dieser ganzen Zeit habe ich dann bei der Nachsorge gemerkt,
dass meine Tumormarker steigen (IV 16).

Belastungen (B.)

Langfristige korperliche B.
Magen-Darm-Trakt

Verdauungsprobleme

Das ist jetzt nicht rauskristallisierbar ob da jetzt eine Laktose-Intoleranz
oder ob irgendwie eine leichte Zdliakie da ware. Es ist glaube ich so,
dass der Magen einfach hin und wieder instabil ist und die Verdauung
nicht so funktioniert, wie sie funktionieren sollte. Und dann, glaube ich,
ist es unerheblich, was ich in dem Moment gegessen habe (IV 08).

(...) dass mir zwei Drittel von Magen und Speiserdhre herausgenom-
men worden sind, funktioniert im Korper nicht mehr alles so, wie es
funktioniert hat. Der Magenmuskel fangt also durchaus als mal an zu
krampfen. Und ich brauche im Moment jahrlich eine Botox-Injektion in
den Magenausgangsmuskel, dass der Speisebrei abflieRen kann (IV
05).

Ich meine, beim Essen muss ich jetzt teils enorm aufpassen, was ich
esse, weil der Magen nicht mehr besonders leistungsfahig ist, der ibrig
gebliebene. Ich muss kleine Portionen essen, dafir also flnf bis acht
Mal am Tag, was zeitlich auch ein bisschen doof ist. Ich kann Obst nur
noch in geschaltem Zustand essen (IV 05).

Also richtig scharf geht nicht mehr, was ich friiher sehr gern gegessen
habe. Ich vertrag leider auch keine Ananas mehr. Da hange ich sofort
Uber der Schussel, obwohl ich Ananas wirklich geliebt habe. Ich darf
auch nix Gegrilltes mehr essen, denn wenn Fett in die Glut tropft, da
entstehen ja diese langkettigen polyzyklischen, aromatischen Kohlen-
wasserstoffe (IV 05).

Also ich hatte jahrelang, also sechs, sieben Jahre, hatte ich Zahn-

fleischbluten, was wirklich nicht in den Griff zu kriegen war, weder vom
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Zahnarzt noch irgendwie, und sei der Ernahrungsumstellung, war das
innerhalb von zwei Wochen komplett weg. Und zwar wirklich spurlos
(IvV 02).

Also ich habe eine Neck-Dissection gehabt, sprich man hat mir den
kompletten Hals aufgeschnitten, also habe ich eine entsprechende
Narbe vom linken bis zum rechten Ohr und das gibt naturlich Verspan-
nungen aufgrund der Narbenbildung und auch Verspannungen im mus-
kularen Bereich noch, und auch aufgrund der Bestrahlung Schluck,
also Schluckbeschwerden, was heif3t Schluckbeschwerden, Mundtro-
ckenheit sag ich jetzt mal. Also nicht so schlimm wie prognostiziert, aber
man merkt es doch, dass ich mehr Trinken muss beim Essen (IV 04).

Oberkategorie Belastungen (B.)

Unterkategorie Langfristige korperliche B.
1. Reduktion Sinnesorgane
2. Reduktion Schadigung

Anhang

Ankerbeispiel Andererseits war es bei mir so ich habe danach wirklich mit ganz vielen
Folgeerscheinungen zu kdmpfen gehabt. Das ist so was das geht von
sehr, sehr, sehr empfindlicher Haut bis hin zu Augen, die viel schlechter
geworden sind, als auch meine Haare sind weg. Alle haben gesagt, die
kommen wieder. Die sind aber einfach nur weniger geworden (IV 10).

Ein anderes grof3es Problem ist, dass die Chemo mein linkes Auge ge-
schadigt hat (IV 05).

Oberkategorie Belastungen (B.)

Unterkategorie Langfristige korperliche B.

1. Reduktion Sinnesorgane
2. Reduktion Akustische Einschrankung

Ankerbeispiel Also ich habe einen Horschaden und einen Tinnitus, der ist relativ ein-

dricklich. Und ja, ansonsten wurde ich sagen, dass ich verminderte
Leistungsfahigkeit habe, also im Sinne so einer Fatigue (IV 14).

Oberkategorie Belastungen (B.)

Unterkategorie Langfristige korperliche B.
1. Reduktion Eingeschrankte Schutz-funktion

2. Reduktion Leistungsschwaches Immunsystem
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Ankerbeispiel Ja am Anfang nach der Behandlung noch sehr stark und dann immer
weniger. So Einschrankungen, die dann das geschwéchte Immunsys-
tem betreffen. Was das Essen angeht, das Vermeiden von Menschen-
mengen, 6ffentliche Verkehrsmittel und so (IV 07).

Oberkategorie Belastungen (B.)

Unterkategorie Langfristige korperliche B.
1. Reduktion Nachsorge

2. Reduktion Rezidivprophylaxe

Ankerbeispiel Auch noch Gewebe was unklar ist, das ist quasi dann unter Beobach-
tung jetzt eben einmal im Jahr. Aber ansonsten ist die Krebserkrankung
erledigt, abgeschlossen, geheilt (IV 16).

Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Kurzfristige korperliche B.
1. Reduktion Nebenwirkungen

2. Reduktion Leistungseinschrankungen

Ankerbeispiel Dass das halt im Sommer war und ich nicht schwimmen gehen hab

konnen. Aber das lasst sich auch verschmerzen, das war dann nach
einem Monat wieder vorbei, und hab danach wieder ins Wasser gehen
dirfen (IV 16).

Ich konnte nicht mehr selbst Auto fahren. Ich konnte keinen Sport mehr
betreiben. Ich bin ein sehr sportlicher Typ. Also nicht mehr klettern, nicht
mehr laufen, nicht mehr Radfahren

(IV 16).

Zusatzlich kam naturlich noch die Einschrankung der Chemotherapie,
die im dritten Zyklus dann voll zugeschlagen hat, mit der kompletten
Bandbreite an Nebenwirkungen. Das heil3t einerseits konnte ich mich
dann wieder bewegen, andererseits war es mir nicht moglich mich zu

bewegen, weil mir die Energie gefehlt hat (IV 16).

Teilweise habe ich mich wahrend des Treppensteigens Ubergeben, vor
Anstrengung und Ubelkeit (IV 12).

Ja, Horror. Ich habe teilweise 14 Tage nichts gegessen (IV 12).

124



Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Und in der stationaren Phase wirklich zu den Zeiten, wo ich die inten-
sivste Chemo bekommen habe, da ging halt wirklich gar nichts. Also,
da habe ich den GroRteil des Tages einfach nur im Bett gelegen hab
darauf gewartet, dass die Schmerzen vorbeigehen, hab mich sehr, sehr
viel Ubergeben und habe versucht, die Zeit rumzubringen (IV 10).

Also die Antikoérper habe ich eigentlich gut vertragen, also nach dem
Antikérper merkt man halt, es arbeitet in einem und man ist am nachs-
ten Tag, halt schon mide und erschépft und einfach nicht so leistungs-
fahig (IV 06).

Die Chemotherapie habe ich nicht so gut vertragen, da habe ich halt
erbrochen und starke Ubelkeit gehabt und konnte wenig bis gar nichts
essen. Und ja und war halt wirklich, sehr erschépft und mide. Ich habe
halt viel auch geschwitzt. Zudem habe ich Verstopfung auch seit letzter
Woche, anscheinend durch die ganzen Medikamente (IV 06).

Ja also die Einschrankungen sind schon extrem. Also wahrenddessen
gar nicht mal so sehr. Klar man verliert naturlich sein Leistungsvermo-
gen, jetzt im Speziellen bei meiner Therapie, weil da halt sehr stark das
Immunsystem naturlich runtergefahren wird (IV 09).

Also ich habe schon gemerkt- mein Korper hat sich mit Fieber gewehrt.
Ich habe einfach Schwache gehabt (IV 01).

Belastungen (B.)

Kurzfristige korperliche B.
Nebenwirkungen
Kurzfristige Bewegungseinschrankungen

2005 habe ich ja den Non-Hodgkin-Lymphom gehabt, im Sprungge-
lenk, da konnte ich nicht richtig laufen und so weiter (IV 11).

Also korperlich erstmal in dem Sinne, dass ich vorher sehr sportlich war.
Ich habe FuBball gespielt, ich war auch sonst sehr aktiv und viel unter-
wegs gewesen. Das ging alles gar nicht mehr (IV 10).

Oh, ich kann jetzt erstmal nicht mehr so gut laufen. Und die kérperlichen
Einschrankungen, also dann saR ich erstmal im Rollstuhl (IV 01).
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Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Kurzfristige korperliche B.
1. Reduktion Nebenwirkungen

2. Reduktion Schmerzen
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Ankerbeispiel Und wenn man sich dann halt mit einem Restmagen und zehn Zenti-
meter Speiseréhre 20- bis 30-mal am Tag Ubergeben muss, das sind
Schmerzen von einem anderen Stern. Und das hat also mein ganzes
Vorstellungsvermdgen in puncto Schmerzen bei weitem tUbertroffen. Ich
habe taglich bis zu funfstindigen Krampfen gehabt (IV 05).

Und es war halt so schon im ersten Anlauf nach der OP war mir also
wirklich hundeelend. Ich habe verkrimmt dagelegen (IV 05).

Ja, eher mit so Wahrnehmungsstérungen wirde ich sagen. Das war
aber wirklich dann auch nur akut in dieser Frage, wo ich die Medika-
mente bekommen habe, also ich habe halt ne ziemlich lange Zeit Mor-
phin bekommen. Weil ich ne ziemlich starke Lungenentziindung hatte
und ne Mukositis, das ist ja so ne Schleimhautentziindung wahrend der
Therapie, und da hatte ich halt starke Schmerzen. Da ist das dann halt
vermehrt aufgetreten (1V 09).

Belastungen (B.)
Kurzfristige korperliche B.
Nebenwirkungen
Veranderung Kérperbild

Ankerbeispiel Und dann letztendlich unter PEP dann halt typische Nebenwirkungen

wie das einem die Haare ausfallen, dass man in die Zytopenie rennt,
dass man eine B-Symptomatik bekommt. Mei Fatigue finde ich schwie-
rig (IV 17).

Ja also, wenn man keine Ahnung Chemotherapie hat, und dann irgend-
wie sechs Kilo abnimmt und keine Muskeln mehr hat oder Bart ausge-
fallen ist und man komplett kahl ist, das finde ich natirlich personlich
auch nicht attraktiv. Naturlich (IV 14).

Oberkategorie Belastungen (B.)
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Unterkategorie Kurzfristige korperliche B.
1. Reduktion Nebenwirkungen
2. Reduktion Beschwerden Sinnesorgane

Ankerbeispiel (...) also ich hatte halt ne leichte Polyneuropathie unter Therapie und
deswegen habe ich mal berufsbedingt mir immer wieder die Hande ver-
brannt. Aber das war jetzt nichts was einen langerfristig beeintrachtigt
hat. Die ist jetzt auch weg (IV 17).

(...) einen Tinnitus auf dem rechten Ohr. Der weggeht, wenn man mir

ein Paukenréhrchen ins Ohr setzt (IV 13).

Belastungen (B.)
Kurzfristige korperliche B.
Nebenwirkungen
Bestrahlungsfolgen

Ankerbeispiel Wenn da Dinge passiert sind, konnte ich da auch hin und sagen, also
wie beispielsweise wahrend der Behandlung ist mir, hatte ich eine ste-
rile Entzindung im Mund, weil das mit zu den Bereichen gehorte, die
bestrahlt wurden (1V 13).

Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Langfristige psychische B.
1. Reduktion Psychische Gesundheit

2. Reduktion Existenzielle Angste

Ankerbeispiel Weil ich immer Angst hatte, dass ich das weiterleiten konnte, vererben
konnte und das wurde mir dann auch so gesagt und dann hab ich da-
mals meine Tochter schon untersuchen lassen ob sie auch wirklich
krebsfrei ist (IV 11).

Es ist eine tddliche Krankheit. Es ist eine Schock-Diagnose. Nicht jeder
kommt mit der Situation zurecht und so weiter (IV 11).

Ich werde also partiell zum Rindvieh gemacht und meine Hauptsorge

aktuell dabei ist, dass es zu einer AbstoBungsreaktion kommt. Weil
dann ist das Auge weg (IV 05).
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Aber wenn man mal nah genug am Tod dran gewesen ist, da versucht

man trotzdem irgendwie, sich am Leben festzuhalten (IV 05).

Ich habe ziemlich wenig in der Rentenkasse, wenn ich nicht irgendwann
mal verbeamtet werde droht mir Altersarmut. Ich habe naturlich auch
Gedanken: wie geht es fur dich im personlichen Bereich weiter? Wirst
du mal eine Familie haben (...) Und die Erfahrung ist halt auch, es ware
nicht jedes Madel bereit, wenn es mal an Familienplanung geht, sich
eben Tiefklhlware einpflanzen zu lassen (IV 05).

Das heifdt, die Zeit, die ich habe ist begrenzt. Das war zum ersten Mal
in meinem Leben, dass ich mir dessen wirklich bewusst wurde (IV 01).

Aber trotzdem bleibt ja ein komisches Gefuhl dabei. Also es gibt schon
Anlaufstellen, wo ich dann hinkann, aber es ist halt dann trotzdem, sa-
gen wir, wie gesagt, die Seltenheit des Krebses, die Seltenheit, der An-
wendung oder der Behandlung fiihrt halt wirklich zu viel Unwissen. Und
auch, dass Arzte wirklich raten missen, was wieso passiert (IV 13).

Belastungen (B.)
Langfristige psychische B.
Psychische Gesundheit
Negatives Coping

Ankerbeispiel Ich fiihle mich eigentlich nicht gesund in der Hinsicht also, auf jeden

Fall nicht wie es davor war. Weil ich muss da naturlich, ich denke jeden
Tag an diese Krankheit, und das ist schon was, was irgendwie einen
natirlich dann schon einschrankt (IV 09).

Ja in erster Linie macht man sich Sorgen, ja also das ist schon die
Hauptursache. Aber es ist auch oftmals einfach nur ein, ja ich denke
einfach viel zurtick an die Zeit, was ich halt alles erlebt habe, und viel-
leicht verarbeite ich das auch einfach noch so ein bisschen, weil wah-
rend dieser ganzen Zeit, ist es ja eher so, dass man dann als Mensch
irgendwie nur funktioniert und man gar nicht so wirklich dartiber nach-
denkt, was man jetzt eigentlich gerade erlebt. Das ist irgendwie so ein
bisschen, so eine eigene Schutzfunktion, die man dann irgendwie ein-
nimmt (IV 09).
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Oberkategorie
Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel
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(...) mich zu erkundigen, wie es den Leuten geht, die ich halt kennen-
gelernt habe. Und ja die ich halt auch irgendwie, die ich mag und die
ich halt einfach irgendwie ins Herz geschlossen habe, auch in der Zeit.
Und ja, wenns denen nicht gut geht, dann belastet mich das natirlich
auch. Weil man bildet, dann naturlich auch immer so Ruckschlusse auf
sich selbst (IV 09).

Meine Frau hat mir das gesagt, dass ich bisschen verschlossener ge-
worden bin, seitdem (IV 04).

Also ich wirde sagen, ich habe jetzt keine Leichtigkeit des Seins mehr.
Es ist nicht so, dass ich jetzt irgendwelche Todesangste hatte oder so,
das nicht, der Krebs ist gut behandelbar. Als ich das noch nicht wusste,
hatte ich auch nie so Angste um das Leben. Aber trotzdem merkt man
einfach, es kann doch jeden Tag irgendetwas passieren, was dann le-
benseinschrankend ist. Also einfach diese Tatsache, dass es so von
einem Tag auf den anderen war. Ohne, dass ich irgendwelche Risiko-
faktoren dafur hatte, das hat mich nachtraglich mental mitgenommen.
Also ich kann damit zwar gut umgehen, aber trotzdem ist es, merke ich
im Leben ist nicht mehr so eine Leichtigkeit. Also ich wirde nicht sagen
Sorglosigkeit, weil Gedanken machen, tu ich mir immer, aber das war
trotzdem irgendwie so- man hat einfach das Leben gelebt und geplant
und langfristig gedacht. Und seitdem ist das schon anders (IV 02).

Und es bleibt dann so eine ohnmachtige Wut. Warum werden ausge-
rechnet, die, dies definitiv nicht verdient haben, befallen von sowas und
andere, die, wie dricke ich das jetzt aus, die die ganze Zeit nur am
saufen und ScheilRe bauen, sind. Die haben noch nicht mal Husten. Da
fehlt mir dann Verstandnis. Da fihlt man sich dann auch hilflos (IV 05).

Belastungen (B.)

Langfristige psychische B.

Psychische Gesundheit

Positives Coping

Und das habe ich nach dem zweiten Mal eben gewendet, das hat si-
cherlich auch damit zu tun, dass ich einfach auch psychisch sehr damit
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

zu kampfen hatte, wie gehe ich jetzt sozusagen mit dieser Situation um.
Und das mich einfach auch mal interessiert sozusagen, wie verpacken
das andere Leute (IV 14).

Gerade auch wahrend der zweiten Therapie eben als hilfreich empfun-
den haben, weil es da einfach auch Dinge gab, die so einschneidend
waren und die eben, und ich hab ja angedeutet, dass ich eher jemand
bin, der jetzt eher zum Verdrangen neigt. Aber da war das schon ziem-
lich wichtig auch daruber reden zu kénnen. Jetzt im Nachklang habe
ich immer eher das Gefiihl gehabt, dass das wenn ich mich dann immer
noch mit diesen Dingen auseinandersetze und da quasi in denen rum-
pule, dass mir das einfach tUberhaupt nicht gut tut. Weil es einfach auch
viel zu oft um Dinge geht, die ich schlichtweg nicht &ndern kann (IV 14).

Okay wie schaffst du es in diese Zeit, die du jetzt hast und du weist
nicht wie es wird, wie kannst du die Sachen, die du beeinflussen kannst,
und das ist meiner Meinung nach das Wohlbefinden und die innere Ein-
stellung, wie kann ich die so beeinflussen, dass ich aus dieser Zeit, die
ich jetzt habe, ne Zeit machen kann, die ich positiv gestalten kann (IV
01).

Belastungen (B.)

Langfristige psychische B.

Psychische Gesundheit

Uberlastungserleben

Ja es geht ja schon morgens damit los, dass man irgendwie ein ganzes
Paket voll Tabletten hat und dann Uberlegen muss, wie ist das mit Friih-
stucken, wann nehme ich die Tabletten, wie koordiniere ich das, wie viel
trinke ich, was trinke ich dazu, weil bei Antibiotika kann man ja keine
Milch und also, aber wahrscheinlich mache ich mir da viel zu viel einen
Kopf drum, aber wahrscheinlich auch, weil ich halt irgendwie den fach-
lichen Hintergrund habe (IV 06).

Und dann, also der Korper war dann wirklich vollig Uberbelastet, und
das Problem da war ein bisschen die Belastung war eben nicht nur kor-
perlich, sondern eben auch ganz, ganz stark geistig. Und das ist dann

darin resultiert, dass ich eben immer wieder in alltaglichen Situationen
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

mit ganz, ganz vielen Kopfschmerzen zu kdmpfen hatte. Immer wieder
so eine Art Mattscheibe hatte, wo einfach kein klarer Gedanke durch
den Kopf geht (IV 10).

Ja, was ist bei mir personlich gemerkt habe, ist, dass halt auch nach
der Behandlung da einfach noch irgendwie sehr viele Emotionen da
waren, die in dem Moment vielleicht gar nicht so verarbeitet werden
konnten. Weil es einfach alles sehr viel war (IV 07).

Genau, ja, und dann also was ich auch, so dieses: wie beschaftigt man
sich- also, dieses aus dem Leben aus dem Alltag rausgerissen sein,
und wie gestaltet man Alltag, wenn der alte Alltag weg ist, so. Das sind
so vielleicht so groRe Themenblécke, die dann so immer mal wieder
anstehen, mal mehr, mal weniger, aber so ja (IV 06).

Belastungen (B.)

Langfristige psychische B.

Psychische Gesundheit

Progredienzangst

Es ist nicht so, wie diese Leute sich das Leben vorstellen. Es ist immer
irgendwas. Ich habe auch immer ein Zwischentief, und zwar richtig. Und
wenn ich zum Beispiel ein Dozent anrufe und sag: "Passen Sie auf: ich
kann morgen schlicht und ergreifend nicht. Bei mir im Kopf stellt sich
gerade wieder irgendwas quer, weil ich ab nachster Woche wieder
Nachuntersuchungen habe; ich komme in die Rohre rein und so weiter,
und die ganze Anspannung bringt mich gerade um. Da muss man
schon auf wen sehr Verstandnisvolles treffen (IV 05).

Und ich kann Ihnen sagen vor jeder Nachuntersuchung geht mir ganz
gehorig die Klammer. Ich habe 14 Tage vorher werde ich unruhig. Und

drei Tage vorher kann ich nicht mehr schlafen (IV 05).

Ich habe jedes halbe Jahr Schiss vor der Nachuntersuchung, ob wieder
was ist (IV 05).

131



Oberkategorie
Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Anhang

2. Reduktion

Ankerbeispiel

Eher die psychische Sorge oder die emotionale Belastung. Also die Er-
krankung selbst. Das ist auf jeden Fall geblieben, wirde ich sagen (IV
02).

Belastungen (B.)

Langfristige psychische B.

Psychische Gesundheit

Isolation

Ja es ist schon manchmal so, dass man sich oder ich persénlich, mich
in meiner Situation, in der man sehr individuell ist und in der halt nicht
so viele Leute stecken, irgendwie so ein bisschen einsam, sage ich mal,
fuhle. Oder, weil halt irgendwie sonst gefiihlt niemand irgendwie so mit
diesen Einschrankungen zu kdmpfen hat (IV 07).

Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Langfristige psychische B.
1. Reduktion Zieldurchkreuzungen

Resignation

Also grundsatzlich wars so, dass man naturlich auch sagen muss, dass
man eine extreme Lustlosigkeit verspurt hat. Also bei mir war das so,
ich lag halt einfach rum und war total antriebslos (IV 09).

Dann psychisch halt wahnsinnig belastend fand ich gewesen, dass ich
halt urspriinglich, dass ich versucht habe quasi in mein altes Leben zu-
rickzukommen, weil ich davor ja, wie gesagt, sehr, sehr aktiv war, viele
verschiedene Sachen gemacht habe und mich, das war einer der Ge-
danken, der mich durch diese stationare Phase so ein bisschen getra-
gen hat, dass ich mir halt immer vorgestellt habe: wenn ich hier erst
wieder rauskomme, dann geht mein Leben richtig los. Und dann bin ich
rausgekommen und hab halt festgestellt: es geht nicht (IV 10).

Und fur mich personlich auch manchmal bisschen schwierig ist, eben
SO jung zu sein, aber gleichzeitig schon fur das Alter eigentlich relativ
viele Einschrankung zu haben, die sicher auch sich noch besser wer-
den. Aber es ist halt schon echt frustrierend (IV 07).
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Ja, was naturlich auch so, also so dieses, warum, warum ich? Warum
hat es mich getroffen? Das ist naturlich auch irgendwie ein Thema, was
so unterschwellig immer so ein bisschen mitschwingt. Ja, und dann so,
diese, diese: das ist doch alles unfair. Und ja, so dieser Themenblock
ist auf jeden Fall da (IV 06).

Und ich denke dann auch- verdammte Axt- was hab ich eigentlich Bo-
ses getan, dass ich so gar nichts auf die Kette kriege, dass sich alle
Schwierigkeiten bei mir stapeln, dass ich jetzt wieder am Auge nach-
operiert werden muss. Ein zweites Mal. Was hab ich Boses getan, dass
es permanent wieder bei mir landet (IV 05).

Ich werde immer der Typ sein, der ewig und drei Tage studiert hat. Und
wenn ich dann sage, ja gut ich habe halt vier Sorten Krebs gehabt, dann
wird man mich dafir zumindest nicht mehr angreifen. Aber die Jahre,

die ich verloren habe durch all das, die bringt mir keiner zurtick (IV 05).

Aber vielleicht ist es im Endeffekt doch was, was einem irgendwo im
Unterbewusstsein dran bleibt bei der ganzen Geschichte, weil in so jun-
gen Jahren sowas zu kriegen, ist natlrlich schon nen Schlag ins Kontur
(IV 04).

Belastungen (B.)
Langfristige psychische B.
Zieldurchkreuzungen
Berufliche Ebene

Ankerbeispiel Also es kam dann quasi die Phase naturlich so: die Behandlung und

dann gibt's die Reha und dann ist man quasi wieder gesund schulme-
dizinisch und damit ist es ja dann so beendet. Also das kennen ja auch
viele und ich glaube, sozusagen, womit ich jetzt auch oder weswegen
ich mich auch beruflich umorientiere ist auf jeden Fall, dass ich einfach
merke, dass ich pyschisch jetzt nicht mehr so stabil bin und so viel Kraft
hab, um dann eine Arbeit zu machen, die mir einfach wenig Freude be-
reitet (IV 15).

Was wollte ich jetzt sagen... die Osteoporose, na egal also, dann ist
eben die Chemotherapie dazugekommen. Da war ich natirlich dann

133



Anhang

eingeschrankt in meinem freien Handeln, weil ich mich ja urspriinglich
selbststandig machen wollte. Und ich da dann halt die Therapie ma-
chen musste (IV 16).

Oberkategorie Belastungen (B.)

Unterkategorie Langfristige psychische B.

1. Reduktion Zieldurchkreuzungen

2. Reduktion Isolation

Ankerbeispiel Und das waren schon, also in Kombination ist das echt eine enorme
Einschrankung. Ich schaffe es, ich kann nicht mehr wegfahren, Fahrrad
fahren ging sowieso nicht und ich kann nicht mal zu Ful® wegkommen.
Das war schon irgendwie hart. Ich war total eingesperrt und sogar im
Haus war ich ja eingeschrankt, weil ich nicht, ich konnte zwar Treppen
steigen, aber das war aufgrund der Therapie so anstrengend, dass ich
das wirklich kaum geschafft haben (IV 12).

Ja, und zwar im Zusammenhang damit, dass ich persdnlich, ja dann
auch ein Jahr lang nicht wirklich viel tun konnte, ich mich da schon hin
und wieder recht verloren gefihlt hab (IV 07).

Belastungen (B.)
Langfristige psychische B.
Zieldurchkreuzungen
Autonomieverlust

Ankerbeispiel Das war auch psychisch ein starker Einschnitt fir mich, weil ich mich
- dadurch halt fremdgesteuert gefuhlt hab (IV 16).
Belastungen (B.)
Langfristige psychische B.
Instabilitét
Verstéarkerverlust

Ankerbeispiel Genau, was dann, also das war dann ungefahr ein Jahr nach der Be-

handlung und daraufhin fing dann irgendwie an mein Kartenhaus mehr

oder weniger zusammenzubrechen (IV 13).

Und der Rest ist wahrscheinlich psychisch einfach. Ja man verliert ja
so das Vertrauen in den Korper (...) (IV 12).
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Also ich empfinde das schon als Belastung, weil ich das Geflihl habe,
ich bin, ja quasi, Ich habe keine Aufgabe im Alltag. Das ist schon auch
unangenehm irgendwie (IV 12).

Aber ich musste meine Chemos alle stationar machen. Ich war wirklich
richtig krank davon. Ich konnte gar nicht mehr am Leben teilnehmen.
Ich war wirklich raus. Ich konnte auf keinen Geburtstag gehen oder
nicht raus essen gehen oder so. Das war alles nicht moglich, weil es
mir einfach so schlecht ging. Und dann empfindet man sich, also ich
habe mich schon als unnormal empfunden oder mein Leben als unnor-
mal empfunden, weil ich ja gar nichts positives mehr hatte. Das ging
alles nur noch um Therapie und Operation und Aufklarungsgesprache.
Und hier hat man einen schlimmen Termin. Da hat man nen schlimmen

Termin man ist eigentlich nur so, man ist einfach Vollzeitpatient (IV 12).

Anfang 20, habe gerade meine Ausbildung abgeschlossen gehabt,
habe bei xxx geschafft und dann stand man von heute auf morgen da,
wurde gleich berentet damals, wie gesagt (IV 11).

Ich hatte eine lange Zeit, wo ich mich wirklich isoliert hab, weil ich sehr,
sehr frustriert war, sehr unglicklich war, auch ganz ganz viel Selbstbe-
wusstsein verloren hab und auch korperlich einfach noch einge-
schrankter war und dann habe ich halt so aus einer Art Schutzreflex
gerade wie eine Mauer hochgezogen und habe dann lieber gar nichts
gemacht und das hat sich gebessert (IV 10).

Aber es war im Endeffekt einfach so, mir sind viele Dinge zugeflogen.
Ich habe mir keine Gedanken driber gemacht. Alles hat gut geklappt
und dementsprechend war mein Selbstbewusstsein riickblickend, auch
ein sehr, sehr fragiles Gerust, weil es eben genau darauf beruht hat.
Und jetzt, nach der Krankheitsphase, mussen Sie sich vorstellen, ist
eben dieses ganze Gerust komplett zusammengebrochen und lag dann
erstmal brach (IV 10).

Und viele haben mir im Nachhinein dann gesagt, hey du hast den Krebs

besiegt, du misstest doch mit ganz, ganz breiter Brust aus diesem
Krankenhaus rausgehen. Aber das war genau das Gegenteil war der
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Fall, dass mein Selbstbewusstsein wirklich aufs Minimalste zusammen-
geschrumpft ist, dass ich mir Uberhaupt nichts mehr zugetraut habe (IV
10).

Da ist auch wirklich, ist jetzt keine erektile Dysfunktion, aber doch sehr,
sehr stark eingeschrankt und hat genau da hat es denn auch zwei, drei-
mal nicht geklappt, woraufhin mein Selbstbewusstsein dann noch noch
viel weiter in sich zusammengeschrumpft ist und dann hat sich das
wirklich so fortgesetzt jetzt Gber einen ganz, ganz langen Zeitraum hin.
Sodass ich auch zum heutigen Zeitpunkt, jetzt wirklich noch sehr, sehr,
sehr unsicher bin was das Thema angeht (IV 10).

Also ich bin auch, wirde ich sagen, psychisch sehr belastbar. Aber
wahrend dieser Zeit habe ich schon gemerkt, wie auch, sage ich mal,
meine Psyche darunter leidet (IV 09).

Und das hat natirlich grundlegend etwas geandert, was ich zuvor noch
nie hatte. Weil sonst, wenn ich krank war, lag ich im Bett und musste
mich ausruhen. Aber das war ja gar nicht so. Also ich hab mich nicht so
gefuhlt, also mein Geflhl- es gab ne Diskrepanz zwischen meinem Ge-
fuhl und dem was gesagt wurde, was wirklich mit meinem Korper ist.
Und das war nicht einfach (IV 01).

Oberkategorie Belastungen (B.)
Unterkategorie Langfristige psychische B.
1. Reduktion Psychische Stérung
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2. Reduktion Depressive Stérung

Ankerbeispiel Ja, also im Rahmen der Zweittherapie habe ich und vor allem auch da-
nach Depressionen entwickelt. Und dann auch Anfang des Jahres, das
hat sich aber wieder ein bisschen gelegt, Panikattacken gehabt (I1V 14).

Belastungen (B.)

Langfristige psychische B.
Psychische Stérung
Traumatische Belastungsreaktion

Ankerbeispiel Und psychisch hat das naturlich auf jeden Fall also eine Traumatisie-

rung hinterlassen, weils so zwei Jahre nach der Therapie, da hat das
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

dann begonnen. Aber wie ich mit der Therapie fertig war, hatte ich so
ganz krasse Alptraume. Aber so wirklich wo ich immer getraumt habe
ich werde irgendwie umgebracht oder jemand will irgendwie mir jetzt
irgendwie wieder einbrechen in mein Haus und ich kann mich nicht

wehren. Einfach so eine Hilflosigkeit (IV 15).

Belastungen (B.)

Kurzfristige psychische B.

Einschrankungen

Uberforderungserleben

(...) irgendwann mal beim Yoga war, wo ich dann irgendwelche Ubun-
gen machen wollte und ich im Kopf irgendwie eine solche Blockade
hatte und irgendwie wie gegen eine Wand gelaufen bin, obwohl ich
mich nur hinknien sollte, was dann irgendwie nicht ging, wo ich dachte:

Alter, irgendwas ist hier nicht richtig (IV 13).

Ja, letztendlich war es aber auch so, dass ich gerade speziell zum An-
fang auch wirklich Uberfordert war. Also wo dann auch noch irgendwel-
che Briefe abhandengekommen sind und ich da wieder selber hinterher

musste. Bin ich irgendwann mal sauer gewesen (IV 13).

Und da kam gerade meine Tochter auf die Welt. Da bin ich nochmal in
so ein kleines Loch reingefallen (IV 11).

Und man zwingt sich dann auf eine gewisse Art und Weise zu funktio-
nieren, aber es sind so viele Eindriicke und Informationen, die auf einen

einschlagen- also man brauchte eigentlich die doppelte Zeit (IV 05).

Aber man steht trotz aller Beratung irgendwann da und denkt sich: und
was mache ich denn jetzt
(IvV 05)?

Aber ich bin naturlich halt zu einer sehr unglnstigen, ja oder fir mich
ungunstigen Zeitpunkt, sage ich mal erkrankt, weil quasi dann ja auch
in so ner Zeit war, wo ich dann eh nicht wusste, was mache ich jetzt
weiter? Studiere ich jetzt weiter oder will ich anfangen zu arbeiten (IV
09)?
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Das ist halt wie so ein Schatten, der da jetzt pl6tzlich neben mir herlief.
Und diese Veranderung, war im ersten Moment gar nicht so einfach
damit umzugehen (IV 01).

Und das war ja so das verruckte fur mich, weil ich war ja gar nicht krank.
Ich bin lebendig gewesen, wie noch nie in dieser Phase. Mir wurde ge-
sagt, dass ich krank bin. Also mein Geflhl hat was anderes gesagt, als
eine arztliche Expertise und das hat in mir erstmal nen Zwiespalt aus-
geldst (IV 01).

Irgendwie habe ich das Gefihl ich bin hier ganz alleine damit (IV 01).

(...) dass ich mich allein gefiihlt habe, wahrend der Chemotherapie (IV
01).

Belastungen (B.)
Kurzfristige psychische B.
Einschrankungen

Kein adaquates Coping

Ankerbeispiel Da habe ich dann auch gedacht, hattest du es doch in der Hand, oder,

die die Leukamie haben, haben wenigstens noch beide Beine oder so.
Das ist natirlich auch wahrscheinlich ein doofes Denken, aber das
habe ich dann teilweise schon irgendwie gedacht (IV 12).

Ich habe gesagt: ich bin im Krankenhaus unter Beobachtung, wenn ich
bei euch bin kommt permanent einer vorbei, ich brauche als auch mal
das Ruckzugshabitat sonst schnapp ich irgendwann tGber. Aber wenn
man mit Uber Mitte 30 wieder zuhause rein muss, das ist eine ganz
grofRe, krachende Niederlage. Und um mich herum ist alles am heira-
ten, Kinder kriegen, Haus bauen und ich versuche hier jetzt mit aller
Gewalt noch meinen Studienabschluss zu bekommen (IV 05).

Belastungen (B.)
Kurzfristige psychische B.
Einschrankungen
Psychische Dekompensation
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Ankerbeispiel (...) ich wurde aus meinem naturlichen Leben so erstmal herausgeris-
sen (IV 01).

Psychisch wirde ich sagen, dass ich so einmal ein richtiges Tief hatte,
bei der wie das Rezidiv also, wie im Sommer dann klar war, dass ich
eben diese Hochdosischemo machen muss und dass das Rezidiv, also
die erste Chemotherapie nicht genug war. Aber das war auf jeden Fall
so ein psychischer Tiefpunkt (IV 15).

Belastungen (B.)
Kurzfristige psychische B.
Nebenwirkungen
Unsicherheit

Ankerbeispiel I: Naja, also ich wusste schon, was Nebenwirkungen sind. Aber letzt-

endlich was die halt dann individuell fiir einen bedeuten ist einem glaub
ich nicht so bewusst (IV 17).

Also ich muss schon, ich bin ja, also ich habe eine Ausbildung zum
Krankenpfleger gemacht und habe ja jetzt fast fertig Medizin studiert
und im Prinzip ist es mir ja schon klar, dass es einem schlecht geht
nach Chemotherapie, aber wie ich leidvoll letzte Woche erfahren
musste, ist: der Unterschied, etwas kognitiv zu wissen, und es zu er-
fahren dann doch noch mal, auch psychisch gesehen, ein sehr deutli-
cher Unterschied (IV 06).

Vom Schmerzmittel hatte ich teilweise das Geflihl, ich habe irgendwel-
che, sag ich mal so, ja wie kann man das am besten beschreiben, so
Traume oder ja, solche Sachen halt, also psychische Sachen (IV 09).

Oberkategorie Bediirfnisse
Unterkategorie Medizinisches Setting
1. Reduktion Ganzheitliche Behandlung

2. Reduktion Betreuung Uber den kurativen Ansatz

Ankerbeispiel Ich glaube tatsachlich, was ich mir gewlnscht hatte, ware, dass das
einfach ein bisschen verschrankter ist, mit dem Medizinischen und
Krankenhaus. Weil das ist immer so das generelle Thema, dass halt
die Behandlung, da gehts halt darum, dass man nicht stirbt, oder halt
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uberlebt und dann, wenn man so durch ist, dann geht man in die Nach-
sorge um halt zu schauen, eben ob der Krebs nicht wieder kommt und
sozusagen das ganze Drumherum, wie man sein Leben irgendwie auf-
baut, das ist ja dann quasi nur privat Thema und ich glaube, was ich
mir einfach winschen wirde, ist das ja da auch so, das Krankenhaus
oder die behandelnden Arzte, dass da ein bisschen mehr Interesse
ware (IV 15).

Also das war einfach kein Thema in dem Krankenhaus. Und ich glaub,
das ist auch sowas von Bewusstein und ich hab auch mehr dartuber
gelesen, dass einfach sehr viele Krebspatienten ja irgendwie komple-
mentarmedizinisch Sachen machen, weil man ja einfach auch sich mit
Dingen beschéaftigt und irgendwie, das eine systemische Erkrankung ist
und so und ich glaube, dass das sehr gefahrlich sein kann, wenn Schul-
mediziner immer nicht wissen, was die Menschen machen. Weil, wenn
halt Patient/innen das ansprechen, weil sie halt spliren, dass daflir halt
keine Offenheit ist, aber dass das trotzdem niedergebtigelt wird. Also
ich glaube das ware ein wichtiges Ding, was aber auch wieder mit dem
Thema Uberhaupt Zeit oder halt wie viel Zeit ich mir nehme zum Be-
sprechen... Genau das ist halt wieder das medizinische System (IV 15).

Ja, Sobald du aus Akutbehandlung raus bist, das ist jetzt meine These,
sobald du aus der Akutbehandlung rausfallst. Fallst du fast auch aus
dem System raus. Also du musst dich dann wirklich aktiv darum kim-
mern, dass du drinbleibst, dass die Termine passen. Dass die Untersu-
chungen, die einzelnen Untersuchungsstellen auch wirklich voneinan-
der wissen. Man denkt immer die sind mit dem Computer sowieso ver-
netzt, aber nein (IV 16).

Da ist einfach sehr viel Patientenselbstmanagement notwendig (1V 16).

Aber das ist, glaube ich ja, das ist, glaube ich, einfach eine extreme
Herausforderung da. Vor allem, weil das System das halt auch nicht
hergibt bisher. Ich glaube, es ware schon ein Zugewinn, wenn letztlich
von medizinscher Seite mehr Beratungsangebote auch fir die Angeho-
rigen da waren. Und jetzt nicht nur sozusagen sich die Behandlung auf
den Krebspatienten oder die Krebspatientin stlitzt. Aber das ist halt
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schwierig, weil es auch von medizinischer Seite halt auch nicht so rich-

tig gewlnscht (1V 17).

Also jetzt in meinem konkreten Fall, war es kein Problem. Ich kenn es
halt nur im universitaren Rahmen, dass halt da einfach die Zeit fiir An-
gehdrigengesprache und der Wille auch Angehdrigengesprache zu fih-
ren bei medizinischen Personal nicht unbedingt gegeben ist (IV 17).

Okay, und psychoonkologisch- hatten Sie sich da mehr Unterstitzung
gewtnscht?

I: Also, ich wirde schon sagen, also es war schon auch so also wah-
rend der ersten Therapie wollte ich das nicht, hab das, glaube ich, auch
nicht gebraucht. Nach der zweiten war es aber schon auch so, dass
jetzt nichts war, also naturlich gibt es das an der Klinik. Aber es ist nicht
so, dass es einem angeboten wird, sondern man muss es erfragen.
Und ich wirde denken, dass es doch sinnvoller ware, dass das irgend-
wie auch einfach Mal angeboten wird, ohne dass man selber darum
fragen muss (1V 14).

Also ich fande es eher gut, wenn das medizinische Personal sich mehr
mit den Kranken auseinandersetzen wirde. Aber das ist halt, wie ge-
sagt eine personliche Vorstellung von mir (IV 17).

Zum Beispiel. Und ich finde das musste irgendwie moglich sein, dass
das im Krankenhaus, dass das da geregelt wird, dass die irgendwie
sagen hier sie kriegen jetzt einen Rollstuhl mit. Sie kriegen jetzt mal fir
zwei Monate so einen Ausweis. Das finde ich misste irgendwie leichter
gehen (IV 12).

Aber es hatte noch ein Gesprach vielleicht geben missen, wo dann der
Patient bei dem Arzt sitzt und die Angehdrigen dazukommen, und der
Arzt dann vielleicht auch mal ganz anschaulich erklart, was das mit ei-
nem macht, dass die Chemotherapie die Zellen kaputt macht, wissen
wir aber wie sich, was das dann mit den Menschen macht und weil}
nicht, dass man dann schwacher wird und wie man dann unterstitzen

kann. Das ware vielleicht ganz gut gewesen (IV 12).
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Ja was mir im Nachhinein so auffalt ist, dass man natirlich sozusagen
seine Kontrolluntersuchungen hat was das korperliche angeht, aber ir-
gendwie da von der Seite gar niemand so wirklich schaut, wie es einem

denn sonst so geht (IV 07).

An dem Punkt mit dem, dass man schaut, dass insgesamt im Nachsor-
geprozess man da, das versucht ein bisschen ganzheitlicher zu gestal-
ten. Wenn sich da irgendwas machen lief3e in die Richtung, dann fande
ich das sehr begruflenswert (IV 07).

Also mehr Offenheit fir ja nicht schulmedizinische Ansatze (IV 02).

Da kann man schon fundiert rangehen und sich daran belesen, das
ausprobieren, also aber haufig wird das dann als Humbug abgetan, weil
es nun mal nicht zur Standardtherapie gehdrt. Also, das finde ich ein
bisschen schade (IV 02).

Nein- Ich glaub die haben sich wenn dann Ubers Internet Hilfe geholt
oder nachrecherchiert- aber wirklich googeln "Krebserkrankung"- da-
von wurde ich abraten. Hab ich dann auch gesagt. Es ist einfach so -
was soll man machen. Nein- aber, dass da jetzt seitens der Klinik noch-
mal was angeboten wurde zur Aufklarung der Angehdrigen- das war
jetzt nicht der Fall (IV 04).

Ich sag mal so, in der Akutphase von der Bestrahlung, wo ich nicht sel-
ber essen und trinken konnte, da musste ich mir selber nen Pflege-
dienst organisieren, der mich dann mit Fltissigkeit versorgt hat. Da hatte
ich mir ein bisschen mehr Unterstitzung seitens des onkologischen
Zentrums bzw. der Klinik gewlnscht (IV 04).

Bedurfnisse

Medizinisches Setting

Ganzheitliche Behandlung

Mangel an Empathie

Aber ich glaube ich hatte mich mehr gesehen und mich auch entstress-
ter geflhlt, wenn das einfach vielleicht eben auch zentraler in der Be-

handlung ist, oder eben, auch wenn es nur sowas ist wie, wir wissen in
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Anhang

Ihrer Situation tberhaupt nicht wie es Menschen geht, weil es gibt so
wenige, die diese Therapieform bekomen haben und wie das mit der
Arbeitsfahigkeit ist oder so, sozusagen. Ich glaube es geht um das Ge-
fuhl Alleingelassen zu sein mit diesem, wie das dann halt sozial weiter-
geht (IV 15).

Und das ist nattrlich auch schwierig, weil die Spitaler, und das ist sicher
in Deutschland nicht anders, auch 6konomisch gefuhrt sind und da sind
einfach Finanzinteressen dahinter. Da geht es darum einen mdéglichst
hohen Ertrag zu erwirtschaften und maéglichst viele Patienten und Pati-
entinnen in méglichst kurzer Zeit durchzupressen durchs System. Und
auch durchaus zu Lasten des medizinischen Personals. Egal, ob es da
jetzt um Arzte geht oder auch um Pflegepersonal. Aber dann wiinsche
ich mir zumindest den Hinweis, und ein bisschen ein Durchatmen und
ein bisschen einen wertschatzenderen, respektvolleren Umgang. Und
wenn wirklich die Zeit nicht reicht zu sagen, okay, schauen Sie, da ha-
ben Sie einen Flyer, erkundigen Sie sich bitte an der Stelle bei Spi-
talpsychologin oder gehen Sie zur Krebshilfe (IV 16).

Hattest du irgendwelche Ideen, wie man das jetzt im medizinischen Be-
reich, wenn du sagst, dass das der Bereich ist wo du eine Problematik
siehst, bessern kénnte?
I: Indem Arzte selber Chemo ausprobieren. Ja, so bléd es klingt ich
glaube halt, das ist...den meisten ist nicht so richtig klar, was sie da
Leuten anhangen (IV 17).

Das ist... und Klar, das ist ein bisschen Akademiker-Bashing aber halt
gerade im Bereich Onkologie arbeiten halt sehr viele sehr karriereori-
entierte Menschen. Was an sich ja okay ist, nur bei denen ist halt ir-
gendwie so das Bewusstsein was eigentlich in erkrankten Patienten ab-
geht nicht unbedingt vorhanden. Und ich glaube halt, das wurde sicher
helfen, wenn die einfach nen engeren Kontakt mit Betroffenen haben
also auRerhalb, sozusagen ihrer reinen Tatigkeit (IV 17).

Und da konnte mir leider nur einer von drei Arzten eine Auskunft dazu

geben. Was ich ja jetzt eben deswegen schlecht beantwortet hab, weil
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

ich das ungenligend finde, dass so schlecht auf die Bedurfnisse einge-
gangen wird (IV 01).

Bedurfnisse

Medizinisches Setting

Krankenhausaufenthalt

Systemmangel

Aber wahrend so einer Chemo ware es naturlich mit Sicherheit cool
gewesen, wenn du neben einem liegst, dem auch gerade die Haare
ausfallen. Und dem das nicht passiert, weil er alt ist. Das ware mit Si-
cherheit cool gewesen (IV 08).

Aber man brauchte eigentlich die doppelte Zeit und das doppelte Per-
sonal, um wirklich fir jeden einen personlichen Betreuer, ich weif3, dass
ein Krankenhaus, das nicht stemmen kann. Das ist jetzt eine idealisierte
Vorstellung (IV 05).

Aber es ist halt schwierig jetzt da zu sagen, ob man das grundlegend
verbessern musste. Ich mein die haben ja auch mit so vielen Leuten
Kontakt und haben so viele Patienten, dass das vielleicht einfach auch
mal so eine Art Fehler war (IV 09).

Mir ist es zum Beispiel auch mal passiert, dass irgendwie ein falsches
Schild an meinem Bett hing. Und dann, wenn dann jemand irgendwie
das falsch abscannt oder so, dann kommen irgendwie andere Blutwerte
bei jemand anderem raus, dann ist das ja auch nicht gut. Das sind halt
so Kleinigkeiten, die dann halt nen groRen Impact haben kénnen (IV
09).

Also zum einen mehr Fachkompetenz der Arzte also jetzt in Bezug auf
Schilddrusenkrebs. Also, weil einfach nur ein guter Arzt zu sein reicht
ja nicht. Also, man sollte schon sehr gut auf diesem Fachgebiet sein
und das trifft man selten. Und mehr Zeit mit dem Patienten verbringen,
um das maoglichst auch ganzheitlich zu betrachten (IV 02).

Ich sag mal so- die Langzeitschaden- die weif} ja auch keiner. Das ist
ja glaube ich noch nie so richtig erforscht worden, wenn man da in
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jungen Jahren bestrahlt wird oder Chemo bekommt. Ich habe jetzt na-
turlich eine Niedrigchemodosis bekommen, aber die Bestrahlung kann
schon auch gravierende Folgen mit sich bringen. Aber das ist halt an-
scheinend auch noch so nen Dunkelfeld, was die Medizin angeht (IV
04).

Oberkategorie Bedurfnisse
Unterkategorie Medizinisches Setting
1. Reduktion Krankenhausaufenthalt

2. Reduktion Mangel an Privatsphéare
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Ankerbeispiel Und auf einem Vierbettzimmer, setzt sie sich dann neben einen und
sagt: "ja wie ist das denn fir Sie gewesen, als Sie ihren Eltern sagen
mussten, dass sie Krebs haben?" ja das kann ich doch wohl, also, das
kann ich nicht besprechen in nem Vierbettzimmer. Wo alle den Fernse-
her leiser stellen, damit sie auch ja alles mithéren kénnen. Das geht
einfach nicht. Das lag ja aber an der Doofheit der Frau (IV 12).

Zum Beispiel in der Klinik, in der ich war, gab es halt keine richtigen
Aufenthaltsrdume, sage ich mal, auf meiner Station, gab es halt so eine
Art Kiche. Und ja ich war halt Umkehrisoliert wegen dem Immunsys-
tem, ich durfte dann halt auch nicht die Station verlassen. Man hat tber-
haupt keine Privatsphare halt, sozusagen (IV 09).

Und wenn man dann mal sich Irgendwie unterhalten will mit seinen
Freunden, Verwandten, Bekannten dann muss man halt immer irgend-
wie in den Gang sitzen, oder so. Das ist halt auch nicht so toll. Da
kénnte man fur die Angehorigen auf jeden Fall irgendwie bisschen was
verbessern, denke ich (IV 09).

Oberkategorie Bedurfnisse
Unterkategorie Medizinisches Setting
1. Reduktion Ganzheitliche Information

2. Reduktion Klinikexterne Hilfsoptionen negativ

Ankerbeispiel Und Betreuung auf3erhalb des Spitals. Also so Hinweise, dass es eine
Krebshilfe gibt, dass man sich dort Hilfe holen, dass man sich dort Be-
ratung holen kann, dass es dort Mdglichkeiten gibt fur weitere Bera-
tungsgesprache, weil die Beratungsgesprache mit Arzten und
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Anhang

Arztinnen in Osterreich im klinischen Bereich, und das ist sicher in
Deutschland auch nicht anders, die sind halt zeitlich sehr einge-
schrankt. Da hast du finf, wenn es gut geht zehn aller allerhéchstens
15 Minuten mit dem medizinischen Personal (IV 16).

Aber was mir vollkommen gefehlt hat und das sehe ich schon als gro-
Res Manko: die Hinweise darauf, okay, da gibt es psychoonkologische
Betreuung im Spital, in der Reha, in der Krebshilfe, in der Selbsthilfe-
gruppe. Ich kenne diesen und jenen Psychotherapeuten, gehen Sie
dorthin. Schauen Sie sich das an. Informieren Sie sich bei der Krebs-
hilfe. Da gibt's null poraktive Info und auch null Informationsmaterial
also, ich hab nirgendwo irgendwo einen Flyer von der Krebshilfe gese-
hen. Oder irgendwo einen Aushang flir eine Gesprachsgruppe oder
psychologischen Dienst vom Spital, oder sowas. Das existiert irgend-
wie nicht (IV 16).

Also speziell bei der Krebshilfe gibt es auch die Mdéglichkeit sich von
Allgemeinmedizinern und Onkologen beraten zu lassen, also wo ich
hingehen kann, um eine Zweitmeinung einzuholen und solche Sachen
zu machen.
B:Ja,ja.

I: Das finde ich absolut wichtig. Und da wird halt null darauf hingewie-
sen. Vielleicht weil das betreuenede Personal irgendwie Angst da dann
hinterfragt zu werden oder ich weil} es nicht (IV 16).

Aber wenn mir das angeboten geworden ware, mit meiner Familie ein-
fach eine Reha zu machen, wo ich einfach mit meiner Familie zu einem
schonen Ort kann, wo wir professionelle Fachkrafte haben, die mit uns
darlber sprechen und einfach flir uns diese Zeit verarbeiten, dann hat-
ten wir das auf jeden Fall gemacht und das hatte uns glaube ich auch
sehr gut getan und ich glaube auch, dass das vielen anderen Familien
gut tun wurde (IV 10).

Von daher misste da, glaub ich schon, von klinischer Seite her, die
Sozialberatung besser aufgestellt werden (IV 08).

Oberkategorie Bedurfnisse
Unterkategorie Medizinisches Setting
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Anhang

1. Reduktion Ganzheitliche Information
2. Reduktion Klinikexterne Hilfsoptionen positiv

Ankerbeispiel (...) was mir sehr geholfen hat, war neben dem medizinischen, war tat-
sachlich so diese ganze Arbeit, die das Tumorzentrum oder diese Tu-
morzentren allgemein, die machen ja alle ungefahr dasselbe. Ich
glaube, das ist schon super wichtig, dass man da so eine Anlaufstelle
hat, die vielleicht auch diese ganzen Themen Soziales, Psyche, Frei-
zeit, Selbsthilfe, die das so ein bisschen grob koordiniert und bisschen
bindelt und da so Vorschlage macht, quasi woran man vielleicht auch
noch gar nicht gedacht hat, das hat mir sehr geholfen (IV 06).

Bedlirfnisse

Unterkategorie Psychische Bedirfnisse
1. Reduktion Psychosoziale Unterstitzung
2. Reduktion Austausch mit Gleichaltrigen (-)

Ankerbeispiel Man hat hin und wieder das Bedurfnis nach Ruhe gehabt, weil das

Oberkategorie

Krankenhaus mischt einen naturlich auf. Auf der anderen Seite hat man
das Bedurfnis, sich mit wem auszutauschen, aber dann mdglichst in

der gleichen Altersklasse (IV 05).

Bediirfnisse

Psychische Bediirfnisse
Psychosoziale Unterstiitzung
Austausch mit Gleichaltrigen (+)

Ankerbeispiel Und das war zum ersten Mal, dass ich jemanden getroffen habe, der
die gleiche Erkrankung hat und das hat mich erflllt. Das hat mich pl6tz-
lich- war dieses ich bin nicht der einzige, der das hat, war in meiner
Gefihlsrealitat nicht sehr doof (IV 01).

Das ist einfach ne andere Art. Wenn ich einfach jemanden ansehe und
ich sehe dem an, er ist meinem Alter, dann habe ich das Gefiihl, dass
er mich irgendwie besser verstehen kann (I1V 01).

Bediirfnisse

Psychische Bediirfnisse
Psychosoziale Unterstiitzung
Familie, Freunde und Kollegen (-)
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Ankerbeispiel Ja ja doch schon und zwar, geht das einher mit dem, was ich eben
gerade genannt habe, also etwas mehr vielleicht Interesse oder Ver-
standnis, Neugier, weniger dieses was ich als Gleichgultigkeit bezeich-
nen wirde. Also, dass jetzt Kollegen und Nahestehende einfach mal
haufiger nachfragen. Also wie es mir geht und wie es um mich steht.
Oder wie ich das sehe (IV 02).

Bediirfnisse

Psychische Bediirfnisse
Psychosoziale Unterstiitzung
Familie, Freunde und Kollegen (+)

Ankerbeispiel Meine psychische Unterstitzung begann eigentlich direkt nachdem ich

die Diagnose bekannt gegeben habe durch Familie und Freunde. Also,
da war wirklich unisono: wir stehen zu dir, wenn du was brauchst. Wir
helfen dir (IV 05).

Diese Aufmerksamkeit war ich so nicht gewohnt und das ist ein extre-
mes Privileg, was ich wahrend dieser Zeit genielen durfte diese Auf-
merksamkeit zu bekommen (IV 01).

Bediirfnisse

Psychische Bediirfnisse
Psychosoziale Unterstiitzung
Psychoonkologische Beratung

Ankerbeispiel Und das hat mich naturlich dann schon auch beschaftigt. Ich war dann
auch, wahrend meinem Aufenthalt im Krankenhaus, habe ich 6fters mal
Kontakt zu einer Psychoonkologin gehabt. Und die hat mir damit halt
auch ein bisschen geholfen, wie ich damit umgehen soll oder kann (IV
09).

Far mich ware es cool gewesen, einfach noch weitere Werkzeuge an
die Hand zu bekommen oder Angebote zu haben dartber, wie man ein-

fach mit Krisensituationen besser umgehen kann (IV 01).

Oberkategorie Bedurfnisse
Unterkategorie Psychische Bedurfnisse
1. Reduktion Mangelnde Unterstitzung
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2. Reduktion Ganzheitliche Betreuung

Ankerbeispiel Ich will keine onkologische Kur in dem Sinn, sondern eine psychoso-
matische Kurklinik (IV 11).

(...) da konnte ich mich eigentlich, wie soll ich sagen, wieder wie ein
Mensch flhlen. Weil ich laufe ja wie gesagt schon fast neun Jahre oder
langer am Rollator und wie gesagt die hat mich dann so wieder aufge-
baut, aber ich konnte mich dann schminken usw. oder bin geschminkt
worden, und dann konnte ich fuhlen wie eigentlich auch bin (IV 11).

Bediirfnisse

Psychische Bediirfnisse
Mangelnde Unterstiitzung
Kommunikation

Ankerbeispiel (...) aber wie erklart man einem Kind, dass du sehr schwer krank bist.
Das hat mir halt gefehlt gehabt zu dem Zeitpunkt (IV 11).

Behandlung
Empfehlungen (E.)
Unterstiitzungsangebot
Literatur

Ankerbeispiel Genau. Also ich glaube mir hat jetzt nie irgendwie ein Onkologe gesagt
'schauen Sie mal, héren Sie mal, da gibt es dieses Buch und diese
Studien oder diese Ergebnisse, dass davon was wichtig ist und
schauen Sie sich das an und das kann so sein oder das kann so sein'
(IV 15).

Behandlung
Empfehlungen (E.)
Unterstiitzungsangebot
Angehérige

Ankerbeispiel (...) weil ich da mit dem Psychoonkologen driiber geredet habe und der
hat dann halt gesagt, dass meine Eltern sich da auch durchaus Hilfe
suchen kénnten. Ja, da habe ich aber vorher tGberhaupt gar nicht nach-
gedacht. Und da bin ich mir nicht so sicher. Also letztendlich hatte da
keiner Hilfe, sowohl Freunde wie auch meine Briider oder meine Eltern
nicht (IV 13).
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Oberkategorie Behandlung
Unterkategorie Empfehlungen (E.)
1. Reduktion Unterstutzungsangebot

2. Reduktion Poststationare Betreuung positiv

Anhang

Ankerbeispiel Ne Uiber so einen Sozialdienst, der kam dann einfach zu mir ins Zimmer
und hat mir quasi alle méglichen Sachen in die Hand gedruckt. Da ging
es ja auch um solche Sachen, wie Vollmachten und z.B. Behinderten-
ausweisantrag und im Zusammenhang mit diesem Sachen eben habe

ich diese ganzen Unterlagen bekommen (IV 09).

Behandlung

Empfehlungen (E.)
Unterstiitzungsangebot
Poststationére Betreuung negativ

Ankerbeispiel Aber was die Reha angeht, habe ich mich doch ein bisschen alleine

gelassen gefuhlt (...)
(IV 10).

Aber als diese Therapie dann fertig war, hat man mir metaphorisch ge-
sprochen, quasi einmal die Hande geschittelt, und dann hiel® es: hof-
fentlich sehen wir uns nie wieder und dann stand ich da eben alleine
und alles was dann an Nachtherapie, Rehabilitation und so was war, da
war ich komplett alleine und habe mich dann doch sehr verloren gefihlt

(...)
(IV 10).

In Minchen kann man jetzt sagen, dass ich da vielleicht von dem Arzt
bisschen enttauschter bin, weil da ist letztlich auch in Richtung Reha
Empfehlung relativ wenig gekommen. Die haben das Ganze wesentlich
medizinischer gesehen (IV 08).

Also wenn ich mir jetzt vorstelle ich bin im Krankenhaus und da kommt
der Arzt rein. Fande ich schén, wenn halt gesagt wird, interessieren Sie
sich, wie du gerade gesagt hast, daftir? Fur z.B. besondere Vorteile als
Arbeitnehmer oder eben Arbeitnehmerrechte (IV 01).
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Oberkategorie Behandlung
Unterkategorie Empfehlungen (E.)
1. Reduktion Selbsthilfeangebote

2. Reduktion Information erhalten

g
5
=y
Q
S
Q@

Ankerbeispiel Also mich wiirde auch interessieren, ob dich mal ein Arzt oder eine Arz-
tin oder irgendwie ein anderes medizinisches Personal Gber potenzielle
Beratungsstellen oder Selbsthilfegruppen informiert hat. Ob es da ir-
gendwann mal irgendwie eine Info oder so was gab, dass es so etwas
gibt oder SO.
I: Also ich glaube im Rahmen der Reha wurde ich dartber informiert,
dass es so Moglichkeiten gibt. Von meinem Onkologen selber wurde
ich glaube ich noch nie darauf angesprochen (IV 17).

Ich hab von einer der Psychoonkologinnen was bekommen zu der
Gruppe, bei der ich dann auch war (IV 07).

Ich habe Informationen erhalten, die lagen aus, aber der Arzt, also aktiv
haben die Arzte es jetzt nicht angesprochen, weil die auch sagen, die
denken da nicht immer dran, aber die Flyer lagen aus, und zwar in bei-

den Krankenhausern, wo ich zur Behandlung war (IV 02).

Behandlung
Empfehlungen (E.)
Selbsthilfeangebote
Information nicht erhalten

Ankerbeispiel Auf Selbsthilfeorganisationen wurde ich zu keinem Zeitpunkt aufmerk-

sam gemacht (IV 14).

Meine nachste Frage ware, ob du wahrend du deine Akutbehandlung
hattest, irgendwie von dem Arzt oder von Arztinnen, von der Klinik, von
Mitarbeitern in der Klinik informiert wurdest tGber mdgliche Selbsthilfe-
gruppen, also hast du da Infomaterial bekomen?
I: Ehrliche Weise wenig bis gar nicht. Liegt vielleicht daran, dass es zu
wenig gegeben hat zu dem Zeitpunkt, des weif} ich naturlich nicht (IV
08).
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Aber es wurde nicht davon gesprochen. Z.B. jetzt von der Netzwerk
statt Krebs, nicht von der Facebook- Gruppe "Junge-Erwachsenen-
Krebs". Es wurde nicht von den Optionen gesprochen in dem Moment.
Und da fande ich die medizinischen Hinweise, was diese psychologi-
schen Betreuungen waren, sehr ungentgend (IV 01).

Nein. Wenn dann nur selber. Selbst in der Klinik, wo ich damals operiert
wurde. Da gabs diverse Selbsthilfegruppen, aber nichts, was jetzt auf
meinen Bereich zutreffen wirde (IV 04).

Behandlung

Zusatzliche Behandlung

Psychologische Unterstitzung

Positive Erfahrung

Also ich hatte wahrend der Transplantation im Krankenhaus eine
psychoonkologische Betreuung, das war wochentlich. Und hab dann im
Anschluss daran irgendwann ambulante eine Psychotherapie weiterge-
fiihrt (IV 14).

Ich glaube das eine Therapie gut ware oder eine psychonkologische
Betreuung auf jeden Fall. Ich habe in der Reha-Klinik Therapie gemacht
oder gehabt, diese Einzelsitzungen und das hat mir sehr gutgetan (IV
12).

Auf psychischer Ebene habe ich sehr viel an mir gearbeitet und sehr
viel gelernt. Auch im Rahmen von Psychotherapie. ich war in psycho-
therapeutischer Behandlung, was mir sehr, sehr viel geholfen hat, woflr
ich auch wirklich sehr dankbar bin (IV 10).

Weil wir es ja vorhin hatten mit dem Missverstandnis mit Psychothera-
pie, war ich wahrend der Behandlung in den dazwischen vereinzelt mal
und hatte mich jetzt auch, als ich wieder angefangen habe zu studieren
einen Psychotherapieplatz gesucht. Einfach so, um den Start ins Stu-
dium und den Alltag und so wieder so ein bisschen zu begleiten (IV 07).

Ja, ich war einmal bei einem Psychoonkologen
B: Und ist das etwas, was Sie auch weiter fuhren werden?
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Anhang

Oberkategorie
Unterkategorie
1. Reduktion

2. Reduktion

Ankerbeispiel

I: Der hat mir das so ein bisschen offen angeboten und ich habe eigent-
lich vor regelmafig hinzugehen. Wir haben uns jetzt mal so, ich sollte
mal sagen, was mein Bauchgefihl sagt, in dem Fall meinte ich, ja so
alle vier Wochen, ware doch vielleicht ganz nett, ganz gut. Und so ha-
ben wir das jetzt erstmal vereinbart, mit der Option, dass ich auch ofters
kommen kann, wenn ich mdchte (IV 06).

Behandlung

Zusatzliche Behandlung

Psychologische Unterstutzung

Negative Erfahrung

Also im Rahmen von dieser Reha hatte ich irgendwie so komische Psy-
chogesprache. Ahm, keine Ahnung, was sie mir gebracht haben. Das
habe ich bis heute nicht so richtig verstanden. Und im Endeffekt sonst
hatte ich eigentlich keine Unterstitzung. Also ich mein, ich gehe halt
brav zu meiner Nachsorge. Und das war's eigentlich (IV 17).

Die war einfach, ich fand sie einfach nicht sympathisch und das ist ja
gerade bei einer Psychoonkologin oder bei der psychoonkologischen
Betreuung ganz wichtig, dass man sich sympathisch findet. Das war
einfach nicht der Fall. Und dann habe ich sogar beim dritten oder vier-
ten Mal gesagt: bitte kommen Sie nicht mehr. Ich méchte nicht mit Ihnen
reden. Ich méchte nicht mit Ihnen arbeiten. Ich méchte es einfach nicht.
Sie kam trotzdem jedes Mal wieder. Keine Ahnung, warum (IV 12).

Also man wollte mir auch zuerst ne Pyschoonkologie empfehlen in dem
Klinikum wo ich behandelt wurde. Aber die Psychoonkologin war glaub
ich selber therapierungsbediirftig und danach hab ich mir fir den Be-
reich gesagt, das schenke ich mir (IV 04).

Behandlung

Zusatzliche Behandlung

Psychologische Unterstitzung

Komplementarmedizin

Genau, also ich habe nicht eine klassische Psychotherapie gemacht,
da aber diese, also was ich gemacht habe, das war eigentlich auch eine
ahnliche, das war auch auf jeden Fall viel reden, aber es ging halt auch
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

viel um den Korper, also, ja war auch eine psychische, ich wirde das
auch schon als psychische Unterstitzung oder als therapeutische Be-
handlung und psychische Unterstitzung bezeichnen (IV 15).

Alles, was komplementarmedizinisch ist, finde ich gut. Habe ich selbst
auch viele Erfahrungen gesammelt, mit TCM und Erndhrungumstellun-
gen, Yoga ist ja auch als komplementarmedizinische Unterstitzung zu
sehen. Oder diese ganzen Hypnosegeschichten und Psychotherapie,
Psychoonkologie (IV 16).

Ja, ich hatte auch schon so, jetzt unabhangig von der Krebsselbsthilfe-
gruppe bei so einem Workshop mitgemacht, das ist auch so eine Art
Gesprachskreis, der in der indianischen Tradition normalerweise
kommt und wo es sehr sehr darauf geht, auf seine eigene emotionale
Reaktion, zu dem was in der Zeit passiert, zu achten, und ich in dem
Rahmen zum Beispiel hatte, dass da sehr viel hochkam (IV 07).

,#Also die Schulmedizin (...) ablehnen und dann mehr auf Natur-
heilkunde gehen, (...) ich weil3 nicht, ob das der richtige Weg ist. Ich
hab dann so nen Zwischending gewahlt, dass ich mir vom Heilpraktiker
dann noch Selen und so z. B. zur Starkung verschreiben hab lassen.
Also da habe ich mir dann den Rat eingeholt, wie ich mir selber dann
noch so helfen kann auf dem Weg.“ (IV04)

Behandlung

Zusatzliche Behandlung

Manuelle Therapie

Physio- und Ergotherapie

Ich bin regelmaRig in die Ergotherapie respektive Physiotherapie ge-
gangen (IV 16).

Mit viel Therapie dazwischen, also manueller Physiotherapie (IV 16).
Und ab da dann letztlich Uberweisung in ambulante Physiotherapie, in

ambulante Ergotherapie. Beginn von bis heute insgesamt vier Reha-
mafinahmen. In Alt- und Jugendrehas (IV 08).
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Und Physiotherapie habe ich im Moment, weil ich so eine Reaktion
hatte, die da manchmal passieren kann, dass die Muskeln angegriffen
werden und sich verfestigen, vom Prinzip eine Autoimmunreaktion vom

neuen Immunsystem, weil es ja nicht mein eigenes ist (IV 07).

Also ich war noch beim Orthopaden, weil ich dann Nackenprobleme
hatte nach der OP. Da gab es eine physiotherapeutische Behandlung,
aber das war ja wirklich eine Kleinigkeit (IV 02).

Oberkategorie Behandlung
Unterkategorie Zusatzliche Behandlung
1. Reduktion Fertilitatserhalt

2. Reduktion Kryokonservierung

Anhang

Ankerbeispiel Aber es hat mir viel Druck von den Schultern genommen, dass ich vor-
her auf die Cryobank gekonnt habe (IV 05).
Kryo- Konservierung (IV 01).

Gerade jetzt auch was bei jungen Erwachsenen ja auch ein Problem
ist, ist diese Fertilitdtserhaltung. Das war eigentlich schon ziemlich vor-
bildlich. Da wurde ich gleich am Anfang darauf hingewiesen (IV 09).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen
Kommunikation (K.)

Positive K.: Arzt*Arztin/Patient

Ankerbeispiel Und ich habe auch hier zu Hause gesessen und eine halbe Stunde mit

einem von den Facharzten gesprochen, der mir dann erklart hat, das
alles in Ordnung ist und so weiter
(IV 13).

Da habe ich mich gut informiert gefiihlt von den Arzten (IV 01).
Also es waren gute Gesprache und die informativen Gesprache zu den

Wegen, die ich rein medizinisch gehen kann, um mit meinem Tumor

umzugehen (IV 01).
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Einer, also mein Endokrinologe, bei dem ich in Behandlung bin, der hat
wenigstens zugegeben, er meinte, die Arzteschaft weil jetzt nicht, was
da genau wie wirkt, weil das ist nicht Schwerpunkt von deren Tatigkeit.
Und selbst wenn sie es wuissten, so lange es in keiner Leitlinie drin
steht, kbnnen sie es jetzt nicht geradewegs empfehlen. Also ein Arzt
wird jetzt nicht sagen, werden Sie Veganer, dann lindern sich die Be-
schwerden (IV 02).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen
Kommunikation (K.)

Negative K.: Arzt*Arztin/Patient

Ankerbeispiel Die Arzte haben gesagt ich spinne, das geht nicht, weil die Chemothe-

rapie wird mich umkloppen, und das wird mich dann noch mehr um-
kloppen und sie halten davon gar nichts, hat mir meine Arztin gesagt
(IvV 01).

Im Klinikum, wo ich Arzte gefragt habe, es kam nie ein Arzt zu mir der
gesagt hat: hey ich erklare dir das nochmal. Also ich hab oft nachgefragt
und viel nachgefragt (IV 01).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen
Kommunikation (K.)

Positive K.: Arzt/Familie

Ankerbeispiel Also die Beratung durchs Klinikum auch an meine Eltern war recht gut
(IvV 05).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen
Kommunikation (K.)

Negative K.: Arzt*Arztin/Familie

Ankerbeispiel Und das war auch das war halt immer alles so schwierig, weil meine
Mutter hat das dann mir alles vorgeschlagen. Ich habe das dann mit
den Arzten besprochen, und ich musste dann immer sagen, nein, die

Arzte haben gesagt nein, weil nein, die Arzte haben gesagt nein, weil,

156



Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

und es ist ja leider so, dass die Arzte zur Visite reinkommen. Und dann
sind sie ja eigentlich weg (IV 12).

Und dann hat der eine Arzt so Sachen rausgelassen wie: ja, es konnte
ja auch sein, dass die Leukamie total hartnackig jetzt wiedergekommen
ist oder so. Hatte er das jetzt mal fir sich behalten und einen Tag ge-
wartet, hatte sich herausgestellt, dass das alles nicht wahr ist und hatte
jetzt zum Beispiel meiner Mama personlich eine Nacht mehr besser
schlafen lassen (IV 07).

Vielleicht auch die Arzte, es geht auch um kleine Aufmerksamkeiten,
dass auch den Angehdrigen mal die Aufmerksamkeit zuteilwird, die sie
verdient haben (IV 01).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen

Kommunikation (K.)

Negative K.: Arzt*Arztin/Arzt*Arztin

Die ist dann gut gelaufen. Und dann hiel} es, dass die Park-Klinik, die
wollte immer eine Biopsie machen. Was die Leute in Heidelberg immer
gesagt haben, dass sie das nicht machen sollten. Und dann hat die
Arztin hier aus Berlin, hat dann da immer angerufen, hat sich dann er-
klaren lassen, was Sie als nachstes machen muss. Bis das dann ir-
gendein Arzt aus Heidelberg gesagt hat: "lass uns doch mal eine Biop-
sie machen". Und ja da ist dann naturlich auch gleich mal rausgekom-
men, dass da noch aktive Tumorzellen sind (IV 13).

Also was halt dann besonders doof war, war, dass dann irgendwann
mal in der Park-Klinik, weil die Klinik ist halt auch nicht so grof3. Ich
hatte da eigentlich hauptsachlich mit einer Assistenzarztin und mit ei-
nem Facharzt zu tun, die dann aber beide gleichzeitig im Urlaub waren.
Dann gab's offiziell nen Vertreter, aber der Vertreter wusste von nichts
(IV 13).

Ahm ja so diese Abstimmung zwischen den Arzten ist auf jeden Fall
verbesserungswurdig. Also mir ist es haufig passiert, dass zum Beispiel
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Arzte dann zu mir kamen und plétzlich Sachen gesagt haben, die gar
nicht gestimmt haben (IV 09).

Und ja, das war dann schon irgendwie auch ein ungutes Geftihl, weil
man dann einfach das Geflihl hatte, hey irgendwie- ist das jetzt ein Ab-
stimmungsproblem nur oder ist es jetzt da eine kleine Sache, weil dann
im Endeffekt nichts passiert ist. Aber solche Sachen kénnen ja auch
mal bdse enden, irgendwie (...) (IV 09).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen

Empathie

Positiv

Und, also ich sag jetzt mal, ich hab als ambulanten Arzt an relativ, einen
sehr kompetenten, auch fursorglichen und, ich sag jetzt mal, fast schon
Onkel statt Arzt gehabt. Der eine gute Gefiihlswahrnehmung gehabt hat
oder hat. Und wenn der gesehen hatte, dass mit mir im Kopf irgendwo
bergab gegangen ist, dann hatte er da vermutlich auch was getan (IV
08).

Er hat immer so lange, dass die Werte irgendwie zugelassen haben,
hat er geschaut, dass er so wenig Klinik und so viel Freizeit wie moglich
in der in der Therapie mit einbaut (IV 08).

Er hat fur relativ viel Freiheit gesorgt und dadurch glaub ich, ist auch
nie irgendwo der Wunsch aufgekommen, dass man, dass man das jetzt
irgendwo aufarbeiten musste, weil es hat wenig zum Aufarbeiten gege-
ben (IV 08).

Und ich habe auch im Krankenhaus ganz tolle Arzte gehabt (IV 05).
Und die haben in mir eventuell wohl auch etwas mehr den Kommilito-

nen als den Patienten gesehen, weil die haben um mich gekampft wie
ein komplettes Lowenrudel (IV 05).
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Aber wenn dann der Doc kommt und sagt es ist alles in Ordnung, dann
fallts so zentnerschwer von einem ab. Das- aber fiir manche Arzte ist

es dann auch schon (IV 05).

Und ich méchte mal sagen zu manchen Arzten entwickelt man halt ein-
fach ein besonderes Verhaltnis. Und wenn dann so jemand dir auf die
Schulter klopft und sagt: hey wir haben wieder ein halbes Jahr ge-
schafft". Das fuhlt sich dann verdammt gut an (IV 05).

Oberkategorie Behandlung

Unterkategorie Interaktion mit/von Arzt:innen

1. Reduktion Empathie

2. Reduktion Negativ

Ankerbeispiel Die waren letztlich am Ende einfach heilfroh, dass die Behandlung an-
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geschlagenen hat, dass ich Uberlebt habe. Ob ich jetzt danach im Roll-
stuhl arbeite oder nicht, das war in dem Sinne schon fast einmal dahin-
gestellt, weil der Punkt Leben war ja erreicht und damit hat der Arzt
hundert Prozent Erfolgsquote fur sich selber gehabt (IV 08).

Weil in der Akutklinik, ist es einfach nur, ist es immer nur um das medi-
zinische gegangen, es ist um die Behandlung gegangen. Und dartber
hinaus hat man hier keine Verpflichtung gesehen glaube ich (IV 08).

Weil sind wir mal ehrlich, Arzte kénnen jetzt auch nicht unbedingt, sind
nicht alle unbedingt immer sehr sozial kompetent und redegewandt und
kénnen das alles super gut erklaren (1V 06).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen
Nachsorge

Belastung

Ankerbeispiel Natdrlich bin ich alle drei Monate zu Nachsorgeuntersuchungen gegan-

gen. Das war insofern auch wiederum eine sehr kleine Einschrankung
fir mich da standig diese Arzttermine wahrzunehmen. Die teilweise, ich
war damals in einem Spital, in einem sehr gro3en Spital in Wien, ja wie
soll ich sagen, die viel auf sich halten und wo es teilweise dann auch

Probleme mit dem Personal und mit den Arzten gab. Das war immer
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Oberkategorie
Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Anhang

Oberkategorie
Unterkategorie
1. Reduktion

2. Reduktion

Ankerbeispiel

wieder unangenehm fir mich. Diese Nachsorgeuntersuchungen, auch
weil mir dort manchmal das Gefuhl vermittelt wurde, boah jetzt fragt er
schon wieder nach, jetzt kennt er sich schon wieder nicht aus. Es wurde
immer so angenommen, ich ware ein alter Hase, und ich wusste doch
wie die ganzen Nachsorgeuntersuchungen funktionieren und wo die

ganzen unterschiedlichen Untersuchungsraume sind (IV 16).

Ja, und das sind lauter so Sachen, denen ich allen sehr, sehr stark
nachrennen musste. Und auch bei Hautarzten, die mich ganz schroff
abgewiesen haben und gesagt haben sie kdbnnen mir dazu gar nichts
sagen (IV 10).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen

Nachsorge

Mangel an Empathie

Dass er da irgendwie grol nachfragen tate, solange an deinen Blutwer-
ten nichts Auffalliges sieht, ist er immer hoch zufrieden. Und wenn er
dann von mir hoért, dass ich jetzt keine Ahnung, da auf dem Berg war
und da Skifahren war und was weil} ich was, dann kommt man nur: ja
das lauft doch eh ganz gut, dann kénnen wir das ja so lassen. Er ist
bisschen klinischer und ja sehr viel strikter orientiert (IV 08).

Ja, wenn’s da Irgendwie irgendwas gegeben hatte oder vielleicht hatte
es auch irgendwas gegeben, aber ich halte es nicht gewusst. Da ir-
gendwie so ein bisschen aktiver drauf hinweist, von wegen: kuck mal.
Sozusagen als Teil vom Nachsorgeprozess son bisschen aktiver nicht
nur schaut, ob die Blutwerte oder so stimmen, sondern wie es dem Pa-
tienten auch psychisch geht (IV 07).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen

Umgang mit Zweitmeinungen

Arzt*Arztin/Patient negativ

Also ich hatte auch einmal eine Situation mit einem Arzt zu dem ich
dann gesagt hab: Entschuldigung, Moment runter vom Gas, mir geht

das jetzt alles zu schnell. Ich moéchte mir noch eine Zweitmeinung
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einholen, und der ist in die H6he gegangen. Und: ,Ah und wieso Zweit-
meinung, was wollen Sie, denn da noch eine Zweitmeinung holen und
zu wem gehen Sie denn hin. Ach so ja zu dem, ja Gott, der schwatzt
Ihnen sowieso alles auf. Wahnsinnig furchtbare Situation (IV 16).

Behandlung

Interaktion mit/von Arzt:innen
Umgang mit Zweitmeinungen
Arzt*Arztin/Arzt*Arztin negativ

Ankerbeispiel Was aber auch heil3t, dass sich in Berlin kaum Leute damit auskennen,

sodass ich auch irgendwann mal bei einem Professor an der, also der
Leiter der Mund-Kiefer-Gesichtschirurgie an der Charité war, der mir
gesagt hat, dass er das, was die Leute in Heidelberg erzahlen, nicht
glaubt (IV 13).

Und auch der Professor von der Charité, der dann gesagt hat, dass er
dem nicht glaubt, was die Leute in Heidelberg gesagt haben. Und ich
mir dann halt dieses PET- MRT machen lassen hab. Also das ist wirk-
lich halt dann echt ein Problem, das speziell der Krebs selten ist, die
Behandlung noch viel seltener ist. Was halt auch wirklich echt Probleme
mit sich bringt (IV 13).

Behandlung

Aufklarung

Unzufriedenheit

Nicht Giber kurativen Ansatz hinausgehend

Ankerbeispiel Also ich mir auf jeden Fall mehr Aufklarung erhofft in Richtung psycho-
onkologische Betreuung (IV 16).

Ja, wenn's weil} ich nicht, vielleicht einmal die Woche eine Angehori-
gensprechstunde geben wirde oder sowas wie, dass man Termine ma-
chen kann mit der Arztin. Ich mein klar, die waren immer da, und wenn
man irgendwie gesagt hat konnen wir mal kurz sprechen, dann haben
die das auch gemacht. Aber das ist natirlich dann wirklich, die ist dann
aus dem Arztzimmer rausgekommen ist, hat dann schnell die Tur hinter

sich zu gemacht und gesagt was ist denn? Herr xxx machen Sie das
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Oberkategorie
Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Anhang

Oberkategorie

nicht- das ist Quatsch. Und dann fiihlt man sich als Angehdriger ja auch
nicht wirklich beraten, sondern eher abgewiesen (IV 12).

Da bin ich auch nicht richtig aufgeklart worden, hatte man das friiher
gewusst, so wie bei den Frauen, komischerweise ich kenn gute Be-
kannte, die hat z.B. ihre Eizellen einfrieren lassen. und ich hatte z.B.
auch Samen einfrieren lassen kdnnen, aber da wurde ich nie richtig
aufgeklart damals (IV 11).

Aber auch, wenn man das jetzt in der Selbsthilfegruppe in Minchen, so
hort so richtig viel Input Gber das Danach wird die da letzlich auch nicht
von der arztlichen Seite gegeben (IV 08).

Also, ich meine, ich habe da einen Arzt da darauf angesprochen und er
meinte da kann ich ihnen nicht zu sagen. wenns Ihnen gut tut, machen
Sie weiter damit. Ja, und das wars eigentlich. Und das waren mehrere
Arzte, die da so reagiert haben (IV 02).

Behandlung

Aufklarung

Unzufriedenheit

Schlechte Nachvollziehbarkeit

Also ich meine, das war bei mir jetzt auch so, also ich mein klar du
kriegst halt die Chemo. Und dann wird dir halt vorher gesagt, ja klar, du
hast keine Venen mehr, die hast du dann tatsachlich auch nicht mehr.
Aber letztendlich die Konsequenz, die einem da erstmal daraus er-
wachst, ist einem glaub ich erst bewusst, wenn man dann tatsachlich
keine Venen mehr hat (IV 17).

Da konnte ich dann aber auch mal hingehen zu den Arzten, die hatten
zugegebenermallen bisschen besser aufklaren kdnnen (1V 13).

Schlecht. Also wie gesagt, dadurch, dass ich halt alles selber erfor-
schen musste. Mir sind... zu meiner damaligen Zeit bin ich extrem

schlecht aufgeklart worden. Sogar von der Klinikleitung her (IV 11).

Behandlung
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Anhang

Unterkategorie Aufklarung
1. Reduktion Unzufriedenheit
2. Reduktion Mangelnde Transparenz

Ankerbeispiel Ich wurde, ich hatte ja in der Ursprungsoperation, wo das Bein quasi
noch erhalten wurde, wurde mir nicht gesagt, dass das sein kann, dass
ich das Bein verliere. Also klar, jetzt im Nachhinein denke ich, das ist
irgendwie logisch. Aber das wurde nie ausgesprochen (IV 12).

Und ich habe natrlich jetzt mal Recherche betrieben und mal geguckt
und statistisch gesehen ist es sogar sehr wahrscheinlich, dass man das
Bein im Laufe der Behandlung noch verliert. Und das hatte ich mir wirk-
lich gewlinscht, dass mir das jemand vorher sagt (IV 12).

Die Arzte haben quasi so getan, als kdnnte das gar nicht passieren.
Und ich glaube, im Laufe des Lebens verliert fast jeder Zweite, der
diese OP hatte, dann doch noch sein Bein. Und das ist ja schon eine
Wahrscheinlichkeit, dann muss man sich damit auseinandersetzen,
wenn das passiert. Es wurde nicht, wurde nicht erwahnt. Also, da hatte
ich mir tatsachlich bessere Aufklarung gewdhnt (IV 12).

Und ich habe natrlich jetzt mal Recherche betrieben und mal geguckt
und statistisch gesehen ist es sogar sehr wahrscheinlich, dass man das
Bein im Laufe der Behandlung noch verliert. Und das hatte ich mir wirk-
lich gewlinscht, dass mir das jemand vorher sagt (IV 12).

Behandlung

Aufkldrung

Unzufriedenheit

Informationsmangel Nebenwirkungen

Ankerbeispiel Ja, die Arzte haben gesagt Ubelkeit. Das war friiher so, dass man das
hatte. Das ist nicht mehr so. Und das war und da hab ich mich arg ver-
arscht gefuhlt (IV 12).

B: Dartlber hinaus noch etwas?

I: Ahm ja, bei den Langzeitauswirkungen, das habe ich, glaube ich, ja
genau bei denen (IV 02).
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Oberkategorie Behandlung
Unterkategorie Aufklarung

1. Reduktion Zufriedenheit

2. Reduktion Nachvollziehbarkeit

Ankerbeispiel Damals, ich war dreimal in der gleichen Klinik. Und erst 2016 dann nach

Anhang

Heidelberg und da wurde ich dann richtig gut aufgeklart. Bei uns in der
Region in der Klinik wurde ich fast gar nicht aufgeklart, was es flir Mog-
lichkeiten gibt (IV 11).

VVom Arzt ist immer schon viel gekommen die Frage ist, ob man es auf-
nimmt oder nicht (IV 08).

Aber ich glaube so vom Onkologen in der Hinsicht war das eigentlich
perfekt, also da.. Mehr ware dann auch nicht mehr angekommen bei
mir (IV 06).

Deswegen habe ich mich damit auch nicht tiefer beschaftigt. Also ich
hatte sicher Rickfragen stellen kénnen. Da war oft genug die Méglich-
keit dazu (IV 09).

Also von der Aufklarung, ich mein es ist ja klar- alles kann passieren,
nichts muss. Aber man wird da dann halt damit konfrontiert und man

hat auch keine wirkliche Handlungsalternative gehabt (IV 04).

Behandlung

Aufkldrung

Zufriedenheit

Uber kurativen Ansatz hinausgehend

Ankerbeispiel ich habe eine sehr, sehr gute Therapie bekommen mit einem wirklich
guten Team, was auf alle meine Fragen eingegangen ist (IV 10).

Also der Onkologe, also, die haben das eigentlich ziemlich gut geldst,
indem sie mit dem Tumorzentrum da zusammenarbeiten und quasi ei-
nen direkt an die Experten verweisen. Und in dem Sinne, so dieses
Gesamtkonzept fand ich eigentlich perfekt, weil dadurch, das, was der
Onkologe nicht wusste, konnten die von der Sozialberatung vom Tu-
morzentrum halt beantworten (IV 06).
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Auch von Arzten glaube ich, die haben so ein Krebstelefon oder so, ich
bin mir nicht ganz sicher, wie es heil’t. Ich glaube, das ist gut. Ich
glaube, es ist wichtig, dass man gesagt bekommt, wo gute, gut aufge-
arbeitete, richtige Informationen zu finden sind (IV 06).

Oberkategorie Behandlung
Unterkategorie Aufklarung
1. Reduktion Zufriedenheit

2. Reduktion Transparenz
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Ankerbeispiel Ich hatte einen sehr guten Operateur, der hat mir da die Wahrheit vor
den Kopf gesagt. Ja und bei der Bestrahlung...ja die sagen nattrlich
auch die ganze Palette, wo du dir nach dem Gesprach naturlich auch
denkst- Ja scheil3e- aber man hat natirlich auch keine richtige Alterna-
tive (IV 04).

Also mein Vater war in Heidelberg dabei und hat speziell nachgefragt,
wo der herkommt. Und dann hat ihm der Arzt halt auch einfach gesagt,
dass er das nicht weil3, dass man das nicht sagen kann. Es gibt da nicht
so, man weil nicht, ob es genetisch ist, ob es irgendwie, da ich halt
nunmal mit Chemie zu tun hab, ob es daherkommt oder irgendwelche
anderen Sachen. Ansonsten hat mir meine Arztin verboten zu googeln.
B: Okay, ja.
I: Das fand ich ziemlich gut. Ich sollte mir auch die ganzen arztlichen
Befunde nicht durchlesen (IV 13).

Behandlung

Aufklarung

Zufriedenheit

Gute Aufklarung/ Mangel bei Nebenwirkungen

Ankerbeispiel Mehr Aufklarung...Ja, vielleicht wirklich was die Nebenwirkungen oder

Langzeitfolgen, dass man da noch einmal explizit darauf eingeht. Ja,
ansonsten wars eigentlich schon echt positiv muss ich sagen (IV 09).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Informationsbeschaffung

1. Reduktion Aktiv
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Anhang

2. Reduktion Betreuender Arzt*Arztin

Ankerbeispiel Ich habe nach Zweitmeinungen, nach Drittmeinungen gesucht. Viel-

leicht auch nochmal wichtig zu sagen (IV 01).

Ja Herr so und so- sie haben zu 99% einen bosartigen Tumor- das habe
ich natdrlich hinterfragt. Wie jetzt? Woher wissen Sie das? Und dann
habe ich mir Zweit- und Drittmeinungen eingeholt (IV 01).

Mehrmals hab ich mit verschiedenen Arzten gesprochen (IV 01).

Man hatte die Bestrahlung sein lassen kénnen, aber dann hab ich mir
auch zwei drei Meinungen eingeholt diesbezlglich. Und dann kamen
wir auch zu dem Entschluss- Junge du bist noch so jung, bevor das in
zehn Jahren wieder auftritt, da musste jetzt quasi durch die Hoélle gehen
(IV 04).

Krankheitsbewaltigung
Informationsbeschaffung
Fachliteratur/Vortrage

Ankerbeispiel Vortrage wahrend meiner Therapie in Anspruch genommen (IV 01).

Also von daher habe ich vieles flir mich selber dann einfach auspro-
biert. Wo ich halt als Wissenschaftler dann auch Studien gelesen habe,
bin zu dem Entschluss gekommen und fir mich persdnlich zumindest
habe ich da recht behalten (IV 02).

Haufig hat dann der Arzt das nicht gesagt. Und wenn man dann gleich
sowas in die Hand bekommt, so ein Informationsblatt, wo dann drin-
steht, jodarme Ernahrung, das beachten, das ist schon hilfreich. Also
spricht Informationsmaterial sollte eine Selbsthilfegruppe dann auch

parat haben fur einen Neuankémmling (IV 02).
Ich habe mir aktiv versucht, auch mit Literatur, Fragen zu stellen, die

mich weiterbringen und die mir Kontrolle, wenigstens scheinen zu ge-
ben (IV 01).
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Anhang

Ankerbeispiel

n

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Informationsbeschaffung

1. Reduktion Aktiv

2. Reduktion Internet/analoge soziale Vernetzung

Und das hab ich mir halt alles so privat irgendwie durch Recherche,
Vernetzung halt aufgestellt (IV 15).

Alles. Personliches, aktiv nachfragen, recherchieren, herumtelefonie-
ren, unterschiedliche Angebote wahrnehmen, wie eben Krebshilfe, wie
Selbsthilfegruppen, wie Angebote im Internet, auch die ganze Webpra-
senz vom deutschen Krebsinformationsdienst (IV 16).

Dann habe ich dann mit anderen Amputierten Kontakt aufgenommen,
und habe dann eben gesagt. Schau das steht bei mir an. Die Arzte ha-
ben mir zwar gesagt, dass die OP zwei Stunden dauert und dass ich
danach wahrscheinlich zwei Wochen im Krankenhaus bleiben muss.
Aber wie war das denn bei dir? Und wie ist das, wenn man aufwacht
und das Bein ist weg und hattest du Phantomschmerzen und solche
Sachen (IV 12)?

Aber wie gesagt die haben ihre eigenen Erfahrungen Uber ihren Blog
und bloggen halt ihre ganze Geschichte usw. und das sind Erfahrun-
gen, wo halt viele Leute auch aufbauen- kuck mal die hat die gleiche
Krebsart, aber der hat alles gebloggt und dann kann man eine ganze
Timeline nachvollziehen (IV 11).

Krankheitsbewaltigung
Informationsbeschaffung
Aligemeine Informationssuche

Ankerbeispiel

Nein, Ich habe das alles selber erforscht (IV 11).

Also wie gesagt, dadurch, dass ich halt alles selber erforschen musste
(IvV 11).
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Ich glaube mehr ware in der Situation eigentlich zu viel gewesen. Ich
habe mir dann zu Hause selber auch noch Informationen rausgesucht

und das so ein bisschen erganzt, wo ich noch Bedarf hatte (IV 06).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Informationsbeschaffung
1. Reduktion Aktiv

2. Reduktion Internetrecherche

Anhang

Ankerbeispiel Deswegen war ich auch froh, dass ich "schon so jung" war und so "In-
ternetbegeistert" und alles erforscht habe. Dass ich mir alles selber
beigebracht hab, wo man halt Hilfe findet und so weiter (IV 11).

Und dann bin ich auf ein Video gestoRen, also einfach bei YouTube und
da ging es um verschiedene wissenschaftliche Berichte (IV 01).

Krankheitsbewaltigung
Informationsbeschaffung
Analoge Soziale Vernetzung

Ankerbeispiel Ne letztendlich irgendwie habe ich mir das alles selber hergeleitet. So-

weit es ging. Und wenn ich Dinge nicht wusste, kann ich so was aber
auch ganz gut aushalten. Oder ich habe irgendwelche Leute gefunden,
die ich noch irgendwie fragen konnte (IV 13).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Informationsbeschaffung
1. Reduktion Aktiv und passiv

2. Reduktion Arzt*Arztin/Internetrecherche/analoge soziale Vernetzung
Ankerbeispiel Gleichzeitig war sie aber, hat sie mir ihre Durchwahl gegeben, sodass

ich sie anrufen konnte, wenn was war. Und ansonsten, wenn ich Dinge
wissen wollte, wie sie funktionieren, habe ich mir sie selber hergeleitet
durch Arzte in meinem Bekanntenkreis, durch Physiker, die mir erklart
haben, wie der Schwerionenbeschleuniger in Heidelberg funktioniert.
Oder durch meinen Chemiekenntnisse irgendwie dann selber hergelei-
tet

(IV 13).
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Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Informationsbeschaffung
1. Reduktion Aktiv und passiv

2. Reduktion Fachliteratur/Vortrage

Ankerbeispiel Also, ich muss sagen, ich habe ganz am Anfang von der Therapie

Anhang

gleich mal an so nem Aushang so Broschuiren quasi mitgenommen (IV
09).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Informationsbeschaffung
1. Reduktion Aktiv und passiv

2. Reduktion Internetrecherche/ soziale Vernetzung

Ankerbeispiel Es gibt auch sehr viel gute Informationsangebote, aber man muss glaub
ich draufgestoRen werden, damit man das dann auch wirklich findet und
nicht im Sumpf des Internets irgendwo verschwindet und dann am Ende

mehr Angst und Panik gemacht kriegt (IV 06)

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Kontrollwunsch/ aktive Bewaltigung
1. Reduktion Eigenverantwortung

2. Reduktion Aufgabenibernahme
Ankerbeispiel Ich hab Verantwortung dafiir tibernehmen durfen, dass wenn niemand
daflr eintritt, niemand tritt fir meinen Gesundheitszustand ein- entwe-

der ich trete dafur ein oder niemand (IV 01).

So dass ich irgendwann mal dazu ubergegangen bin, mir alle Daten,
die ich jetzt bekomme, erst mal Uber meinen Schreibtisch gehen zu las-
sen und ich die dann weiter verteile, weil ich dann weif3, dann kommen
sie an (IV13).

Sodass mir dann klar war okay dann kiimmerst du dich halt mal selber
darum. Und das habe ich dann halt auch gemacht (IV 13).

Weil das Akute, der Arzt erklart dirs ja und oft kennst du dich ja gar nicht
aus. Du kannst dir ja nicht aussuchen, ob du die Behandlung machen
willst oder nicht. Die Moglichkeit hast du als Krebspatient selten. Die
hast du bei der Grippe, da kannst du sagen du nimmst das oder das.
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Oberkategorie

Unterkategorie
1. Reduktion
2. Reduktion

Ankerbeispiel

Das geht beim Krebs ja eher schlecht. Nur danach wird die Welt wieder
weiter. Du kannst ja sagen du willst in diese Reha-Klinik oder du willst
es nur ambulant machen oder du willst es gar nicht machen, weil du

kannst es selber alles (IV 08).

Also irgendwo ist einfach auch ein bisschen Eigeninitiative gefragt,
finde ich. Man kann nicht immer alles in Scheibchen servieren (IV 08).

Auch, weil ich mir beweisen wollte, dass ich irgendwann wieder fahig
bin, so was zu machen (IV 05).

Da fihlt man sich dann auch hilflos und méchte den Betroffenen dann
doch irgendwie nen Halt geben, egal wie, und wenn's nur zwei Stunden
Aufheiterungen sind (IV 05).

Und vor allem auch dass man der Gesellschaft was zuruckgibt, weil
man hat, also ich zumindest, ich selber habe relativ viel bekommen.
Also es ist ganz einfach, wenn ich schaue, was ich die Krankenkasse
bis heute gekostet hab, dann ist das ein Haufen. Und das Geld kommt
ja mehrheitlich nicht vom Bund sondern es kommt ja mehrheitlich von
uns allen, die Steuerzahler, die wir einzahlen. Und ich zumindest habe
da schon auch den Willen, dass ich da etwas zurtickgebe (IV 08).

Das war das so ne Bereicherung- weil, das war wieder ne Zeit in mei-
nem Leben, wo ich ganz klar ne Aufgabe bekommen habe. Und das
Universum, Gott oder wie man‘s nennen mag und plétzlich habe ich da
eine Aufgabe bekommen und diese Aufgabe war plétzlich, okay jetzt ist
es an der Zeit, dass du dich um deine Gesundheit und dein Wohlbefin-
den kimmerst (IV 09).

Krankheitsbewaltigung

Kontrollwunsch/ aktive Bewaltigung

Eigenverantwortung

Lifestyle

Und sorgen dafiir heil’t eben auch, alles Mdgliche zu tun, dass es ei-
nem gut geht. Dass es diesem Korper gut geht, also halt, sich zu be-
wegen, sich gesund zu erndhren, auch fir psychische Gesundheit zu

170



Anhang

sorgen. Bedirfnisse zu befriedigen, Winsche sich zu erfiillen, Trau-
men, nachzugehen. Und da haben wir wieder diesen Aspekt der Selbst-
bestimmung, das Leben eben selbst in die Hand in die eigene Hand
nehmen und nicht irgendwie von auf3en nachleben so wie es irgendje-

mand vorsagt (IV 16).

Ja ich versuche einfach mehr die Kontrolle darliber zu erlangen, was

ich zu mir nehme; mit was ich mich nahre (IV 01).

Das heifdt, wenn die keine aktiven Kohlenhydrate mehr bekommt, das
heif3t, wenn du versuchst dich méglich ketogen zu ernahren, kannst du
deine Tumorzellen beeinflussen. Beeinflussen, dass die weniger stark

sind. Weniger stark wachsen eben auch (IV 01).

Ich habe einfach versucht zu machen was ich konnte. Und vor jeder
Chemotherapie hab ich mir gesagt, okay du versuchst jetzt 48h zu fas-
ten vor jeder Chemotherapie (IV 01).

Ich hab nur gemerkt, ich hab das in der Hinsicht Ubertrieben, dass ich
mich einfach selber allmahlich zu sehr gegeil3elt habe (IV 01).

Das war einfach die Frage wie ich meinem Koérper etwas Gutes tun
kann im Bezug auf die Bestrahlung, weil das ja schon auch alle Zellen
angreift und der hat mir dann eben Selen empfohlen und das habe ich
dann auch genommen. Und anscheinend - also ich weif} nicht ob es
jetzt wirklich was gebracht hat oder ob es eher fir die eigene Kopfsi-
cherheit war, auf gut deutsch gesagt, habe ich das dann eingenommen
und man vertraut dann halt drauf, dass nichts schlimmeres passiert (IV
04).

Nein. Ich habe zugesehen, dass ich immer den Draht zur Arbeit mitge-
sucht habe. Das habt mir dann auch Halt gegeben und dann hab ich
auch von Zuhause, als es mir relativ besser ging, schon nen bisschen
was gemacht. Damit ich halt das Geflihl von Alltag habe, sage ich jetzt
mal, und dann bin ich auch relativ schnell wieder eingestiegen (IV 04).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Kontrollwunsch/ aktive Bewaltigung
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Ankerbeispiel

2. Reduktion

Ankerbeispiel

1. Reduktion Suche nach Halt
2. Reduktion Meditation/ Entspannungstraining

Und habe dann auch also speziell diese Meditation und Selbsthypnose
war auch wahrend der Chemotherapie fiir mich ein starker Anker. Zum
Regulieren der Angste vor der Chemo und diese ganzen Geschichten.
B: Ja, ja, auf jeden Fall. Das nehme ich mal noch mit auf.
I: Also ist auch so super, dass sie mir damals dann nen Text geliefert,
den habe ich mir dann selbst noch umgeschrieben und dann eingespro-
chen auf mein Handy und konnte mir das dann jedes Mal vorbereitend
fur die Chemo und auch wahrend der Chemo dann anhdren

(IV 16)

Hatte ich nicht in der Reha eine ganz tolle Psychologin gehabt, die mir
auch beigebracht hat, via autogenem Training Schmerzen auszublen-
den, dann hatte ich das nicht tberlebt (IV 05).

Und dieser Glaubenssatz, hat mich so gestarkt, der hat mir so gezeigt,
dass das was ich beeinflussen kann, reicht aus, um ein glickliches und
zufriedenes Leben zu fuhren (IV 01).

Sondern es ist wirklich einfach ein Bedurfnis, das nicht respektiert wird
und dann ist das schwierig damit umzugehen. Weil da kommen evitl.,
das gibt meiner Meinung nach einfach eine Saat flr evtl. schlechte
Glaubenssatze, die die ganze Therapie beeinflussen kénnen und die
auch die Gesundung, meiner Meinung nach, beeinflussen kénnen (IV
01).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Kontrollwunsch/ aktive Bewaltigung
1. Reduktion Suche nach Halt

Erwerb von Fachwissen

Die wirklich wichtigen Themen sind fir mich zum Experten der eigenen
Krankheit zu werden, diesen mindigen Patienten, mindige Patientin,
aufzustehen, nachzufragen, zu verstehen, was da eigentlich los ist in
meinem Korper, was die Auswirkungen sind, was die Folgen sind, was

die Risiken sind, wie die Behandlungen aussehen (IV 16).
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Aber ich glaube trotzdem, dass es unterm Strich besser ist, ein biss-
chen Bescheid zu wissen, vor allem auch, um Behandlungsfehlern vor-
zubeugen. Oder auch, jetzt hab ich gesagt Behandlungsfehler, oder
auch Behandlungen vorzubeugen, die mir nicht recht sind (IV 16).

Ich hab mir aktiv versucht, auch mit Literatur, Fragen zu stellen, die
mich weiter bringen und die mir Kontrolle, wenigstens scheinen zu ge-
ben (IV 01).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Kontrollwunsch/ aktive Bewaltigung
1. Reduktion Suche nach Halt

2. Reduktion Akzeptanz

Anhang

Ankerbeispiel Und ich bin jetzt an dem Punkt, dass ich zumindest fir meinen Tumor,
den ich habe, und das ist auch letzten Endes so, gerade das hat nichts
damit zu tun, was ich tue oder mache, sondern das ist schlichtweg
Pech. Und ich denke, ich mache mich davon frei, irgendeine Verant-
wortlichkeit dafir zu haben (IV 14).

Krankheitsbewaltigung
Kontrollwunsch/ aktive Bewaltigung
Suche nach Halt

Austausch

Ankerbeispiel Also das war besonders eben der Austausch mit dem Madchen, das

den ahnlichen Tumor hatte wie ich. Weil ich mich so oft wiedergefunden
habe in Gedankengangen. Und die war auch sehr, sehr offen und hat
eben schon mal weil} ich nicht dann Sachen ausgesprochen, die ich
zwar immer fur mich gedacht habe, die ich aber nie ausgesprochen
hatte, weil ich mich auch dafiir vielleicht geschamt habe oder so (1V12).

Ja menschlich, aber ist halt auch wirklich schwierig. Man erlebt irgend-
wie alles, was krass ist. Wie aber auch ich sehr Positives erlebt hab,
wie dass ich jeden zweiten Tag jemand anders da hatte und wir durch
Heidelberg gegangen sind (IV 13).

Weil als Wissenschaftler konnte ich das ja an sich einordnen. Und das
ging nicht. Deswegen habe ich erstmal gesagt, ich behalte das erstmal
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fir mich. Und ich habe dann die Selbsthilfegruppe aufgesucht, um mich
da ja austauschen und zu schauen, was ist da der beste Weg, um das
anzugehen (1V 02).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Kontrollwunsch/ aktive Bewaltigung
1. Reduktion Relativieren

2. Reduktion Ignoranz
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Ankerbeispiel Und hatte auch den ein bisschen tberheblichen Gedankengang, dass
die Erkrankung mit der Operation erledigt ist. Das ich wieder geheilt bin,
also ich habe mich verhalten als ware ich unsterblich (IV 16).

Also ich habe personlich die Erfahrung oder die Beobachtung gemacht,
dass ich eher eine Person bin, die sag ich mal, dazu neigt das Verdran-
gen als Coping-Strategie zu benutzen. Ich empfinde das auch als eine
durchaus hilfreiche Coping-Strategie, weil ja also sozusagen mich ewig
mental mit Dingen zu befassen, die ich einfach schlichtweg nicht an-
dern kann, das deprimiert mich eher (IV 14).

Weil zu viel Zeit sich mit der Erkrankung zu beschaftigen wollte ich ja
auch nicht von daher (IV 02).

Kann auch sein, dass es ne Art davonlaufen gewesen ist. Keine Ah-
nung, ich will mich damit jetzt nicht mehr auseinandersetzen (IV 04).

Das war ja vorgeschriebenermafien bei mir, sag ich jetzt mal. Die haben
gesagt Sie haben die und die Alternativen und das hat man dann wie
ein Roboter Uber sich ergehen lassen (1V 04).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung
Unterkategorie Sicht auf Erkrankung/ Krankheitsverlauf
1. Reduktion Belastung

2. Reduktion Erntchterung

Ankerbeispiel Am Ende hat man es selber. Und es kann dir am Ende keiner abneh-
men. Kein Arzt. kein Freund, kein Sozialberater, kein Chef, kann keiner.
Keiner kann dir das irgendwo abnehmen (IV 08).
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Na, du bist schon gut informiert. Letztendlich ist es halt so wie bei allem
in der Medizin das ist teilweise auch ein bisschen alternativios. Und ich
glaub halt, dass die Konsequenz einem da auch halt nicht so richtig klar
ist oft (IV 17).

(-..) und ich bin auch niemand, der sagt, Krebs ist eine zweite Chance.
Oder ich bin so dankbar fir meine Krebserkrankung. Jetzt habe ich er-
kannt, wer meine wahren Freunde sind oder nicht, das ist mir scheil3-
egal. Ich hatte lieber zwei oder drei Fake-Freunde, dafiir aber mein Bein
und meine Gesundheit und meinen Job und meine Selbststandigkeit
nie verloren, als dieses Schongerede und dieses Drumherumgerede
was fir eine tolle, was weil} ich nicht, erst jetzt kann ich das Leben
bewusst leben. Ja, das mag ja flr dich so sein, aber flr mich nicht. Ich
hab vorher ja auch gerne gelebt. Und ich bin auch vorher gern spazie-
ren gegangen, habe gerne mal Kaffee getrunken, konnte das total ge-
niefen. Und das wird total verschont, finde ich, diese Erkrankung. Das
ist keine Wiedergeburt. Das ist ein Tiefschlag und mehr nicht. So sehe
ich das (IV 12).

Ich wiirde sagen, dass ich bis heute, aber auf jeden Fall eingeschrankt
bin, was ich auch nie so gedacht hatte. Vielleicht war es rickblickend
bisschen naiv (IV 10).

Liegt vermutlich daran, dass wir alle ein bisschen zu optimistisch waren
und den Arzten das auch nicht wirklich geglaubt haben, was da so kom-
men kann. Also vielleicht in Teilen ein bisschen eine Ignoranz dabei (IV
08).

Ist halt Pech auf gut deutsch gesagt. Ich kdnnte auch genauso gut mor-
gen vom Bus Uberfahren werden. Sage ich jetzt mal so. Also die Ein-
stellung habe ich immer vetreten. Deswegen wird die Sinnhaftigkeit wa-
rum ausgerechnet ich oder sowas, das war bei anderen sehr ausge-
pragt, das hat mir dann schon missfallen- aber gut das ist ja bei jedem
subjektiv verschieden (IV 04).

Also man bekommt da die ganze Palette in den Aufklarungsgesprachen
geboten, wo man sich schon denkt, da kannste dir gleich nen Strick
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nehmen, normalerweise, wenn da jetzt irgendwas zutrifft. Aber das
missen Arzte ja machen, damit sie von der Haftung ausgeschlossen

sind- aber da fuhlt man sich sehr hilflos und ausgeliefert (IV 04).

Ich bin schon durch die Holle gegangen. Also korperlich, Ich konnte
nicht mehr sprechen, nicht mehr schlucken. Das war alles ziemlich
grauenvoll, sodass ich versucht habe, dann erstmal wieder in den Alltag
reinzufinden um, dass dann im tiefsten meiner Seele irgendwo zu ver-
drangen- das kann alles moglich sein (1V 04).

Oberkategorie Krankheitsbewaltigung

Unterkategorie Sicht auf Erkrankung/ Krankheitsverlauf

1. Reduktion Belastung
2. Reduktion Tabuthema

Ankerbeispiel Das lag daran, dass ich mich nicht damit beschaftigt hab. Also ich habe

n
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fur mich die Krebserkrankung auch selbst tabuisiert, ich hab nur mit
dem engsten Kreis dartber gesprochen (IV 16).

Krankheitsbewaltigung
Sicht auf Erkrankung/ Krankheitsverlauf
Optimismus

Ankerbeispiel (...) ich glaub daran, dass das Veranderungen im Kérper hervorrufen
kann, das mich bei der Erkrankung unterstutzt (IV 01).

Identifikation mit positiven Glaubenssatzen ist meiner Meinung nach

elementar (IV 01).

Was ich krass finde und auch das so gemerkt habe, ist wie viele Leute
einfach mit dieser Krankheit anfangen, ihr Leben zu verandern. Und
dass es viele Leute einfach, also, das ist ein bisschen weit hergeholt,
aber ich meine auch bei mir ist es so, und mir geht es jetzt gerade ei-
gentlich richtig gut, sodass ich Krebs halt auch irgendwie so ein biss-
chen, so scheile wie die Krankheit ist, auch ein bisschen als Chance
wahrnehme (IV 13).
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