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1. Einleitung

1.1. Thema der Arbeit

Die vorliegende Arbeit untersucht auf der Grundlage empirischer, qualitativer Forschung in der
padiatrischen Onkologie Vulnerabilitdten und Verletzungserfahrungen, mit denen Kinder und Ju-
gendliche mit Krebserkrankungen' im Rahmen ihrer Krankheits- und Behandlungsverlaufe kon-
frontiert sind. Die Arbeit istin einem interdisziplindren Forschungskontext entstanden und an der
Schnittstelle zwischen einer phdnomenologisch orientierten, qualitativen (Medizin- bzw. Gesund-
heits- und Krankheits-)Soziologie, der sozialwissenschaftlichen Kindheitsforschung und der Me-
dizinethik verortet. Der im zweiten Abschnitt dieser Einleitung folgenden, detaillierten Hinflhrung
zum Forschungsthema sei daher zunachst eine knappe Erlduterung der zwei zentralen inhaltli-
chen Bezugspunkte — Krebs als Erkrankung im Kindes- und Jugendalter; das Konzept der Vulnera-
bilitdt — vorangestellt.

Krebs bezeichnet im engeren medizinischen Sinne maligne, d. h. ,[...] anhaltende, ungerich-
tete, unerwinschte, unkontrollierte und schadliche[...]“ (Aigner et al., 2016: 4) Gewebe- bzw. Zell-
neubildungen, und im weiteren, auch alltagssprachlichen Sinne die damit verbundene lebensbe-
drohliche? und chronische® Krankheit. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO, 2021) definiert
childhood cancer als jene Krebserkrankungen, die zwischen der Geburt und dem 19. Lebensjahr
auftreten. Diese unterscheiden sich in ihrer Symptomprasentation, in ihrem Diagnosespektrum,
aber auch in ihrer Biologie stark von Krebserkrankungen bei Erwachsenen (ebd.). Die haufigste
Form von Krebs bei Kindern und Jugendlichen stellen mit ca. 30% Leukadmien dar, also maligne
Erkrankungen der Blutbildung. Mit ca. 2.250 jahrlichen Neuerkrankungen in Deutschland kann
Krebs im Kindes- und Jugendalter als eine seltene Krankheit angesehen werden, deren Heilungs-
chancen durch fortlaufende Therapieoptimierung in den vergangenen Jahrzehnten signifikant ge-
stiegen ist, sodass die 10-Jahres-Uberlebensprognose fiir Kinder und Jugendliche in sogenannten
High-Income-Countries* heutzutage beica. 85% liegt. Dennoch ist Krebs die haufigste krankheits-

bedingte Todesursache bei Kindern ab einem Alter von 1, zudem gehen Erkrankung und

' Zusammenfassend spreche ich im Folgenden teils von pédiatrischen Krebspatient*innen. Dabei sollte die Heterogenitat dieser
Gruppe von Patient*innen nicht bersehen werden, die sich u. a. in ihren Altersstufen, Krebsarten und individuellen Krankheits- und
Behandlungsverlaufen hochgradig voneinander unterscheiden (vgl. Schickhardt, 2018; mit Blick auf Jugendliche auch Haase & Phil-
lips, 2004). Zur Markierung der Vielfalt von Geschlechtsidentitaten verwende ich, Empfehlungen der Johannes Gutenberg-Universitat
Mainz (Becker et al., 2022: 6) folgend, das ,,Gendersternchen® Im Falle der Bezugnahme auf konkrete Personen (z. B. Arzt*innen in
den Fallanalysen) bringt das Gendern den Vorteil einer zusatzlichen Anonymisierungsebene mit sich.

2 Lebensbedrohliche Erkrankungen kénnen als solche definiert werden, ,[...] bei der ein vorzeitiger Tod sehr wahrscheinlich, aber
auch ein Uberleben bis ins Erwachsenenalter hinein méglich ist. (Craig et al., 2008: 401) bzw. als ,,[...] Erkrankungen, fiir die eine
kurative Therapie verfugbar ist, welche jedoch auch versagen kann.“ (Zernikow et al., 2017: 78).

3 Das US-Amerikanische National Cancer Institute (NCI) definiert chronische Erkrankungen als ,[...] disease or condition that usually
lasts for 3 months or longer and may get worse over time.” (NCI, ohne Datum) und listet Krebs explizit als chronische Erkrankung auf.
“ Dies ist eine Klassifizierung der Weltbank, die Staaten nach ihrem Bruttonationaleinkommen in vier Gruppen einteilt (The World
Bank, ohne Datum).
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Behandlung mit einer Vielzahl an Belastungen einher und kénnen teils erhebliche Spatfolgen zei-
tigen (vgl. fur alle Angaben in diesem Absatz Spix et al., 2023).

Uber 90% aller entdeckten Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen werden in
Deutschland im Rahmen von einheitlichen Therapieprotokollen bzw. Therapieoptimierungsstu-
dien in spezialisierten Zentren behandelt (vgl. ebd.). Auch die vorliegende Studie wurde in einem
solchen Zentrum auf einer Station der padiatrischen Hamatologie, Onkologie und Hamostaseo-
logie in einer Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin an einer groBen Universitatsmedizin in
Deutschland durchgefuhrt. Die padiatrische Onkologie stellt eine hochspezialisierte Teildisziplin
der Kinder- und Jugendmedizin dar, in der die multidisziplindre Zusammenarbeit verschiedener
Professionen (Arzt*innen unterschiedlicher Fachgebiete, Pfleger*innen, Psycholog*innen, Sozi-
alarbeiter*innen, Sozialpadagog*innen, weitere spezialisierte Therapeut*innen) und die psycho-
soziale Versorgung der Familie Uber den gesamten Versorgungsverlauf hinwegvon besonderer Be-
deutung ist (Cantrell & Ruble, 2011; GPOH, 2024; Leiss & Di Gallo, 2018; WHO, 2021).

Vulnerabilitat® bezeichnet — zunachst kurzgefasst, bevor ich im Theorieteil dieser Arbeit aus-
fuhrlich auf das Konzept eingehen werde — das latente Potenzial, Schaden oder Unrecht zu erlei-
den, bevor es zu manifesten Verletzungen bzw. Verletzungserfahrungen kommt. Der Begriff wird
dabei sowohl flr die grundséatzliche menschliche® Verletzungsoffenheit verwendet als auch fir
die spezifisch erhohte Anfélligkeit bzw. das Ausgesetztsein einer Person oder einer sozialen
Gruppe gegenuber bestimmten negativen Umstanden und deren Konsequenzen. Kinder und Ju-
gendliche mit Krebserkrankungen kdonnen vor diesem Hintergrund als ,,besonders®“ oder ,,dop-
pelt“ vulnerable Patient*innengruppe betrachtet werden (Boles, 2018; Boles & Daniels, 2019;
Dixon-Woods et al., 2005) - ,,doppelt” einerseits, weil sie Minderjahrige sind (und somit erstens
in einem fragilen Entwicklungsprozess stehen und zweitens Machtgefallen gegentiber Erwachse-
nen ausgesetzt sind), und andererseits, weil sie von einer schwerwiegenden Krankheit betroffen
sind (ich iUbernehme diese Betrachtung vorerst, setze mich in Kapitel 2.3. jedoch kritisch damit
auseinander und gehe naher auf Vulnerabilitaten dieser Patient*innengruppe ein). Im folgenden
Abschnitt werde ich in Auseinandersetzung mit der bestehenden Forschungsliteratur aufzeigen,
dass es trotz dieser Einordnung bisher jedoch an empirischen Untersuchungen zu konkreten Vul-
nerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen von Kindern und Jugendlichen mit onkologischen Er-
krankungen fehlt, und davon ausgehend die Fragestellung und Forschungsperspektive der vorlie-

genden Arbeit entfalten.

5Von lateinisch vulnus = Wunde. Ich verwende die Begriffe Vulnerabilitat, Verwundbarkeit und Verletzbarkeit im Folgenden synonym.
% Diese Eingrenzung nehme ich vor, insofern Tiere — obgleich als potenziell vulnerabel anzusehen - hier thematisch keine Rolle spie-
len, und insofern die Schadensanfalligkeiten von materiellen Entitaten, Institutionen oder Okosystemen von Vulnerabilitat als Pha-
nomen leiblich-affektiver Existenz unterschieden werden sollten (vgl. Huth, 2025). Gleichwohl sollte die Verflochtenheit der Vulnera-
bilitdt von Menschen mit jener von anderen Lebewesen und Okosystemen nicht unterschlagen werden.
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1.2. Forschungsstand und Fragestellung

In denvergangenen Jahren hat der Begriff der Vulnerabilitat sowohlin 6ffentlichen und politischen
Diskursen - z. B. durch die COVID-19-Pandemie — als auch in verschiedenen wissenschaftlichen
Disziplinen an Bedeutung gewonnen und ist in letzteren lebendig und teils kontrovers diskutiert
und konzeptualisiert worden. Ein zentrales Feld dieser Entwicklung bilden dabei die Medizin- bzw.
Bioethik (und, eng damit verknupft, spezifischere Anwendungsfelder wie die Forschungsethik
oder die Gesundheits- und Pflegeethik), wo es v. a. seit 2000 zu einem starken Anstieg an Publi-
kationen gekommen ist (vgl. ten Have, 2016: 20ff.; im deutschsprachigen Raum z. B. Coors, 2022;
Schnell, 2017), sodass Rogers et al. Vulnerabilitat bereits im Jahr 2012 als einen ,,central focus®
der Bioethik bezeichnet haben (Rogers et al., 2012: 13).” Wenngleich eine derart zentrale Rolle fur
die Bezugsdisziplin der Soziologie noch nicht konstatiert werden kann, ist auch hier eine zuneh-
mende Auseinandersetzung mit dem Thema bzw. Konzept beobachtbar, in deren Zuge Anwen-
dungen auf spezifische Phanomene und Problemfelder hervorgebracht worden sind (z. B. Angeli
etal., 2023; Lessenich, 2023; Misztal, 2011; Nungesser, 2019; Peter & Strotmann, 2025).2 Ein drit-
tes Feld, in dem die vorliegende Arbeit verortet werden kann, die sozialwissenschaftliche Kind-
heitsforschung, erscheint dahingehend ambivalent: diese ist seit ihrer paradigmatischen Neu-
ausrichtung als Neue Kindheitsforschung in den 1990er-Jahren von einer Fokussierung auf die
Handlungsfahigkeit (agency) und Widerstandigkeit von Kindern und Jugendlichen gepragt gewe-
sen, in deren Schatten Verletzbarkeit zu einem eher randstandigen Thema geworden ist (vgl. Ho-
nig, 2009; Andresen, 2014; Andresen et al., 2015b). Nur wenige frihe Publikationen, die soziale
Konstruktionen der Vulnerabilitat Minderjahriger analysiert haben, brechen dieses Bild (z. B. Fran-
kenberg et al., 2000; Christensen, 2000), und heute erfahrt das Thema auch in diesem interdis-
ziplindren Forschungsfeld verstarkte Aufmerksamkeit (z. B. Johnson et al., 2013; Burghardt et al.,
2017; Andresen et al., 2015a; 2019). Schweiger und Graf sehen Vulnerabilitat gar als ein ,,Schlus-
selkonzept® der Kindheitsethik an (2017: 244).

Eine Einschatzung des Stellenwerts, den das Thema Vulnerabilitat in der bisherigen Forschung
zu Kindern und Jugendlichen mit Krebserkrankungen einnimmt, hangt von der Betrachtungsweise
ab: zum einen lieBe sich argumentieren, dass die besonderen Verletzbarkeiten und Verletzungs-
erfahrungen dieser Patient*innengruppe einen hintergriindigen Bezugspunkt fiir (nahezu) jegliche

empirische Forschung darstellt, die sich mit ihren Lebenssituationen auseinandersetzt. Zum

7 Demgegeniiber kommt z. B. Boldt (2019) zur Einschéatzung, dass Vulnerabilitat lediglich in der medizinischen Forschungsethik eine
besondere Rolle spiele, nicht jedoch in der allgemeineren Medizinethik.

8 Zudem sollte nicht vergessen werden, dass Sozialforscher*innen sich nahezu ,seit Anbeginn‘ der Etablierung ihrer Disziplinen mit
Phanomenen auseinandergesetzt haben, die auf die Erfahrung von Verletzbarkeit sowie auf den Umgang mit ebendieser verweisen —
wie z. B. Goffman in seiner Untersuchung zu Stigma (2020 [1963]) -, wenngleich sie noch nicht explizit unter dem Begriff der Vulnera-
bilitat gefasst wurden. Eine multidisziplinare Ubersicht zu zentralen sozialwissenschaftlichen Werken liefern Stohr et al. (2019).
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anderen ist jedoch klar festzustellen, dass die Bezugnahme auf Vulnerabilitdt bisher fast aus-
schlieBlich implizit erfolgt ist, ohne dass also dezidiert Konzepte von Vulnerabilitat fur die Analyse
ihrer Lebenssituationen sowie Krankheits- und Behandlungserfahrungen herangezogen oder die-
ser Begriff Uberhaupt als mehr als nur als eine (geradezu selbstverstandlich erscheinende) Attri-
buierung verwendet worden ware. Aus dieser Perspektive hat das Thema bzw. Konzept der Vulne-
rabilitatin der Forschung zu padiatrischen Krebspatient*innen bisher keine groBe, bzw. tberhaupt
eine Rolle nur in bestimmten Forschungsstrangen oder einzelnen Publikationen gespielt.

Drei Forschungsstrange lassen sich identifizieren, in denen eine Bezugnahme auf das Thema
bzw. Konzept der Vulnerabilitat zumindest teilweise expliziter erfolgt ist. Am deutlichsten ist dies
der Fall bei jenen Beitragen, die sich mit ethischen Problemstellungen der Versorgung von sowie
der Forschung mit padiatrischen Krebspatient*innen auseinandersetzen (z. B. de Vries et al.,
2011; Dupont et al., 2016; Mazur & Berg, 2020; Norback et al., 2023; Schickhardt, 2018). Der zent-
rale Bezugspunkt dieser Beitrage ist die Vulnerabilitat dieser Patient*innen gegenuber einer Miss-
achtung ihrer Perspektiven, ihrer Kompetenzen oder ihres Willens, aber auch gegenuber (zusatz-
lichen) physischen oder psychischen Belastungen, denen sie im Rahmen von Therapie oder For-
schung ausgesetzt sein kdnnen. Den zweiten Strang bildet die Forschung zu Spatfolgen einer
Krebserkrankung und -behandlung im Kindes- und Jugendalter, in der es um Vulnerabilitdt im
Sinne eines zunachst latenten Potenzials geht, im weiteren Lebensverlauf von bestimmten soma-
tischen Schaden (wie chronischen Erkrankungen oder Zweitmalignomen, also Krebserkrankun-
gen, die auf frihere Therapien zurtickzufuhren sind), psychischen Problemen oder sozialen bzw.
soziookonomischen Nachteilen betroffen zu sein (z. B. Brinkman et al., 2018; Erdmann et al.,
2021; Robison & Hudson, 2014). Drittens kann Vulnerabilitat als Bezugspunkt jener Forschung
angesehen werden, die sich mit gruppenbezogenen (z. B. globalen) Ungleichheiten in der padiat-
rischen Krebsversorgung bzw. -forschung befasst. Hier geht es um die spezifische Vulnerabilitat
bestimmter Patient*innengruppen gegenuber eingeschrankten Zugangen zu Forschung und Be-
handlung und damit auch gegentber schlechteren Therapieergebnissen (z. B. Aristizabal et al.,
2021; Mobley et al., 2023; Roberts et al., 2023; zu qualitativer Forschung Hunleth et al., 2024).

Was bisher weitestgehend fehlt, sind empirische Studien, die dezidiert Konzepte von Vulnera-
bilitat fur die Analyse von Krankheits- und Behandlungserfahrungen bzw. Lebenssituationen pa-
diatrischer Krebspatient*innen heranziehen. Die einzige nennenswerte Ausnahme davon stellt
eine qualitative Studie aus Brasilien dar (Zanatta et al., 2021), in der erlebte Vulnerabilitaten im
Krankheits- und Behandlungsverlauf aus Sicht von Familienmitgliedern untersucht wurden. Die
Autor*innen ziehen ein Drei-Ebenen-Modell von (individueller, sozialer und ,,programmatischer®,
d. h.institutionell bedingter) Vulnerabilitat heran, arbeiten die haufig verspatete Diagnosestellung

als zentrale, sowie die durch die Klinikaufenthalte bedingten lebensweltlichen Einschnitte als
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weitere Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrung heraus und leiten daraus Anforderungen an
das Gesundheits- und Versorgungssystem ab.® Abgesehen von dieser Studie stellen theoretisch
unterfutterte Untersuchungen von Vulnerabilitdten bzw. Verletzungserfahrungen unter Einbezie-
hung der Sichtweisen padiatrischer Krebspatient*innen selbst eine ganzlich unbearbeitete For-
schungslicke dar. Vor dem Hintergrund der Omniprasenz von Vulnerabilitatsphdnomenen in der
Gesundheitsversorgung allgemein (Boldt, 2019), der oben benannten ,besonderen” oder ,,dop-
pelten“ Vulnerabilitat dieser Patient*innengruppe im Speziellen, und des steigenden gesell-
schaftlichen wie auch wissenschaftlichen Stellenwerts von Vulnerabilitat als Thema bzw. als Kon-
zept wird der Bedarf sichtbar, dieses Desiderat zu bearbeiten.

Qualitative Studien zu Vulnerabilitat liegen mittlerweile auch aus anderen Bereichen der Ge-
sundheitsversorgung vor. Gjengedal et al. (2013) sind in ihrer Analyse von empirischem Material
aus verschiedenen qualitativen Studien zu dem Schluss gekommen, dass die Vulnerabilitat von
Patient*innen erhohtist, wenn Gesundheitsprofessionelle deren Situation nur aus ihrer je eigenen
professionellen Sicht betrachten. Demgegenuber werde Vulnerabilitdt abgefangen und eine
ethisch sensible Versorgungspraxis begunstigt, wenn Professionelle versuchen, die individuellen
Situationen der Patient*innen ausgehend von deren jeweiliger Eigensicht zu verstehen.™ In einer
dhnlichen inhaltlichen Orientierung haben Sossauer et al. (2019) untersucht, wie Arzt*innen Pa-
tient*innen in ihrer beruflichen Praxis als vulnerabel klassifizieren. Die Autor*innen kommen zu
dem Ergebnis, dass Vulnerabilitaten multifaktoriell bedingt sind und aus einer Diskrepanz zwi-
schen den Interessen und Bedurfnissen von Patient*innen und der tatsachlich erbrachten Versor-
gung (bzw. den dieser zugrundeliegenden Mitteln) resultieren. Synnes et al. (2020) haben gelebte
Erfahrungen von Vulnerabilitat von vier verschiedenen Patient*innengruppen mit chronischen Er-
krankungen untersucht und zentral beleuchtet, wie diese Patient*innen Moglichkeiten finden, mit
ihrer jeweiligen Erkrankung und damit einhergehenden Vulnerabilitaten umzugehen oder sogar
personliches Wachstum zu erleben. SchlieBlich haben Victor et al. (2022) das Konzept der ge-
schichteten Vulnerabilitat von Luna (2009; 2019) herangezogen, um herauszuarbeiten, wie be-
stimmte ,vulnerable Gruppen® - die Autor*innen greifen hier auf bereits bestehende empirische
Forschung zu drei sozialen Gruppen zurtick — Uberhaupt erst zu solchen gemacht werden und wie
institutionelle Bedingungen zu Auslosern fur Vulnerabilitaten werden kdnnen.

Als genuin soziologische Pionierstudie der qualitativen Forschung in der padiatrischen Onko-

logie kann die Arbeit von Bluebond-Langner (1978) betrachtet werden. Die Autorin hat darin auf

9 Auch unabhéngig von den Limitationen, die das Format des Zeitschriftenartikels mit sich bringt, erscheint die analytische Tiefe
sowie Darstellung des Beitrags von Zanatta et al. (2021) jedoch eher schwach, insofern die herausgearbeiteten Themen duBerst
knapp und hauptsachlich durch Zitate der Teilnehmer*innen dargestellt werden.

9So wenig tiberraschend diese zentrale Erkenntnis von Gjengedal et al. (2013) erscheinen mag, so sehr unterstreicht sie die Not-
wendigkeit, sich mit den Perspektiven von Patient*innen auseinandersetzen, wozu qualitative Forschung in besonderem MaBe bei-
tragen kann.
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Grundlage ethnografischer Forschung untersucht, wie an Leukdmie erkrankte Kinder Wissen bzw.
ein Bewusstsein Uber ihre Situation erlangen und wie sie mit Erwachsenen dartiber kommunizie-
ren. Sie entwirft dieses Erlangen von Wissen bzw. Bewusstsein als stufenformigen Sozialisations-
prozess und interpretiert die Beobachtung, dass die Patient*innen an der Aufrechterhaltung von
~Bewusstheitskontexten“ der wechselseitigen Tauschung'" mitwirken — wie zu jener Zeit tblich,
sprachen die involvierten Erwachsenen nicht offen mit den Kindern tber ihre lebensbedrohliche
Erkrankung —, als kompetente Einnahme einer Patient*innenrolle, die zur Funktionalitat einer spe-
zifischen institutionellen Ordnung beitragen sollte. Bluebond-Langners Arbeit stellt angesichts
des umfangreichen Einsatzes qualitativer Methoden, der gezielten Erhebung der Eigenperspekti-
ven dieser Kinder sowie kreativer und reflexiver Darstellungsformen einen wegweisenden Beitrag
der Forschung zu Krankheitserfahrungen junger Patient*innen dar.

Eine nachste groBere Studie lieferte Bearison (1991), der als Psychologe ebenfalls Interviews
mit onkologisch erkrankten Kindern gefuhrt hat. Bearison interessiert sich ahnlich wie Bluebond-
Langner dafur, wie diese Kinder ihre Erkrankung und Behandlung verstehen und Wissen daruber
konstruieren, und wie sie ihre Situation bewaltigen. Dabei hebt er die Bedeutung der Untersu-
chung gelebter (Krankheits-)Erfahrung anstelle einer vorschnellen Fokussierung auf den Umgang
oder das ,,Coping® mit einer Krebserkrankung hervor: ,[...] studying children's adjustments to ha-
ving cancer without studying how they understand the experience of having cancer seemed like
putting the proverbial cart before the horse.” (ebd.: xii). Wahrend Bearison den Wert offener Kom-
munikation fur den Umgang mit einer Krebserkrankung hervorhebt und durch die Reprasentation
von Narrativen junger Patient*innen auch auf eine Enttabuisierung abzielt, fehlt es seiner Studie
jedoch an einem stringenten theoretischen Rahmen flir die Analyse seiner Daten.

SchlieBlich erlebte die qualitative Forschung zu Erfahrungen padiatrischer Krebspatient*innen
v. a. ab den frihen 2000er-Jahren ein kontinuierliches Wachstum. Die Anséatze der Neuen Kind-
heitsforschung rezipierend, wiesen diverse Autor*innen in dieser Zeit auf die Notwendigkeit hin,
die Eigenperspektiven und subjektiven Erfahrungen erkrankter Kinder und Jugendlicher selbst zu
erheben, anstatt sie auf dem Umweg Uber die Befragung Erwachsener zu beforschen. Zudem ho-
ben sie den Wert qualitativer, sozialwissenschaftlicher Verfahren als Erganzung bzw. Gegenge-
wicht zu bis dato dominierenden quantitativen, psychologischen Ansatzen hervor. In diesem Zuge
wurden diverse konzeptuelle bzw. theoretische und programmatische Beitrage sowie erste Lite-
raturreviews zu dieser spezifischen Forschungsrichtung publiziert (z. B. Dixon-Woods et al., 2002;
2005; 2006; Fochtmann, 2006; 2008; Haase & Phillips, 2004; Woodgate, 2000a; 2000b; 2001a).
Unter diesen Beitragen ist besonders das Buch von Dixon-Woods et al. (2005) hervorzuheben, in

dem die Autor*innen fur eine multidisziplindre erfahrungsbezogene Forschung zu

" Bluebond-Langner bezieht sich hierbei auf die Studie zur Interaktion mit Sterbenden von Glaser & Strauss (1974 [1965]).
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Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter pladieren, die dezidiert sozialwissenschaftliche,
interpretative Perspektiven und Method(ologi)en anwendet, aber gleichzeitig in einem Wissen
Uber die biomedizinischen und klinischen Aspekte einer solchen Erkrankung griindet.?

Woodgate fokussierte sich in ihrer ethnografischen Studie auf die Untersuchung des Symp-
tomerlebens onkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher. Diese Studie wurde zuerst als Dis-
sertation vorgelegt (Woodgate, 2001b) und miundete zudem in eine Vielzahl von Publikationen,
teils auch mit anderen thematischen Fokussierungen (Woodgate, 2005; 2006a; 2006b; Woodgate
& Degner, 2002; 2003a; 2003b; Woodgate et al., 2003). Die Autor*innen kommen dabei zu dem
Ergebnis, dass padiatrische Krebspatient*innen Symptome nicht als isolierte, rein korperliche
Phanomene, sondern als ubergreifende Geflihlszustédnde erleben, und arbeiten zudem heraus,
welche Bedeutungen Familien den Symptomen zuschreiben und welchen Einfluss diese Zu-
schreibungen wiederum auf das Erleben der Kinder und Jugendlichen hat. Des Weiteren liefern
Woodgate und ihre Kolleginnen eine Theorie zur Krankheitsbewaltigung durch die Familien.

Im deutschsprachigen Raum hat Tiesmeyer (2012) eine groBere, auf Interviews mit 20 betroffe-
nen Familien beruhende Studie zu Bedarfen edukativer Unterstitzung von Familien mit einem
krebskranken Kind sowie zu sozialen Faktoren, die diese Bedarfe beeinflussen, und zum Umgang
damit im Versorgungssystem veroffentlicht. Dabei beschreibt Tiesmeyer auch Aspekte der grund-
satzlichen Krankheitserfahrung aus Sicht der Familien und konzeptualisiert diese als einen
»,Grenzgang“'® zwischen verschiedenen Differenzierungslinien wie Leben und Tod, Gesundheit
und Krankheit, Unnormalund Normal, sowie personlicher Integritdt und einem empfundenen Un-
tergehen im Versorgungssystem.

Zu diesen groBeren Arbeiten kommen zahlreiche Zeitschriftenbeitrage hinzu, sodass heute ein
durchaus facettenreicher und weiterhin wachsender Korpus an qualitativer Forschung zu Krank-
heits- und Behandlungserfahrungen onkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher bzw. be-
troffener Familien vorliegt. Unter Einsatz qualitativer Methoden haben Forscher*innen die Per-
spektiven dieser Patient*innen u. A. allgemein auf ihre Erkrankung und Versorgung (z. B. Aldiss et
al., 2009; Gibson et al., 2010; Griffiths et al., 2011; Jibb et al., 2018; Kelly et al., 2004; Linder et al.,
2018; Moody et al., 2006), aber auch auf spezifischere Aspekte wie die Erfahrung von Trost (Angst—
rom-Brannstrom & Norberg, 2014), Ungewissheit (Stewart, 2003), Ernahrung (Green et al., 2010),

Korperbild (Lee et al., 2012) oder die Diagnosestellung (Mant et al., 2019) beleuchtet — um nur

"2 Die Autor*innen rezipieren auch Ansétze der Neuen Kindheitsforschung, deren problematische Implikationen sie jedoch kritisch
reflektieren. Zu ihren Kritikpunkten zéhlt z. B. deren weitgehende Ablehnung entwicklungspsychologischer und biologischer Perspek-
tiven und Erkenntnisse zu Kindheit, oder die Tendenz, in der Fixierung auf die Kinderperspektive deren soziale Einbettung in das Sys-
tem der Familie zu vernachlassigen. Damit brachten Dixon-Woods et al. (2005) friih Kritik an Aspekten der Neuen Kindheitsforschung
zum Ausdruck, die spater auch von anderen Autor*innen (z. B. Prout, 2011; Tisdall & Punch, 2012) geauBert wurde.

'3 Tiesmeyer nimmt dabei Bezug auf den philosophischen Begriff der Grenzsituation nach Karl Jaspers, der von ihr gemeinsam mit
weiteren Autor*innen auch allgemein fir die qualitative Forschung zu existenziellen Krankheitserfahrungen fruchtbar gemacht wurde
(Feith et al., 2020; siehe auch Rehbock, 2014; 2015). Zur Relevanz von Grenzerfahrungen im Rahmen der Arzt*innen-Patient*innen-
Kommunikation in der Padiatrie: Paul, 2016.
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einige Studien als Beispiel zu nennen, die, wie die vorliegende Arbeit auch, Erfahrungen wahrend
der Akutphase der Erkrankung und Behandlung in den Blick nehmen. Wahrend viele dieser Arbei-
ten Vulnerabilitaten und Verletzungserfahrungen padiatrischer Krebspatient*innen implizit sicht-
bar gemacht haben, hat dieser Forschungsstrang sich, wie bereits hervorgehoben, bisher so gut
wie nicht mit Vulnerabilitat als spezifischem Thema und Konzept befasst.

Das konkrete Ziel einer Untersuchung gelebter Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen
stand auch im vorliegenden, zunachst explorativ ausgerichteten Dissertationsprojekt nicht am
Anfang, sondern kristallisierte sich erst im Laufe der forschenden ,Bezeugung‘ (Peter, 2018a;
2018b) ebensolcher Erfahrungen und insbesondere im Zuge der Analyse des empirischen Materi-
als als relevantes Vorhaben heraus. Die Fragestellung der Arbeit lautet, wie es im Setting der pa-
diatrischen Onkologie bzw. im breiteren Kontext der Diagnose und Versorgung von Krebserkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter zu Vulnerabilitaten und Verletzungen aufseiten der Patient*in-
nen bzw. Familien kommt, wie diese sich konkret auf der Ebene der gelebten, leibkorperlichen
Erfahrung vollziehen und wie die involvierten Akteur*innen mit erlittenen bzw. bezeugten Verlet-

zungserfahrungen umgehen.

1.3. Aufbau der Arbeit

Die Arbeit gliedert sich in funf Abschnitte. Auf diese Einleitung, in der ich auf das Thema und die
Fragestellung der Arbeit hingefuhrt und den dahingehenden Forschungsstand dargelegt habe,
folgt das Theoriekapitel. Darin stelle ich zunachst entlang zentraler Differenzierungslinien mogli-
che und relevante Verstandnisse v. a. des Begriffs der Vulnerabilitat dar. Ausgehend von einer die-
ser Differenzierungslinien gehe ich im zweiten Abschnitt des Kapitels zur Frage uUber, wie das Be-
troffensein von Vulnerabilitat bzw. das Erleiden von Verletzungen auf der Ebene gelebter Erfah-
rung verstanden werden kann. Ich schlieBe dieses Kapitel mit einer Betrachtung denkbarer Vul-
nerabilitdten von Kindern und Jugendlichen mit Krebserkrankungen ab. Auf das Theoriekapitel
folgt die Darstellung der Methodik meiner empirischen Forschung, in der ich insbesondere auch
auf forschungsethische Aspekte eingehen werde. Daran schlieBt sich der Ergebnisteil der Arbeit
an, der aus phanomenologischen Fallanalysen von Vulnerabilitats- und Verletzungserfahrungen
von vier Patient*innen bzw. Familien besteht. AbschlieBend diskutiere ich die empirischen Ergeb-

nisse.



2. Vulnerabilitat(en) und Verletzungserfahrungen

2.1. Konzeptuelle Differenzierungen

Vulnerabilitat ist wiederholt als (zu) vage verwendetes Konzept identifiziert und kritisiert worden.
Wahrend die mit seiner wachsenden Popularitat einhergehende Diversifizierung von Begriffsver-
standnissen, Definitionen und Dimensionierungen diese Vagheit verringern durfte, macht sie das
semantische bzw. konzeptuelle Feld der Vulnerabilitat notwendigerweise komplexer und unuber-
sichtlicher. Daher erscheint es notwendig und ist es Anliegen dieses Kapitels, die diversen Be-
griffsverstandnisse zu ordnen und eingehender zu erldutern.™

Die einleitend angefihrte (Minimal-)Bestimmung von Vulnerabilitat machte bereits auf zwei
konzeptuelle Differenzierungen’® aufmerksam, zu denen hier weitere hinzukommen. Die erste be-
trifft die Unterscheidung zwischen Vulnerabilitat als einem latenten Potenzial, verletzt zu werden,
einerseits, und einer manifesten, bereits eingetretenen Verletzung andererseits (und schlieBlich
einer darauf aufbauenden Verletzungserfahrung; siehe dazu das folgende Unterkapitel). Diese
Differenzierung ist fundamental und, wie Burkner (2010: 28-33) herausgestellt hat, auf epistemo-
logischer Ebene folgenreich, insofern sich die Frage stellt, ob und wie Vulnerabilitat als reines Po-
tenzial, das auf eine méglicherweise in der Zukunft eintretende Verletzung verweist, empirisch
Uberhaupt erfasst werden kann. Burkner negiert ebendiese Moglichkeit und betont, dass eine
Analyse nur retrospektiv moglich sei, wenn bereits eine Verletzung eingetreten ist und somit Po-
tenzialitat und Manifestation in ein Verhaltnis gesetzt werden kénnen. Auf den Latenzcharakter
sowie die sich daraus ergebenden epistemischen Grenzen weisen auch Burghardt et al. (2017),
Huth (2025) sowie Peter & Strotmann (2025) hin. Wahrend diese Grenzen anzuerkennen sind, soll-
ten gleichzeitig Moglichkeiten, Erfahrungen von Vulnerabilitat —auch unabhangig von bereits erlit-
tenen Verletzungen — oder soziale Praktiken der Bezugnahme auf bzw. der Konstruktion von Vul-
nerabilitat zu beforschen, nicht auBer Acht gelassen werden.

Im Hinblick auf die Unterscheidung zwischen latenter Vulnerabilitdt und manifester Verletzung
ist des Weiteren nach Zwischenbereichen zu fragen, in denen schon das latente Anfallig- oder
Ausgesetztsein gegenuber einer bestimmten potenziellen Schadigung als manifeste Verletzung

erlebt wird, ohne dass die betreffende Schadigung bereits eingetreten ware. Als ein solches

4 Parallel zu diesen unterschiedlichen Konzeptualisierungen und Begriffsverstéandnissen werden in der Literatur zumeist verschie-
dene Dimensionen der Existenz unterschieden, entlang derer Menschen von Vulnerabilitat betroffen sein kdnnen. Es erscheint mir
hier jedoch wenig gewinnbringend, all diese Dimensionen ausfuhrlich zu betrachten; auch deshalb, weil derartige Dimensionierun-
gen teils nach ganzlich unterschiedlichen Gesichtspunkten entworfen werden, sodass verschiedene Unterteilungen teils quer zuei-
nander verlaufen (auch Luna, 2019, weist darauf hin, dass Taxonomien von Vulnerabilitat nicht zielfihrend seien, da sie ein starres
Modell ebendieser beglinstigten).

5 Mit den folgenden Begriffsdifferenzierungen méchte ich nicht, wie jiingst von Gilson (2024) kritisiert, fiir eine dualistische ,Entwe-
der-oder-Konzeptualisierung‘ argumentieren, sondern gehe ich von in Vulnerabilitdtsdiskursen typischerweise beobachtbaren Pola-
ritdten aus.
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,Zwischenphanomen‘ lieBe sich im Kontext der padiatrischen Onkologie z. B. die Belastung ver-
stehen, die Langzeituberlebende einer Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter (,,childhood
cancer survivors“'®) durch die latente Moglichkeit, spéater in ihrem Leben an einem Rezidiv zu er-
kranken, in Gestalt einer fear of cancer recurrence (Wroot et al., 2020) erleben kdénnen. Diese
erste Differenzierung soll im folgenden Unterkapitel durch die begriffliche Unterscheidung zwi-
schen einer Verletzung und einer Verletzungserfahrung weiter prazisiert werden (siehe S. 16).

Die zweite einleitend bereits angemerkte Differenzierung betrifft den Unterschied zwischen ei-
ner anthropologischen'” Vulnerabilitat, die allen Menschen qua ihrer leibkorperlichen bzw. biolo-
gischen Verfasstheit und ihrer Situierung in einer soziokulturellen Welt eigen ist, und spezifischen
Vulnerabilitaten, die bestimmte Personen(gruppen) in bestimmten Umstanden betreffen, z. B. als
Folgen von sozialen Ungleichheiten und Machtverhaltnissen, oder auch, wie im Falle des Betrof-
fenseins von Krankheit, von biologisch-physiologischen Kontingenzen (wobei hier an die Interde-
pendenz zwischen sozialen Verhaltnissen und Gesundheit zu erinnern ist; zur Korrelation zwi-
schen soziobkonomischem Status und Krebserkrankungen vgl. Li et al., 2024).

Vulnerabilitat wird in diesem Zusammenhang zudem oftmals als Folge bzw. ,Ausdruck’ eines
begrenzten Vermdgens betroffener Personen(gruppen) angesehen, auf die jeweiligen negativen
auBeren Einwirkungen bzw. Umstande zu reagieren. Dies kommt z. B. in folgender Definition von
Spiers zum Ausdruck: ,Vulnerability is experienced when there is a perceived challenge to integ-
rity with a corresponding uncertainty about the ability to respond adequately.” (Spiers, 2000: 719;
Herv. D. W.). Wahrend Vulnerabilitdt adaquat als relationales Phanomen konzeptualisiert werden
kann, das aus dem Zusammenspiel ,individueller* Merkmale und ,Antwort‘-Kapazitaten Betroffe-
ner einerseits und vulneranten Strukturen und Einwirkungen andererseits resultiert, ist ein Ver-
standnis, das Vulnerabilitat einzig auf Beeintrachtigungen der Selbstbestimmung oder Hand-
lungsfahigkeit reduziert, von diversen Autor*innen kritisiert worden (z. B. Burghardt et al., 2017;
ten Have, 2015; 2016; Zirfas, 2017; 2020). Boublil (2024) hat jungst darauf hingewiesen, dass eine
solche reduktionistische Sichtweise mit einem spezifischen Bild von Menschen als primar ratio-
nalen und autonomen Individuen einhergeht. Entsprechend diesen unterschiedlichen Fokussie-
rungen bezuglich der ,Quellen‘ besonderer Vulnerabilitdten bewegen sich Fragen des angemes-

senen Umgangs damit in einem Spannungsfeld zwischen Schutz einerseits und Forderung von

"6 Bergelt et al. (2022) weisen darauf hin, dass der Definition von Langzeitiiberleben einer Krebserkrankung zumeist ein Uberleben
von 5 Jahren nach Abschluss der Akutbehandlung zugrunde gelegt wird; andere Definitionen gehen vom Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung aus. Uneinheitliche Definitionen sind nur ein Grund, weshalb die Verwendung der Begriffe cancer survivor bzw. cancer survi-
vorship umstritten ist. So sind Berry et al. (2019) zu dem Ergebnis gekommen, dass diese Begriffe vielen Betroffenen inadaquat er-
scheinen, weshalb ich sie in Anfiihrungszeichen setze.

7Wenn im Folgenden der Begriff der anthropologischen Vulnerabilitat gebraucht wird, soll damit — wie von Burghardt et al. (2017)
hervorgehoben - ein differenziertes Begriffsverstandnis vertreten werden, in dem diese Art der Vulnerabilitat zwar als unhintergehba-
res Element der conditio humana angesehen, aber gleichzeitig ihre Historizitat, d. h. ihre jeweils konkrete soziohistorische Bedingt-
heit und Ausformung anerkannt wird.
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Autonomie oder Agency andererseits (dazu auch Rogers et al., 2012; mit Blick auf Kinder Schwei-
ger & Graf, 2017).

Diese zweite Differenzierung des Vulnerabilitatsbegriffs wurde wiederholt in verschiedenen
Begriffspaaren formuliert, sodass sich die ,allgemeine®, ,existenzielle, ,inharente®, ,univer-
selle®, ,,ontologische® oder eben ,anthropologische® Vulnerabilitat aller Menschen einer ,beson-
deren®, ,,kontextuellen® oder ,,speziellen® Vulnerabilitat mancher Menschen (in bestimmten Situ-
ationen) gegenuberstellen lasst. Manche Autor*innen ziehen daraus weitergehende terminologi-
sche Konsequenzen. So hat Kottow (2003; 2004) dafur argumentiert, den Begriff vulnerability le-
diglich im Sinne der allgemeinen menschlichen Verletzungsoffenheit zu verwenden und demge-
genuber von susceptibility (also etwa: Anfalligkeit) zu sprechen, wenn es um spezifische Verletz-
barkeiten geht. Interessanterweise sieht Kottow es dabei als Voraussetzung des Status der
susceptibility an, dass bereits eine manifeste Verletzung vorliegt. Eine andere Semantik findet
sich bei Butler (2010) — prominent fur ihre Auseinandersetzungen mit Vulnerabilitat in der politi-
schen Philosophie —, die zwischen precariousness als allgemeine, v. a. mit der Kérperlichkeit des
Menschen zusammengedachte Verletzungsoffenheit und precarity als durch Machtverhéltnisse
ungleich distribuierte und somit spezifische Verletzbarkeit unterscheidet. Insofern dies eher spe-
zifische terminologische Ansétze sind, greife ich in dieser Arbeit auf die oben genannten begriffli-
chen Konkretisierungen von (z. B. allgemeiner gegenuber besonderer) Vulnerabilitat bzw. Verletz-
barkeit oder Verwundbarkeit zurtick.

Ten Have (2015) zufolge spiegelt sich die Differenzierung zwischen anthropologischer und spe-
zifischer Vulnerabilitat tendenziell in zwei verschiedenen Diskursen wider: wahrend der philoso-
phische Diskurs eher die allgemeine menschliche Verletzungsoffenheit fokussiert, richtet sich
der politische Diskurs eher auf spezifische, in Ungleichheiten griindende Vulnerabilitaten. Eng da-
mit verknupft erscheinen als dritte mogliche Differenzierungslinie divergierende normative Be-
wertungen von Vulnerabilitat, wobei die in philosophischen Perspektiven betonte anthropologi-
sche Verletzungsoffenheit eher als wertvolles Grundelement menschlicher Existenz aufgefasst
wird, insofern sie als fundamentale Voraussetzung z. B. von persdnlicher Entwicklung, sozialer
Bezogenheit und ethischer Verantwortung betrachtet werden kann. Diese Sichtweise kommt
auch dann zum Ausdruck, wenn Vulnerabilitat tendenziell mit Aspekten wie Affizierbarkeit oder
Responsivitat gleichgesetzt wird (z. B. Boublil, 2024: 276; Gilson, 2024: 267). Hinzu kommen Hin-
weise darauf, dass erlittene Verletzungen fur Betroffene auch positive Erfahrungen (z. B. person-
lichen Wachstums - vgl. Kim, 2017, fir dahingehende Erfahrungen von ,,childhood cancer survi-
vors®) nach sich ziehen kdnnen. Gegenuber diesen Perspektivierungen, die die positiven Aspekte
von menschlicher Vulnerabilitat und von Verletzungserfahrungen hervorheben, werden die in po-

litischen Diskursen fokussierten besonderen Vulnerabilitdteni. d. R. negativ bewertet, insofern es
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sich um Schadenspotenziale handelt, denen Menschen infolge sozialer Ungleichheiten bzw. Un-
gerechtigkeiten oder Kontingenzen ausgesetzt sind. Damit gehen grundsatzlich Forderungen bzw.
Bestrebungen einher, diese speziellen Vulnerabilitdten zu minimieren oder abzuwenden, z. B., wie
oben schon angemerkt, durch GegenmaBnahmen protektiver oder ,empowernder Natur (Boldt,
2019; ten Have, 2015). Somit wird Vulnerabilitat in diesen Diskursen nicht nur als analytisches,
sondern gleichzeitig als normatives Konzept aufgerufen (vgl. Burghardt et al., 2017).

Meines Erachtens sind in diesen normativen Debatten moglichst prazise Begriffsverwendun-
gen geboten. Wahrend die Méglichkeit, als Mensch verletzt zu werden, und die Mdglichkeit, posi-
tive Einwirkungen zu erfahren, als ,zwei Seiten einer Medaille‘ angesehen werden kénnen, nam-
lich der menschlichen Affizierbarkeit als einer sich in unserer Leiblichkeit realisierenden Offenheit
gegenuber bzw. Bezogenheit auf die soziokulturelle wie auch naturliche Umwelt (dazu auch Nun-
gesser, 2019; mit Blick auf Kinder: Wiesemann, 2019), sollten Verweise auf mogliche positive Im-
plikationen von Vulnerabilitat nicht unkritisch auf spezifische, durch soziale Ungleichheiten und
Machtverhaltnisse erzeugte Vulnerabilitdten oder auf Verletzungen Ubertragen werden, die fak-
tisch als solche erlebt werden (was z. B. der Fall sein kann, wenn nicht ausreichend zwischen
allgemeiner und besonderer Vulnerabilitat differenziert wird). So hat auch Huth jungst dafur argu-
mentiert, ,,[...] Weltoffenheit und BerUhrbarkeit von einer Erfahrung des Verletzlichseins [zu] un-
terscheiden[...]* (Huth, 2025: Abschnitt 1). Nicht jedes Affiziertsein ist eine Verletzungserfahrung,
und nicht jede erlittene Verletzung — Stichwort Trauma — bietet Aussichten auf positive Erfahrun-
gen. Fur eine maoglichst prazise — und das heiBt auch: eingegrenzte — Begriffsverwendung argu-
mentieren auch Guidry-Grimes & Victor, wenn sie anmerken: “[...] vulnerability should not be ex-
pansive enough to cover susceptibility to any kind of loss whatsoever.” (2012: 131).

Viertens ist zu differenzieren zwischen einer Konzeption, die Vulnerabilitaten als vermeintlich
intrinsische Merkmale betreffender Personengruppen entwirft, und einer relationalen Konzep-
tion, welche Verletzbarkeiten als sozial und situativ bedingte Potenzialitaten begreift. Wahrend
Vulnerabilitatin ersterem Fall als schlichtweg gegebenes, kontextunabhangiges Attribut einer Per-
son aufgrund ihrer Zugehdrigkeit zu einer bestimmten sozialen, eben: ,vulnerablen“ Gruppe (und
alsintrinsisches Attribut dieser Gruppe wiederum aufgrund bestimmter Vorannahmen Gber deren
Merkmale) erscheint, gestaltet sich Vulnerabilitat aus einer relationalen Perspektive erst in kon-
kreten sozialen Situationen durch die Interaktion von in ihnen wirksamen (z. B. Macht-)Strukturen,
sozialen Kontextbedingungen, Praktiken und Charakteristika involvierter Akteur*innen, materiel-
len Gegebenheiten und Arten und Weisen der sozialen Bezugnahme aus, um nur einige mogliche
Parameter zu nennen. So definiert Hurst: ,Vulnerability in this sense is not an attribute of individ-
uals or of specific groups as such. It is an attribute of individuals within specific circumstances.

Thus, there are multiple sources of vulnerability.” (2015: 136). Daraus folgt notwendigerweise die
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Ablehnung einer rein dichotomen Betrachtung von Vulnerabilitat als einem entweder gegebenem
oder nicht gegebenem ,Merkmal‘ einer Person(engruppe). Als fruchtbare Erweiterung relationaler
Vulnerabilitdtskonzepte erscheint der von Burghardt et al. (2017) eingefuhrte Begriff der Vulneran-
tilitat bzw. Vulneranz, mit dem die Autor*innen auf das Potenzial von Akteur*innen, Institutionen,
Strukturen, sozialen Situationen etc. hinweisen, zu verletzen. Dieser Komplementarbegriff starkt
die relationale Perspektive, indem er einer einseitigen Fokussierung auf die ,vulnerablen‘ Betroffe-
nen und deren Merkmale entgegensteht, und den Blick daflir 6ffnet, dass Vulnerabilitaten bzw.
Verletzungen immer auch etwas oder jemanden voraussetzen, das, der oder die verletzt.

Demgegenuber findet sich meines Wissens keine elaborierte wissenschaftliche Position, die
Vulnerabilitat theoretisch fundiert als intrinsisches Attribut bestimmter Personengruppen kon-
zeptualisieren wurde. Derartige Implikationen scheinen sich eher aus simplifizierenden Sprach-
konstruktionen (,vulnerable Gruppen®), z. B. im Kontext regulatorischer Praktiken zu ergeben. So
ist ein zentraler Ausgangspunkt der Auseinandersetzung mit dem Vulnerabilitatskonzept die Kritik
an dessen Operationalisierung in forschungsethischen Richtlinien, in denen verschiedene soziale
Gruppen als — eben: vermeintlich ,intrinsisch® — vulnerabel ,gelabelt wurden, wobei diese Vulne-
rabilitdt zumeist aus Beeintrachtigungen der Autonomie oder aus eingeschrankten Kompetenzen,
eine informierte Einwilligung zu geben, abgeleitet wurde. Diverse Autor*innen haben in diesem
Zuge darauf hingewiesen, dass dieser ,,Labeling-“ oder ,Subpopulations-“Ansatz unterkomplex
sei und eine Stigmatisierung oder auch Exklusion betroffener Gruppen aus Forschung zur Folge
haben kdnne (z. B. Carter, 2009; Kipnis, 2003; Luna, 2009). Heute vertritt m. E. die Uberwiegende
Mehrheit der Autor*innen, die sich mit Vulnerabilitatskonzepten befassen, eine auf die eine oder
andere Art relationale, situative Spielart dessen (z. B. Frankenberg et al., 2000; Gilson, 2024;
Hurst, 2015; Luna, 2009; 2019)."®

Eine eigene, hilfreiche Spezifizierung eines relationalen und situativen Vulnerabilitadtskonzepts
hat Luna (2009; 2019; Victor et al., 2022) eingebracht. Ausgehend von Kritik am genannten La-
beling-Ansatz konzeptualisiert die Autorin Vulnerabilitdten als Schichten, die sich je nach Situa-
tion Uberlagern und miteinander in Wechselwirkung treten kdnnen. Somit lenkt Luna den Blick
darauf, dass in einer Situation verschiedene, aus unterschiedlichen Quellen hervorgehende Vul-
nerabilitdten vorliegen kdnnen. In ihrer spateren Publikation (Luna, 2019) erweitert sie das Kon-
zeptdergeschichteten Vulnerabilitdt um die ldee von Kaskadenschichten bzw. Kaskadeneffekten,
womit Vulnherabilitdten gemeint sind, die im Falle einer Verletzung eine Reihe weiterer Vulnerabi-

litaten erzeugen.

'8 Siehe jedoch ten Have (2015; 2016), der situationale Vulnerabilitdtskonzepte dahingehend kritisiert, dass diese wiederum lediglich
Defizite der Entscheidungsféhigkeit oder Autonomie als vermeintlich entscheidende Merkmale von Vulnerabilitét auf der Ebene des
Individuums fokussierten. Ich stimme mit ten Haves Kritik an individualistischen und reduktionistischen Vulnerabilitatskonzeptionen
Uberein, jedoch sind es meinem Verstandnis nach gerade situationale Anséatze, die die relationale Bedingtheit und die ,,[...] mutuality
of the nature and effects of vulnerability” (Frankenberg et al., 2000: 592) hervorheben.
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Eine funfte, fur die vorliegende Arbeit besonders relevante Differenzierung betrifft die Art und
Weise, wie das Konzept der Vulnerabilitat in der wissenschaftlichen oder auch regulatorischen
Praxis operationalisiert wird. Hier steht eine Operationalisierung, die Vulnerabilitat aus einer rein
distanzierten oder abstrahierenden Perspektive betrachtet, ohne dabei die Eigenwahrnehmungen
von Betroffenen einzubeziehen, und die folglich (wenn auch aus einem Schutzanliegen heraus)
Gefahr lauft, schlichtweg eine kategoriale Zuschreibung von Verletzbarkeit darzustellen', einer
analytischen und empirisch orientierten Operationalisierung gegenuber, die Vulnerabilitaten bzw.
manifeste Verletzungen auf der Ebene der gelebten Erfahrung von Betroffenen in den Blick nimmt.
Auf ebendiese Differenz hat Spiers (2000) mit ihrer instruktiven Unterscheidung zwischen eti-
schen und emischen Perspektiven auf Vulnerabilitat hingewiesen. Etische Perspektiven zielen da-
rauf ab, Vulnerabilitat von auBen als tendenziell objektivierbare Schadensrisiken von Perso-
nen(gruppen) zu erfassen, wohingegen emische Perspektiven auf die (qualitative) Beschreibung
von Vulnerabilitat als gelebte Erfahrung aus der Sicht Betroffener abzielen - hier zeigt sich, dass
der zuvor genannte Ansatz, bestimmte ,,Subpopulationen® als (,per se‘) vulnerabel zu labeln, als
Fall einer solchen etischen Perspektivierung begriffen werden kann.?® Spiers kritisiert, dass eine
einseitig etische Operationalisierung von Vulnerabilitat, die diese tendenziell aus bestimmten
Merkmalen betreffender Personen(gruppen) ableitet, ein besseres Verstandnis von Selbstentwur-
fen dieser als vulnerabel klassifizierten Akteur*innen erschwert. Dementsprechend pladiert sie
dafur, verstarkt emische Perspektivierungen von Vulnerabilitat zu verfolgen.

Diese Problematisierung einer rein abstrahierenden bis zuschreibenden, sich dem benachbar-
ten Konzept des Risikos annahernden Operationalisierung und die Argumentation fur eine Hin-
wendung zur gelebten Erfahrung von Vulnerabilitat findet jingst verstarkte Beachtung. So haben
Boublil, Brown und Gilson in einer von Nungesser & Schirgi herausgegebenen Sonderausgabe der
Zeitschrift Human Studies in je eigenen Beitragen fur die empirische, qualitative Untersuchung
von Vulnerabilitatserfahrungen pladiert, die gleichzeitig die strukturelle Einbettung und Bedingt-
heit dieser Erfahrungen reflektiert (Boublil, 2024; Brown, 2024; Gilson, 2024; Nungesser & Schirgi,
2024a; 2024b). In methodischer Hinsicht argumentieren die Autor*innen dabei fur die Anwen-
dung phdanomenologischer, ethnografischer und partizipativer Forschungsansatze.

Im deutschsprachigen Diskurs hat sich jungst Huth (2025) ebendieser Perspektive zugewandt.

Wenn Vulnerabilitat einseitig als (statistisches) Risiko beschrieben wird, ,[...] droht dieselbe

19 Peter & Strotmann (2025) erinnern jedoch daran, dass die Zuschreibung von Vulnerabilitit nicht nur von auBen, sondern auch als
Selbstzuschreibung erfolgen kann.

20 Dabei sollte nicht tibersehen werden, dass auch in emischen Operationalisierungen —wenn etwa qualitative Sozialforscher*innen
Verletzungserfahrungen Betroffener untersuchen —immer schon eine AuBenperspektive und in gewissem MaBe auch Zuschrei-
bungspraktiken wirksam sind. Des Weiteren ist anzumerken, dass die Eigenperspektiven und gelebten Vulnerabilitatserfahrungen
Betroffener nicht einfach ganzlich von ,externen‘ Vulnerabilitats-Zuschreibungen abgesondert werden kénnen, sondern in einer
wechselseitigen Beziehung zu diesen stehen. Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen sind immer im Verhaltnis zwischen sub-
jektiver, leiblicher Erfahrung und der Perspektivierung (z. B. in Gestalt der Zuschreibung oder Aberkennung) durch Dritte zu betrach-
ten —auch hierin zeigt sich die Angemessenheit eines relationalen Begriffsverstandnisses.
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verdinglicht zu werden, weil ihre konkrete Erfahrung sowie die Frage ihrer Erfahrbarkeit geradezu
ausgeblendet werden®, kritisiert der Autor (Huth, 2025: Abschnitt 2). Affektive Dimensionen des
Verletzt- bzw. Getroffenseins sowie die existenzielle Bedeutung von Vulnerabilitat(serfahrungen)
blieben dann unbeachtet. Ausgehend von dieser Kritik hat Huth unter Bezugnahme auf einen leib-
phédnomenologischen Theorierahmen herausgearbeitet, wie sich Vulnerabilitdt bzw. Verletzungen
konkret auf der Ebene der Erfahrung vollziehen und wirksam werden. Auch Peter & Strotmann
(2025) haben jungst, ausgehend von der Differenzierung zwischen einer zuschreibenden und ei-
ner erfahrungsbezogenen Perspektive, auf die Bedeutung der qualitativen Auseinandersetzung
mit Verletzungserfahrungen Betroffener, und in diesem Zusammenhang auf die Notwendigkeit
methodologischer Innovation hingewiesen. Ich werde im folgenden Abschnitt dieses Kapitels na-
her auf die Theoretisierungsansatze von Huth (2025) sowie Peter & Strotmann (2025) eingehen.?

In den Beitragen von Boublil (2024), Brown (2024), Gilson (2024), Nungesser & Schirgi (2024a,
2024b), Huth (2025) sowie Peter & Strotmann (2025) wird also ein gegenwartiger, bereits von
Spiers (2000) identifizierter Bedarf nach einer verstarkt (qualitativ-)empirischen, dabei jedoch
gleichzeitig theoretisch fundierten Auseinandersetzung mit Vulnerabilitdten und Verletzungen auf
der Ebene gelebter Erfahrung sichtbar, welche ein Gegengewicht zur vorherrschenden, aus der
Distanz operierenden Praxis bildet, Vulnerabilititen aus ,objektiven‘ Merkmalen bestimmter
Gruppen abzuleiten und diesen wiederum zuzuschreiben.? Ebendiesem Bedarf und dieser Per-
spektive, die darauf abzielt, ,[...] [to] illuminate the experience of vulnerability from the individual
perspective” (Rogers 1997: 71), wende ich mich in der vorliegenden Arbeit zu, indem ich konkrete
Vulnerabilitaten und Verletzungserfahrungen analysiere, denen padiatrische Krebspatient*innen
(und als Mitbetroffene auch ihre Eltern; vgl. Peter, 2018c: 626-629, die auf eine prazise Differen-
zierung unterschiedlicher Arten des Betroffenseins aufmerksam macht) im Kontext ihrer Behand-
lungs- und Krankheitsverldufe ausgesetzt gewesen sind. Nachdem ich nun einen Uberblick tiber
zentrale Differenzierungslinien und Begriffsverstandnisse im Vulnerabilitatsdiskurs gegeben
habe, konkretisiere ich im folgenden Abschnitt, wie das Erleben und Erfahren von Vulnerabili-
tat(en) und Verletzungen theoretisch bzw. konzeptuell gefasst werden kann. Dabei werde ich mich

zentral auf eine phdnomenologische Perspektive stltzen, wie sie jungst in den oben genannten

21 Es duirfte offensichtlich geworden sein, dass eine gewisse Schnittmenge bzw. Verbindung zwischen der oben thematisierten An-
nahme intrinsischer Vulnerabilitdt(en) und einer abstrahierenden, kategorialen Operationalisierung einerseits sowie zwischen der
Annahme relationaler, situativer Vulnerabilitdt(en) und einer auf konkrete gelebte Erfahrungen fokussierten Operationalisierung an-
dererseits besteht.

22 |m Kontext dieser Differenzierung ist zusatzlich an Carel (2009) zu denken, die zwischen objektiver und subjektiver Vulnerabilitat
unterscheidet, also zwischen ,tatsachlicher’ (objektivierbarer) Verletzbarkeit und der Wahrnehmung der eigenen Vulnerabilitat durch
betroffene Personen(gruppen). Der Ausgangspunkt ist fiir Carel die Feststellung, dass von Krankheit betroffene (und sich somit in
einer Lebenssituation ,objektiv‘ erhéhter Vulnerabilitat befindliche) Personen sich selbst nicht notwendigerweise als vulnerabel an-
sehen oder erleben. Zwischen der ,externen‘ Einordnung einer Person(engruppe) als (,objektiv‘) vulnerabel — bei der jedoch die von
Burkner (2010) hervorgehobene Problematik, wie Vulnerabilitat als eine Potenzialitat Uberhaupt ,objektiv‘ erfasst werden kann (s. o.),
virulent wird —und der Selbstwahrnehmung der Betroffenen besteht somit potenziell eine Inkongruenz.
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Beitragen von Huth (2025) und Peter & Strotmann (2025) v. a. auchim Anschluss an die responsive

Phanomenologie von Bernhard Waldenfels (weiter-)entwickelt worden ist.

2.2. Vulnerabilitat und Verletzungen auf der Ebene der gelebten Erfahrung

Die Hinwendung zur Ebene der gelebten Erfahrung von Verletzbarkeit und Verletzungen macht es
erforderlich, ebendiesen Begriff ernst zu nehmen und genauer zu betrachten.?® Daher soll die Dif-
ferenzierung zwischen latenter Vulnerabilitat und manifester Verletzung, auf die ich oben bereits
hingewiesen habe, hier durch die Unterscheidung zwischen einer Verletzung und einer Verlet-
zungserfahrung weiter prazisiert werden. Ersteres meint hier die ,Tatsache’, dass ein Subjekt et-
was Verletzendes erlitten hat bzw. das Ereignis, in dem dies geschehen ist und das Wesen, den
Gehalt dieses verletzenden Erleidens. Erfahrung hingegen meint, zunachst einer sozialphano-
menologischen Bestimmung (Schutz & Luckmann, 2017 [1975]: 447-451) folgend, ,,Bewusst-
seinsvorgange*, die ihren Ausgangspunkt in der reflexiven Hinwendung des Subjekts auf seine Er-
lebnisse nehmen. Eine Verletzungserfahrung geht somit aus einer erlittenen Verletzung hervor.
Hier deutet sich bereits eine spezifische Zeitlichkeitsstruktur von Erfahrung an, die von Bernhard
Waldenfels phdnomenologisch weitergedacht worden ist. Waldenfels erldutert: ,,Erfahrung be-
deutet [...] einen Prozef, in dem sich Sinn bildet und artikuliert und in dem die Dinge Struktur und
Gestalt annehmen.” (1997: 19). Demzufolge sind (Verletzungs-)Erfahrungen nicht einfach unver-
anderliche kognitive Bestande, die wir wie gespeicherte ,Daten‘ abrufen konnen, sondern poten-
ziellunabschlieBbare Sinnbildungsvorgéange.?* An diesen Vorgangen hat das Subjekt, mit Walden-
fels gedacht, produktive bzw. kreative Anteile, insofern das Erlebte durch die Art und Weise, wie
das Subjekt auf es antwortet (d.h. wie es sich dem Erlebten gegenuber responsiv verhalt und wie
es dieses deutet), als Erfahrung fortlaufend Gestalt annimmt: ,,[...] Erfahrung besteht in der Um-
setzung und Ubersetzung von Wirkungen, von denen der Erfahrende getroffen wird, bevor er auf
sie zugeht.” (Waldenfels, 2015: 239, Herv. i. O.). Damit ist gleichwohl nicht gemeint, Erfahrung sei
etwas, das sich durch diese kreativen Anteile des Subjekts nach Belieben formen oder steuern
lieBe, vielmehr entsteht sie aus dem Zusammentreffen auBerer Wirkungen und gegebener ,Ant-
worten‘: ,Wir erfinden bis zu einem gewissen Grade, was wir antworten, wir erfinden aber nicht,
worauf wir antworten.” (Waldenfels, 1998: 83). Etwas, das uns als Verletzung widerfahrenist, kann

im Zuge der Erfahrungsbildung positiv umgedeutet bzw. ,beantwortet’ werden - z. B. durch

2 Theoretisierungen von Vulnerabilitits- bzw. Verletzungserfahrungen kénnen immer nur Annaherungen darstellen und die Bedeu-
tungen erlittener Verletzungen nie ganzlich einholen (vgl. Burghardt et al., 2017: 161; Huth, 2025), insofern — wie im Folgenden noch
ausgefuhrt werden soll — derartige Erfahrungen in besonderem MaBe von Qualitaten wie Entzogenheit, Fremdheit, Passivitat und
Singularitat gekennzeichnet sind.

2 Mit der Verwendung dieses Begriffs ist nicht negiert, dass es (v. a. schwerwiegende) Verletzungen gibt, die zunichst einmal als
Bedrohung oder gar Zerstérung von Sinn erlebt und wirksam werden kénnen (vgl. Huth, 2025: Abschnitt 5).
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Versuche, ,das Gute darin zu sehen’, ,das Beste daraus zu machen‘ oder ,daran zu wachsen‘-und
somit ,in einem neuen Licht erscheinen’, jedoch bleibt davon unberihrt, dass initial eine Verlet-
zung als Verletzung erlitten wurde. Das somit umrissene Verstandnis von Erfahrung gilt in der vor-
liegenden Arbeit auch fur die Begriffe der Krankheitserfahrung sowie der Behandlungserfahrung.

Genau genommen ware hiervon zusatzlich der Begriff der Vulnerabilitdtserfahrung zu unter-
scheiden, in der ein Subjekt durch ein bestimmtes Erlebnis mit seiner (allgemeinen oder beson-
deren) Vulnerabilitat konfrontiert und sich dieser bewusst wird, ohne dass es bereits eine mani-
feste Verletzung erlitten hatte — ein Bewusstsein, das in der ,,naturlichen Einstellung® des Alltags-
lebens (siehe Schutz & Luckmann, 2017 [1975]: v. a. 27ff.) fur gewohnlich latent bleibt und zu-
meist (auBer im Fall einer gezielten reflexiven Hinwendung) erst durch direkte Konfrontation mit
ebendieser Verletzbarkeit aktual wird. Eine alltagliche, leicht kurierbare und vorubergehende Er-
krankung stellt zunachst in jedem Fall eine Vulnerabilitatserfahrung dar, insofern das betroffene
Subjekt mit seiner inharenten leibkorperlichen Verwundbarkeit konfrontiert und sich dieser mehr
oder weniger bewusst wird. Ob sie jedoch bereits als manifeste Verletzung aufgefasst werden
oder davon die Rede sein kann, dass sich aus ihr eine substanzielle Verletzungserfahrung ergibt,
hangt jedoch, je nach Perspektivierung, von der theoretisch-konzeptuellen Bestimmung dessen,
was Vulnerabilitat und was eine Verletzung konstituiert, bzw. von der Wahrnehmung in der geleb-
ten Erfahrung des betroffenen Subjekts ab; zwei Perspektiven, zwischen denen Diskrepanzen be-
stehen kdnnen (Carel, 2009). Problematisch ist das Anliegen einer moglichst ,prazisen® Differen-
zierung zwischen einer Vulnerabilitatserfahrung und einer Verletzungserfahrung auch deshalb,
weil die Grenzen zwischen diesen beiden ,Erfahrungspolen® als flieBend angesehen werden mus-
sen. Dies wird auch anhand des zuvor eingebrachten Falles deutlich, in dem ein Subjekt schon
seine spezifische Vulnerabilitat, also sein spezifisches Ausgesetztsein gegenuber einer noch
nicht eingetretenen, aber moglichen Schadigung als manifeste Verletzung erlebt (so z. B., wenn
das Wissen um eine genetische Veranlagung fur eine Krebserkrankung deutliche psychische Be-
lastungen fur die Betroffenen mit sich bringt; Kastner et al., 2023). So gesehen geht jede Verlet-
zungserfahrung mit einer Vulnerabilitatserfahrung einher, wohingegen nicht jede Vulnerabilitats-
erfahrung in ihrer Bedeutung einer Verletzungserfahrung gleichkommen muss — sich aber durch-
aus zu einer solchen ausweiten kann. In Vulnerabilitatserfahrungen kiindigen sich potenzielle Ver-
letzungen an und ,tangiert‘ etwas unsere Verletzbarkeit, ohne dass es zu einer manifesten Verlet-
zung kommt, die wir als solche erleben wurden. Dementsprechend kdénnen sie verstanden
werden als ,[...] an actual affective experience, a present feeling of susceptibility in the face of
uncertainty, unknowability, indeterminacy, and uncontrollability.” (Gilson, 2024: 264; eine ahnli-
che Definition nimmt auch Boublil, 2024: 275, vor). Die Unterscheidung zwischen Vulnerabilitats-

und Verletzungserfahrungen sollte jedoch nicht als eine Dichotomie verstanden werden, sondern

17



vielmehr als ein Kontinuum, entlang dessen das Getroffensein-von-etwas, in dem unsere (allge-
meine oder besondere) Vulnerabilitat ,angetastet’ wird, unterschiedlichste AusmaBe und Gestal-
ten annehmen kann.

Die somit aufgeworfene Frage danach, was eine Verletzung konstituiert, gewinnt im Lichte der
zuvor thematisierten Differenzierungslinien zuséatzliche Komplexitat. Wenn in philosophischen
Diskursen (hier sei an die o. g. Unterscheidung zweier Diskurse durch ten Have, 2015, erinnert),
die ihren Blick eher auf die anthropologische Vulnerabilitat richten, eine Tendenz zur ,Gleichset-
zung‘ oder zumindest zum Uberschneiden von Verletzbarkeit und Affizierbarkeit zu beobachten
ist (s. 0.), kann dies einen ,radikaleren‘ Verletzungsbegriff implizieren, der eben schon in der Affi-
zierung eine Form der Verletzung sieht — so auch bei Waldenfels, wenn dieser affizierende Phano-
mene beschreibt,,[...] als etwas, wovon wir getroffen, affiziert, gereizt, Uberrascht und auf gewisse
Weise verletzt werden.” (Waldenfels 2006: 73; Herv. i. O.). Verletzt-Werden meint hier also nicht
notwendigerweise einen erlittenen Schaden oder angetanes Unrecht, sondern bezieht sich viel-
mehr auf die Tatsache, dass menschliche Erfahrung, die Widerfahrnissen entspringt (siehe zu die-
sem Begriff S. 21), damit beginnt, dass wir von etwas ,getroffen‘ werden, das von auBen kommt,
das auf der Ebene unserer Leiblichkeit auf uns einwirkt und das unseren Erwartungen immer
schon zuvorkommt (vgl. zum Aspekt der Verletzlichkeit in der Phdnomenologie von Waldenfels:
Stéhr, 2019). Obgleich die responsive Phdnomenologie von Waldenfels einen zentralen theoreti-
schen Bezugspunkt fur die vorliegende Arbeit darstellt — auf den ich noch ndher eingehen werde —
, soll ein solches ausgedehntes, ,radikales‘ Begriffsverstdndnis hintenangestellt werden. Das
Problem, das sich m. E. aus der Operationalisierung eines solchen Entwurfs ergibt, ist eine be-
griffliche Unscharfe: wie konnen tatsdachliche Verletzungen, d.h. konkrete Erlebnisse von Scha-
den oder Ungerechtigkeit, noch differenziert als solche thematisiert werden, wenn ,Verletzungen“
im ausgedehnten Begriffsverstandnis, d. h. immer schon als ,verletzend“ betrachtete Affizierun-
gen das gesamte menschliche Erfahrungsgeschehen durchziehen? Wenn ich im Folgenden von
Verletzungen spreche, beziehe mich daher auf Erlebnisse, die von den Betroffenen negativ als Ver-
letzungen erlitten und erfahren werden, z. B., weil sie schmerzen, enttduschen oder dngstigen.

Gegenuber der philosophischen Perspektive werden in politischen (d. h. in eher spezifische
Vulnerabilitaten fokussierenden) Diskursen Verletzungen v. a. als soziale bzw. sozial erzeugte Ver-
letzungen verstanden, und zwar im konkreten Sinne erlittenen Schadens oder Unrechts. Ein sol-
cher Ursprung im Sozialen — sei es in unmittelbarer zwischenmenschlicher Interaktion oder in so-
zialen Strukturen — stellt jedoch keine notwendige Voraussetzung dafur dar, dass etwas als Ver-
letzung erlebt werden und eine Verletzungserfahrung zeitigen kann. Verletzungserfahrungen um-
fassen mehr als jene Falle, Uber die wir im Alltag etwa ,,Das hat mich verletzt“ zu sagen pflegen,

womit wir zumeist auf Verletzungen sozialer Natur Bezug nehmen. Das Betroffensein von einer
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schwerwiegenden Krankheit wie z. B. Krebs ist ein pragnantes Beispiel fir eine Verletzung, die ge-
rade nicht daraus hervorgeht, dass ein identifizierbares Subjekt — sei dies eine Person, eine Insti-
tution oder ,die Gesellschaft‘ als Abstraktum — jemandem etwas angetan hat (abgesehen davon,
dass einzelne Akteur*innen im Rahmen dieser Ubergreifenden Verletzungserfahrung wiederum
spezifische Verletzungen herbeifihren kdnnen, wie in der empirischen Analyse deutlich werden
wird). Trotz der Tatsache, dass eine Krebserkrankung auf kontingente physiologische Vorgange zu-
rickzufthrenist, kann sie als Verletzung erlebt und erfahren werden —und zwar nicht nur, insofern
sie mit physischen Schmerzen, invasiven medizinischen Eingriffen oder bleibenden korperlichen
Versehrungen einhergeht, sondern auch, insofern sie (u. a.) uberraschend und enttauschend in
das Leben einbrechen, Gewohnheiten verunmaoglichen, Plane durchkreuzen, neue Abhangigkei-
ten herstellen, Selbstentwilirfe erschuttern und Betroffene mit existenzieller Ungewissheit,
Fremdheit oder der eigenen Endlichkeit konfrontieren kann (vgl. Huth, 2025).

Der in dieser Arbeit angelegte Verletzungsbegriff bezieht sich also (anders als in einer philoso-
phischen Ausweitung auf Affizierungen im Allgemeinen) auf negative, als Verletzungen erlebte Er-
fahrungen und (Uber die tendenzielle Fokussierung politischer Diskurse hinaus) nicht ausschlieB3-
lich auf Verletzungen, die einem*einer bestimmten sozialen Akteur*in zugeschrieben werden
kdnnen bzw. die unmittelbar in sozialen Beziehungen und Strukturen wurzeln, sondern auch auf
Verletzungen ,natlrlichen‘ bzw. kontingenten Ursprungs.? Wie sich im oben angesprochenen Bei-
spiel der Vulnerabilitdtserfahrungen ohne manifeste Verletzung bereits angedeutet hat, nimmt je-
doch nicht jedes negative Erlebnis, nicht alles, was von auBen‘ auf uns einwirkt, in unserer geleb-
ten Erfahrung die Bedeutung einer Verletzung an (vgl. auch Huth, 2025). Diese sollte daher zusatz-
lich von benachbarten (wenngleich sich potenziell iberlagernden) Erfahrungsqualitaten wie z. B.
jener der Belastung, der Krise oder des Leidens abgegrenzt werden (eine Ubersicht (iber Phano-
mene und Erfahrungsqualitaten der Verletzbarkeit findet sich im Glossar der Vulnerabilitat von
Dederich & Zirfas, 2022).

Der hier vertretene, erfahrungsbezogene Verletzungsbegriff ist schlieBlich von juristischen De-
finitionen abzugrenzen. Arztliche Heileingriffe konnen, einer bestimmten Interpretation des gel-
tenden Rechts in Deutschland folgend, als Kérperverletzungen angesehen werden, insofern sie,
ungeachtet ihrer Heilabsicht und ihrer fachgerechten Durchfihrung, zunachst einmal — auch
schon durch den Einstich einer Nadel - Eingriffe in die kdrperliche Unversehrtheit der Patient*in-
nen darstellen (Fehn, 2009). Diese Kérperverletzungen werden erst durch die arztliche Aufklarung
und die Einwilligung der Patient*innen als legitimiert angesehen. Wahrend arztliche Heileingriffe

also mit Verletzungen einhergehen, wenn dabei Korpergrenzen versehrt oder anderweitig

2 Damit ist nicht negiert, dass z. B. Krebs als Erkrankung ebenfalls durch soziale Faktoren mitbeeinflusst wird: je niedriger der sozio-
6konomische Status von Menschen, desto schlechter sind tendenziell der Zugang zu bzw. die Outcomes von Krebsbehandlungen (Li
etal., 2024).
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Uberschritten werden, durften diese Eingriffe als solche wiederum in den meisten Fallen nicht als
Verletzung im hier relevanten Sinne, d. h. im Sinne angetanen bzw. erlittenen Schadens oder Un-
rechts erlebt werden. Im Hinblick auf diesen idealtypischen ,Regelfall‘ sind jedoch drei Einschran-
kungen anzumerken: erstens sind spezielle Falle denkbar, in denen Patient*innen — man denke
hier z. B. an Kinder — schon ,minimalinvasive‘ Eingriffe oder andere zur Behandlung gehdrige Pro-
zeduren an sich als Verletzung im Sinne von etwas, das einem widerfahrt bzw. angetan wird, erle-
ben. Zweitens kann es im Rahmen arztlicher Behandlungen bzw., weitergedacht, im Rahmen des
Arzt*innen-Patient*innen-Verhaltnisses gerade auch aufgrund des diesem inhdrenten Machtge-
falles zu konkreten, als solchen erlebten Verletzungen kommen, wenn z. B. Patient*innenper-
spektiven missachtet werden oder physische Gewalt angetan wird (z. B. Milford & Lorenzini, 2024)
—indiesen Fallen ist es jedoch nicht die medizinische Prozedur als solche, die die Verletzung kon-
stituiert. SchlieBlich konnen arztliche Heileingriffe, die fur sich genommen nicht als verletzend
erfahren werden, in Ubergreifende Verletzungserfahrungen (z. B. im Betroffensein von einer le-
bensbedrohlichen Erkrankung) eingebettet sein bzw. in deren Rahmen stattfinden.

Einmal mehr scheint hier die potenzielle Diskrepanz zwischen externen, ,objektiven‘ Perspek-
tivierungen bzw. Bewertungen von Vulnerabilitdt bzw. Verletzungen einerseits und gelebten Erfah-
rungen infolge unmittelbaren Betroffenseins andererseits durch (Carel, 2009), denn etwas, das
aus der AuBenperspektive lediglich als tolerierbare ,Belastung’ (oder: nicht einmal als solche) er-
scheinen mag, kann von einer betroffenen Person als signifikante Verletzung erlebt und erfahren
werden, und umgekehrt kdnnen — Stichwort Viktimisierung — Verletzbarkeiten bzw. Verletzungen
zugeschrieben werden, wo Betroffene diese selbst nicht als solche erleben.

Die bislang eingehendste Theoretisierung von Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen
hat, wie im vorigen Abschnitt bereits erwahnt, jungst Huth (2025) vorgelegt. Ausgehend von einem
leibphanomenologischen Theorierahmen, der die Leiblichkeit als fundierenden Ausgangspunkt
des menschlichen ,,Zur-Welt-Seins“ (Merleau-Ponty, 2010 [1945]) — und damit auch unserer Ver-
letzungsoffenheit — begreift, thematisiert Huth drei verschiedene, wenngleich miteinander ver-
knupfte Arten und Weisen, wie sich Vulnerabilitdten bzw. Verletzungen auf der Ebene der gelebten
Erfahrung ausgestalten und auswirken konnen. Erstens stellt der Autor dar, wie Verletzungen in
Momenten des aktualen Erleidens als uberraschende und enttduschende Widerfahrnisse tber
uns kommen. ,,Enttauschend® sind Verletzungen hier insofern, als dass sie unser existenzielles,
prareflexives Vertrauen in den gewohnten ,Lauf der Dinge‘ und in ,das Gute‘ konterkarieren; ein
Vertrauen, das Huth mit Merleau-Ponty (2010 [1945]) im ,,habituellen [d. h. Gewohnheiten tragen-
den] Leib“ sowie mit Behnke (2009) in der ,leiblichen Protentionalitat®, d. h. in einer ,,[...] Antizi-
pation dessen, was geschehen wird oder auch geschehen soll [...]* (Huth, 2025: Abschnitt 4) ver-

ankert sieht. In Situationen, in denen ein Subjekt mit der eigenen Vulnerabilitat konfrontiert wird
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und / oder eine Verletzung erleidet, werden somit, (sozial-)phdnomenologisch gesprochen, die
lebensweltlichen Idealisierungen des ,Und-so-weiter” und des ,Ich-kann-immer-wieder® (siehe
Schitz & Luckmann, 2017 [1975]; diese Termini stammen urspriinglich von Edmund Husserl) als
fungierende, prareflexive Annahmen einer Kontinuitat der Welt und der eigenen Handlungsmaog-
lichkeiten in dieser Welt in die Schranken verwiesen.

Den oben bereits verwendeten Begriff des Widerfahrnis nimmt Huth von Bernhard Waldenfels
auf, in dessen responsiver Phdnomenologie dieser Terminus eine zentrale Rolle einnimmt. Mit Wi-
derfahrnissen meint Waldenfels kurz gesagt ,,[...] etwas, das uns ohne unser eigenes Zutun zu-
stoBt oder entgegenkommt." (2002: 15), und dessen Wirkung auf uns zunachst primar in einem
leiblichen Getroffensein besteht; eine Wirkung, die er auch als Pathos bezeichnet. Wie in der Re-
zeption des Waldenfels’schen Erfahrungsbegriffs oben bereits angesprochen wurde, stellen Wi-
derfahrnisse Ausgangspunkte der Erfahrungsbildung dar. Sie fordern das getroffene Subjekt zu ei-
nem Antworten in Gestalt eines Deutens, Bestimmens, Sich-Verhaltens-zu und auch Handelns
heraus; ein Antworten, das Waldenfels begrifflich als Response konkretisiert. Erst durch diese —
jedoch nicht als ,willkurlich® oder planmaBig steuerbar misszuverstehende (s. 0.) — Response
nimmt das, was dem getroffenen Subjekt widerfahren ist, letztlich als Widerfahrnis Gestalt an.
Doch lasst sich das Widerfahrnis durch die Response niemals ganzlich ,einholen’, da zwischen
diesen beiden Elementen eine unaufhebbare Licke, die Diastase besteht, woraus sich nach
Waldenfels eine responsive Differenz ergibt: Wenn das Subjekt auf das Widerfahrnis ,antwortet’,
hat dessen Wirkung — das Pathos —immer schon eingesetzt, weshalb die Response stets mit einer
unaufhebbaren Nachtréaglichkeit erfolgt. Daraus folgt auch, dass sich die Wirkung des Widerfahr-
nis in besonderem MaBe durch eine dem Subjekt auferlegte Passivitdt auszeichnet, sodass Huth
(2025) in diesem Zusammenhang auch von der Erfahrung eines ,Nicht-(mehr)-Kénnen“ spricht.?®

Die Denkfigur der Response verweist im Kontext der Theoretisierung von Verletzung(serfah-
rung)en als Widerfahrnissen zuruck auf den oben bereits angesprochenen Aspekt der ,Ressour-
cen‘ oder des Vermogens', mit Vulnerabilitat(en) umzugehen. Wahrend es in ersterem Fall jedoch
um ein (schon leiblich-fungierendes, prareflexives) ,Antworten‘ auf eine bereits erlittene Verlet-
zung geht, geht es in letzterem Fall um Mdéglichkeiten, einem besonderen Ausgesetztsein zu be-
gegnen — und somit auch potenziell eintretende Verletzungen abzuwenden. Dennoch ergibt sich
aus dieser Verbindungslinie die Frage, durch welche ,Ressourcen® unsere Responsivitat und da-

mit unsere Kapazitat, ,adaquat‘ auf Verletzungen zu antworten, beeinflusst wird.

% Die hier angesprochene Passivitdt oder das ,,Nicht-(mehr)-Kénnen“ als Elemente des Erleidens von Verletzungen sollten daher
nichtin dem Sinne verabsolutiert werden, dass ein Subjekt, das eine Verletzung erlitten hat, notwendigerweise ,nicht mehr handeln
kann‘. Vielmehr kann diese widerfahrende Passivitat duBerst unterschiedliche AusmaBe annehmen. Mit dem Theorierahmen der
responsiven Phanomenologie ist demgegenliber betont, dass Verletzungen zu Antworten auffordern, die zwar schon mit einem leibli-
chen Sich-dazu-Verhalten einsetzen, aber auch in konkretem Handeln bestehen kénnen.
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Wahrend Waldenfels betont, dass Widerfahrnisse auch alltaglicher Natur sein und normali-
siert werden kdnnen (und, wie oben thematisiert, schon Affizierungen im Allgemeinen einen po-
tenziell ,verletzenden“ Charakter zuschreibt), weist er gleichzeitig wiederholt auf die Kapazitat
bestimmter Widerfahrnisse hin, Leiden hervorzurufen, wodurch sich die —von Huth (2025) frucht-
bar gemachte — Rezeption des Widerfahrnis-Begriffs fur die Theoretisierung von Vulnerabilitats-
bzw. Verletzungserfahrungen plausibilisiert. In diesem Zusammenhang weist Waldenfels zudem
auf die Singularitat einer jeweiligen Leidenserfahrung hin, wobei er die Singularitat auf der Ebene
des Erlebens bzw. Erfahrens sowie der Bedeutung fur die getroffene Person im Blick hat (z. B.
Waldenfels, 2012: 193-197). Diese Annahme hat epistemische Konsequenzen, denn Vergleiche
von Leidens- oder eben Verletzungserfahrungen — wie sie auch in sozialwissenschaftlicher For-
schung zu solchen Erfahrungen enthalten sind — konnen aus dieser Sichtweise immer nur appro-
ximative Vergleiche sein, die ebendiese Singularitat zu einem gewissen MaBe ausklammern mus-
sen.?”’

Der zweite von Huth (2025: Abschnitt 5) thematisierte Aspekt ist die Mdglichkeit, dass Vulne-
rabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen (unabhangig davon, auf welcher Dimension sie sich be-
wegen) als Bedrohung von Sinn wirksam werden kdnnen, wenn durch sie ,,grundlegende Moglich-
keitsfelder® infrage gestellt werden und ,[d]as leibliche Vertrauen in ein Und-so-weiter [...] auf un-
heimliche, d.h. nicht einfach ,l6sbare‘ Weise durchkreuzt bzw. unterbrochen [wird]“ (Huth, 2025:
Abschnitt 5). Es durften v. a. besonders schwerwiegende Verletzungen sein, in denen eine solche
Bedrohung, ein Abhandenkommen oder eine ,Zerstorung’ von Sinn eintritt.

Drittens stellt Huth (2025: Abschnitt 6) dar, wie Verletzungen bzw. Vulnerabilitaten zu ,Spuren®
—diesen Begriff entlehnt er der Philosophie von Emmanuel Lévinas —werden, d. h. wie sie sich auf
der Ebene der Leiblichkeit einschreiben und chronifizieren und somit ihrerseits neue Vulnerabili-
taten zeitigen konnen, z. B. auch dann, wenn Umgangsweisen oder Bewaltigungsversuche ange-
strengt werden, die Vulnerabilitaten eigentlich abmildern sollen, aber dies gerade nicht bewirken
(einen Fall, den Rogers et al., 2012, wenngleich begrifflich missverstandlich, als ,,pathogene Vul-
nerabilitdten® bezeichnen). Huth weist daraufhin, dass auch diese Vulnerabilitaten zwar ihren La-
tenzcharakter behalten, dass sie jedoch Uber ihre leibliche Einschreibung ,[alffektiv [...] chro-
nisch aufdringlich“ (Huth, 2025: Abschnitt 6) sind. Wenn Vulnerabilitaten sich als Spuren leiblich
einschreiben, kann sich dies z. B. in meidenden Verhaltensweisen, in einer Abkehr von der Wirk-
lichkeitund/oderindem Verlustvon Vertrauen in den eigenen Leib oder in die Welt manifestieren.
An diesen denkbaren Folgen von Vulnerabilitadtsspuren zeigt sich, dass das oben thematisierte

Vertrauen in die Kontinuitat von Selbst und Welt, das den Hintergrund bildet, in den Verletzungen

27 Mit dem Hinweis auf die potenzielle Singularitit von Vulnerabilitits- und Verletzungserfahrungen soll jedoch nicht etwa einseitig
individualistisch orientierten Forschungsansatzen, die die strukturelle Bedingtheit derartiger Erfahrungen ignorieren, das Wort gere-
det werden; vgl. Nungesser & Schirgi (2024b) mit Verweis auf Boublil (2024), Brown (2024) und Gilson (2024).
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als Verletzungen einbrechen, nicht unantastbar ist, sondern seinerseits durch Vulnerabilitats-
und Verletzungserfahrungen ,korrumpiert‘ werden kann. Insofern es hier also um zusatzliche und
sich verstetigende Vulnerabilitdten geht, die aus Verletzungserfahrungen hervorgehen, weist
Huths Konzeptualisierung eine gewisse Nahe zum oben thematisierten Konzept der Vulnerabili-
tatskaskaden von Luna (2009; 2019; Victor et al., 2022) auf. Huth nimmt das Betroffensein von
einer chronischen Krankheit als Beispiel fur eine Situation auf, in der es zu einer solchen Ein-
schreibung einer Vulnerabilitat als Spur kommen kann, wenn dieses Betroffensein das Vertrauen
in den eigenen Leib beeintrachtigt oder gar zerstort.

Eine weitere phanomenologisch gerahmte Analyse und Theoretisierung von Vulnerabilitats-
bzw. Verletzungserfahrungen haben jlingst Peter & Strotmann (2025) vorgelegt, deren Fokus auf
Moglichkeiten und Grenzen des Verstehens derartiger Erfahrungen durch Andere sowie, darauf
aufbauend, auf den methodologischen Konsequenzen fur die qualitative Sozialforschung zu Ver-
letzungserfahrungen liegt. Die Autor*innen machen anhand der Analyse zweier empirischer Fall-
vignetten darauf aufmerksam, dass Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen sich in vielen
Fallen einer Versprachlichung oder anderweitigen Artikulierbarkeit durch Betroffene verweigern,
weil mit ihnen verbundene Prozesse der Sinn- bzw. Erfahrungsbildung, wie auch von Huth (2025)
betont, in besonderem MaBe von einer Nachtraglichkeit gepragt sind. Eine Verletzung wurde erlit-
ten und entfaltet ihre affektive Wirkung, doch was sie bedeutet und wie sie gefasst werden kann,
bildet sich, mit Waldenfels gedacht, erst im oben skizzierten pathisch-responsiven Geschehen
und schlieBlich, v. a. infolge reflexiver Hinwendung, im Prozess der Erfahrungsbildung aus, sodass
die betroffene Person die Verletzung noch nicht —und auch im weiteren Verlauf immer nur in einer
Annédherung — zum Ausdruck bringen kann. In manchen Fallen zeigen sich Verletzungserfahrun-
gen entweder nur anzeichenhaft, also z. B. durch unvermittelte leibliche Expressionen, oder aber
durch eine Entzogenheit, die jedoch nicht einfach ,nichts‘ im Sinne einer unbemerkten Leerstelle
ist, sondern die die ,Zeug*innen‘ — in diesem Falle: die Sozialforscher*innen — als Entzogenheit
affiziert. Den Aspekt der Bereitschaft zur Artikulation von Verletzungserfahrungen hinzunehmend,
merken auch Nungesser & Schirgi an: ,[...] itis problematic to assume that groups labeled as vul-
nerable are always able and willing to choose a form of articulation that makes their vulnerability
or specific violations apparent and understandable to others.” (2024b: 315).

Daraus ergibt sich fur die noch immer zentral auf Sprache (und teils auf eine distanzierte Be-
obachter*innenposition) bauende qualitative Sozialforschung eine epistemische Grenze, dennin
diesen Fallen der Anzeichenhaftigkeit und Entzogenheit stellt sich die Frage, welche ,Daten‘ Uber-
haupt Gegenstand ihrer Interpretation sein kdnnen. Im Hinblick auf diese Frage argumentieren
Peter & Strotmann (2025) daflr, jene bereits erwahnten Affizierungen, d. h. jene leiblich-emotio-

nalen Wirkungen, die Forscher*innen in der Begegnung mit Verletzungserfahrungen Anderer
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erleben, als Erkenntnisquelle ernst zu nehmen und in die Analyse einzubeziehen, insofern in die-
sem Angesprochensein auch etwas uUber die Verletzungserfahrungen der Betroffenen zum Aus-
druck kommt. Voraussetzung dafur ist ihrerseits die Verletzbarkeit und daruber hinaus die Sensi-
bilitat der Forscher*innen, sodass die Autor*innen von einer Relationalitdt zwischen Verletzungs-
erfahrungen Betroffener und der Verletzbarkeit der Forscher*innen sprechen.

Mit Huth (2025), Peter & Strotmann (2025) und dem gemeinsamen Bezugspunkt dieser Bei-
trage, mit der responsiven Phanomenologie von Bernhard Waldenfels, konnte nun aufgezeigt wer-
den, durch welche Charakteristika sich das Erleiden von Verletzungen bzw. das Betroffensein von
Vulnerabilitat auf der Ebene der gelebten Erfahrung auszeichnet. Verletzungen treffen uns als
Uberraschende, unser lebensweltliches Vertrauen in den ,Lauf der Dinge‘ enttduschende Wider-
fahrnisse, die uns immer auch potenziell passiv zuriicklassen; letzteres drickt sich auch in As-
pekten wie Kontrollverlust, Handlungsunfahigkeit oder Machtlosigkeit aus, die in der Literatur wie-
derholt als Elemente von Vulnerabilitatserfahrungen benannt werden (z. B. Hoffmaster, 2006; Ro-
gers et al., 2012). Als Widerfahrnisse verstanden, fordern Verletzungen uns jedoch gleichzeitig zu
einem ,Antworten‘ heraus, das mit unserer leiblichen Responsivitat einsetzt und sich dartber hin-
aus ausweitet in (reflexive) Prozesse der Herausbildung von Verletzungserfahrungen wie auch in
konkrete Handlungspraktiken des Umgangs mit oder der ,Bewaltigung‘ von Verletzungen (fir Men-
schen mit chronischen Erkrankungen haben dies Synnes et al., 2020 empirisch aufgezeigt). Die-
ses Geschehen zeichnet sich jedoch durch eine nicht einzuholende Nachtréglichkeit aus, durch
die uns Sinn und Bedeutung einer erlittenen Verletzung immer in gewissem MaBe entzogen blei-
ben. Dies fuhrt dazu, dass sich Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen in vielen Fallen einer
Vollstandigen Artikulierbarkeit entziehen (Peter & Strotmann, 2025). Derartige Erfahrungen kon-
nen sich schlieBlich leiblich als ,Spur” (Huth, 2025) einschreiben, d.h. chronifizieren und ihrer-
seits neue Vulnerabilitaten hervorrufen. Vor diesem Hintergrund wird deutlich, dass sowohl la-
tente Vulnerabilitat als auch manifeste Verletzungen die Integritat und das Wohlergehen betroffe-

ner Personen anrthren bzw. beeintrachtigen (z. B. Guidry-Grimes & Victor, 2012; Spiers, 2000).

2.3. Faktoren der ,doppelten Vulnerabilitat“ onkologisch erkrankter Kinder
und Jugendlicher

Anknupfend an Boles (2018), Boles & Daniels (2019) und Dixon-Woods et al. (2005) habe ich in
der Einleitung auf die Betrachtung onkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher als einer ,,dop-
pelt“ vulnerablen Patient*innengruppe hingewiesen. Im letzten Abschnitt dieses Kapitels mochte
ich diese Bestimmung aufbauend auf dem oben thematisierten Verstandnis von relationaler Vul-

nerabilitdt (z. B. Frankenberg et al., 2000; Gilson, 2024; Hurst, 2015; Luna, 2009; 2019) einer
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differenzierteren Betrachtung unterziehen. Diesem Verstandnis nach sind Vulnerabilitdten als
erst situativ und relational, d. h. in konkreten sozialen Situationen und Beziehungen entstehende
Schadenspotenziale zu begreifen, und nicht etwa als ,intrinsische‘ Merkmale bestimmter Perso-
nen(gruppen). Zu diesem Verstandnis gehort des Weiteren eine konkrete Bestimmung des mogli-
chen Schadens bzw. der Verletzung, gegenliber der die betreffende Person(engruppe) in einer be-
stimmten Situation vulnerabelist. Vor dem Hintergrund dieser relationalen Konzeption verliert die
Einordnung onkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher als ,,doppelt vulnerable® Gruppe je-
doch an Aussagekraft, weil darin keine konkreten Verletzbarkeiten bestimmt sind und die Seman-
tik ,vulnerabler Gruppen® tendenziell die Vorstellung intrinsischer Vulnerabilitat nahelegt. Die
beiden Aspekte, auf die ebendiese Bestimmung abzielt — gleichzeitig minderjahrig und als Pati-
ent*in lebensbedrohlich erkrankt zu sein —, sind aus einer relationalen Perspektive somit weniger
als Vulnerabilitaten an sich zu begreifen, sondern vielmehr als situationstbergreifend wirkméach-
tige Faktoren, die spezifische Vulnerabilitaten beglinstigen.

Der erste dieser beiden Faktoren ist das Kindes- oder Jugendalter bzw., vereinfachend unter
einem rechtlichen Begriff zusammengefasst, die Minderjghrigkeit. Dieser Faktor kann seinerseits
bereits mehrere Implikationen haben: So kann Minderjahrigkeit aus eher entwicklungspsycholo-
gischen oder medizinischen Perspektiven als Vulnerabilitatsquelle angesehen werden, weil Kin-
der in besonderem MaBe physisch verletzbar sind und weil sie sich in einem (sich seinerseits in
unterschiedlichen Dimensionen vollziehenden, z. B. leibkdrperlichen, sozialen, kognitiven) Ent-
wicklungsprozess befinden, dessen Verletzung betrachtliche Folgen fur ihr Aufwachsen haben
und somit wiederum spatere Vulnerabilitaten zeitigen kann. Eine (kindheits-)soziologische Per-
spektive wurde wiederum eher den gesellschaftlichen Status der Minderjahrigkeit und die damit
einhergehenden sozialen Machtgefalle im Rahmen der institutionalisierten ,generationalen Ord-
nung® (Alanen, 2009) fokussieren. Aus dieser Sicht stellt Minderjahrigkeit eine Vulnerabilitats-
quelle dar, insofern die Autonomie und gesellschaftliche Handlungsmacht von Kindern und Ju-
gendlichen begrenzt und diese zum Vollzug ihres Alltagslebens in besonderem MaBe auf Erwach-
sene angewiesen sind (Andresen, 2014; Burghardt et al., 2017; Schweiger & Graf, 2017; Wiese-
mann, 2019). Diese Asymmetrien machen sie potenziell anfallig fur Verletzungen in Form von
Missachtung, Ausnutzung oder gar physischer Schadigung. Eine spezifische Vulnerabilitat, die
durch diesen Faktor potenziell begunstigt wird, ist z. B. jene gegenuber epistemischer Ungerech-
tigkeit. Mit diesem Konzept hat Fricker (2024 [2007]) darauf hingewiesen, dass bestimmten sozia-
len Gruppen im Rahmen gesellschaftlicher Machtverhaltnisse zum einen die Kapazitat abgespro-
chen wird, valides Wissen zu erlangen und als Wissende in Erscheinung zu treten (testimoniale
Ungerechtigkeit), und dass diesen Gruppen zum anderen, auf einer noch fundamentaleren

Ebene, die notwendigen hermeneutischen (z. B. sprachlichen) Ressourcen fehlen konnen, die

25



notwendig sind, um ihre Erfahrungen zu verstehen und zum Ausdruck zu bringen (hermeneutische
Ungerechtigkeit).

Somit zeigt sich, dass die Zuschreibung einer ,doppelten Vulnerabilitat“ eine erhebliche Kom-
plexitdtsreduktion darstellt und sich bei genauerer analytischer Betrachtung weitaus mehr denk-
bare spezifische Vulnerabilitdten identifizieren lassen, die potenziell durch den Faktor der Minder-
jahrigkeit bedingt werden. Ob kindliche Entwicklung und asymmetrische Machtverhaltnisse ge-
genuber Erwachsenen tatsachlich Vulnerabilitaten zeitigen, ist zudem abhangig von der jeweils
zu betrachtenden Situation und von weiteren Faktoren, die in diese einflieBen. Entgegen einer
Festlegung oder Reduzierung von Kindern und Jugendlichen auf ihre vermeintlich ,intrinsische’
Vulnerabilitat ist zudem gleichzeitig zu reflektieren, inwiefern ebendiese auch eine historisch ge-
wachsene gesellschaftliche Konstruktion und Zuschreibung vonseiten Erwachsener darstellt
(Baader, 2015; Christensen, 2000; Frankenberg et al., 2000; Klnstler, 2015), und wie Minderjah-
rige widerstandig z. B. gegenliber generationalen Asymmetrien und ihren moglichen Folgen sein
kdnnen. In diesem Zusammenhang haben Kindheitsforscher*innen daflr argumentiert, Vulnera-
bilitdt und Handlungsfahigkeit nicht als vermeintlichen Widerspruch, sondern vielmehr als zwei
simultan bestehende oder sich gar bedingende Potenzialitdten zu betrachten (z. B. Andresen et
al., 2015b; 2019; Baader, 2015; Roest et al., 2023). Dies verweist zurtick auf die oben kritisch the-
matisierte Bestimmung von Verletzbarkeit als Voraussetzung fur die Weltbeziehung, Entwicklung
und letztlich auch Handlungsfahigkeit von Menschen.?®

Der zweite, ebenfalls multiple spezifische Vulnerabilitaten beglnstigende Faktor im Leben on-
kologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher ist, wenig Uberraschend, ihre Krebserkrankung. Die-
ser Faktor unterscheidet sichvom ersten jedoch dadurch, dass das Betroffensein von einer Krebs-
erkrankung bereits eine manifeste Verletzung darstellt. Diese ist Ausgangspunkt einer Ubergrei-
fenden Verletzungserfahrung, die wiederum mit spezifischen Belastungen bzw. Belastungssitua-
tionen einhergeht, welche, wie in den empirischen Fallanalysen sichtbar werden wird, ihrerseits
die Erfahrungsqualitat von Verletzungen (wie sie im vorangegangenen Abschnitt herausgearbeitet
wurde) annehmen kdnnen. Auf korperlicher bzw. gesundheitlicher Ebene sind padiatrische Krebs-
patient*innen vulnerabel im Hinblick auf die Progression ihrer Erkrankung und die damit einher-
gehende Verschlechterung ihres Gesundheitszustandes, aber auch im Hinblick auf die belasten-
den Auswirkungen der Therapie; konkret zeigt sich diese gesundheitliche Vulnerabilitat z. B. in der
Anfalligkeit fur Infektionen, von der Patient*innen aufgrund ihres (durch Erkrankung und Therapie)
geschwachten Immunsystems betroffen sind. Auf der Dimension der Sozialitat kann die Krebser-

krankung und -behandlung Vulnerabilitdten gegenuber einer Einschrankung des Soziallebens

2 Wenngleich ich dieser Annahme zustimme, habe ich zuvor dazu angemerkt, dass differenzierte Begriffsverwendungen (z. B. beim
Verhaltnis von Affizierbarkeit und Verletzbarkeit) notwendig sind und dass manifeste Verletzungserfahrungen nicht vorschnell auf
ihre positiven Erfahrungskapazitaten festgelegt, sondern als erlittene Verletzungen ernst ggenommen werden sollten.
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oder gar gegenuber dem Verlust sozialer Kontakte erzeugen, die fur Kinder und Jugendliche von
besonderer Bedeutung sind; hier ist auch an potenzielle langfristige Auswirkungen von Einschrén-
kungen oder Unterbrechungen der Schulbildung zu denken. Diese Belastungen tragen schlieBlich
zu einer Vulnerabilitat gegenuber Beeintrachtigungen des allgemeinen psychischen Wohlbefin-
dens bei. Krankheit und Behandlung bringen zudem latente Vulnerabilitdten gegenlber negativen
sozialen wie auch sozio6konomischen, psychologischen und korperlichen bzw. gesundheitlichen
Spatfolgen mit sich (Brinkman et al., 2018; Erdmann et al., 2021; Robison & Hudson, 2014).

SchlieBlich ist an Vulnerabilitadten zu denken, in denen sich die beiden hier angesprochenen
Faktoren der Minderjahrigkeit und des Betroffenseins von einer Krebserkrankung — so, wie Luna
(2009; 2019) dies fur ,Vulnerabilitatsschichten® entwirft — Uberlagern und miteinander in Interak-
tion treten. So haben Carel & Gyorffy (2014) im Anschluss an das oben bereits eingefuhrte Kon-
zept der epistemischen Ungerechtigkeit (Fricker, 2024 [2007]; vgl. zu dessen Relevanz fur die Ge-
sundheitsversorgung auch Carel & Kidd, 2014; Kidd & Carel, 2017) darauf hingewiesen, dass Kin-
der und Jugendliche als Patient*innen testimonialer Ungerechtigkeit ausgesetzt sein konnen, weil
Erwachsene ihnen Irrationalitat, mangelndes Urteils- und Erinnerungsvermogen oder Beeinfluss-
barkeit zuschreiben; und dass sie vulnerabel gegenuber hermeneutischer Ungerechtigkeit wer-
den kénnen, weil die Arten und Weisen, wie Kinder Gesundheit und Krankheit interpretieren und
beschreiben, demvon Erwachsenen kontrollierten Gesundheitssystem potenziell fremd sind. Die
von Bluebond-Langner (1978) beobachtete — heute nicht mehr gangige — Praxis, mit Kindern und
Jugendlichen mit Krebserkrankungen nicht umfanglich Uber ihre Situation und Prognose zu kom-
munizieren, erzeugt eine Vulnerabilitat, die aus einer solchen Interaktion der Faktoren der Minder-
jahrigkeit und der Lebensbedrohlichkeit der Erkrankung hervorgeht. Auch ist hier z. B. an eine er-
hohte Vulnerabilitat gegenuiber negativen Folgen generationaler Asymmetrien zu denken, die dar-
aus resultiert, dass Krankheit und Behandlung fur padiatrische Krebspatient*innen mit einer zu-
satzlich gesteigerten Angewiesenheit auf Erwachsene und mit eingeschrankten Handlungsspiel-
raumen einhergehen.

Es durfte deutlich geworden sein, dass die Bestimmung als ,,doppelt vulnerable® Patient*in-
nengruppe nur eine sehr grobe und unscharfe Einordnung darstellt, insofern sie sich bei genaue-
rer Betrachtung noch nicht auf spezifische Verletzbarkeiten bezieht, sondern auf Merkmale der
Lebenssituationen padiatrischer Krebspatient*innen, die solche spezifischen Verletzbarkeiten
als situationsubergreifende Faktoren begunstigen kdnnen. Zu diesen Faktoren kommen zum ei-
nen weitere individuelle und situationsspezifische Faktoren hinzu; zum anderen sollte — gerade
auch ausgehend von einer relationalen Perspektive — auch hier die ,,Vulnerantilitat” (Burghardt et
al., 2017) von sozialen Praktiken, Situationen oder Institutionen (d. h. deren Potenziale, Verletzun-

gen zu erzeugen) als Komplement zur Vulnerabilitat dieser Patient*innen mitgedacht werden.
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3. Methodik

3.1. Feldzugang und Rekrutierung

Die der vorliegenden Studie zugrundeliegende Forschung wurde auf einer Station der padiatri-
schen Hamatologie, Onkologie und Hamostaseologie in einer Klinik fur Kinder- und Jugendmedi-
zin an einer groBen Universitdtsmedizin in Deutschland durchgefuhrt. Nach zwei Gesprachen mit
leitenden Arzt*innen stellte ich mich und mein Forschungsprojekt in einer Friihbesprechung auf
der Station vor. Im Anschluss absolvierte ich als Doktorand dort eine langere Hospitationsphase,
in deren Rahmen ich zunéchst Arzt*innen stundenweise in ihrer Stationsarbeit begleitete, dann
jedoch v. a. zur regelmaBigen Teilnahme an den Meetings des psychosozialen Teams uberging. In
diesen wochentlichen Treffen stellte ich schrittweise engeren Kontakt zu einzelnen Akteur*innen
des Teams her und konnte manche von ihnen schlieBlich in ihren Patient*innenkontakten beglei-
ten und somit tiefere Einblicke in die psychosoziale Versorgung erhalten.

Nachdem ich meine Hospitation aufgrund der COVID-19-Pandemie zeitweise unterbrechen
musste, startete die eigentliche Datengenerierungsphase® nach Erhalt des positiven Ethikvo-
tums durch die zustandige Ethikkommission. Die Einschlusskriterien flr die Rekrutierung waren
bewusst breit gehalten (onkologische Patient*innen in der Phase der Intensivtherapie; Alter 6-17
Jahre; jegliche Art von Krebserkrankung). Zur ldentifikation geeigneter Patient*innen trat ich vor
Ort mit den diensthabenden Arzt*innen und Pfleger*innen in Kontakt. Wenn ein*e Patient*in als
mogliche*r Teilnehmer*in infrage kam, begleitete der*die jeweilige Mitarbeiter*in mich in das Pa-
tient*innenzimmer, sodass ich mich personlich vorstellen konnte. Dabei informierte ich die Fami-
lien uber meine Studie und handigte ihnen zudem schriftliche, altersgruppenspezifisch gestaltete
Informationen sowie, nach entsprechender Bedenkzeit und bestatigter Teilnahmebereitschaft,
Einwilligungserklarungen aus. Von sechs angesprochenen Patient*innen bzw. Familien erklarten
sich alle zur Teilnahme bereit; ein*e Patient*in verstarb, bevor er*sie die Einwilligungserklarungen
unterzeichnen und wir mit der Forschung beginnen konnten, sodass letztlich funf Patient*innen
teilnahmen. Da der Fokus der Studie auf den Eigenperspektiven der Kinder und Jugendlichen lie-

gen sollte®, GberlieB ich die Entscheidung Uber die Teilnahme der Eltern den Familien selbst.

29 Mit dem Begriff der Datengenerierung (anstelle des verbreiteteren Begriffes der Datenerhebung) ist betont, dass Daten erst in For-
schungsinteraktionen hervorgebracht werden und nicht als etwas anzusehen sind, das im Feld ,bereitliegt’ und nur ,gesammelt’
werden muss (vgl. zur kritischen Reflexion von Semantiken des Umgangs mit Daten in der Kindheitsforschung Spyrou, 2024).

%% |n dieser Hinsicht ist die Studie noch durch das zentrale Anliegen der Neuen Kindheitsforschung gepragt, Kinder und Jugendliche
als ,kompetenten Akteur*innen®, die ,Agency“ haben und zu ihren gelebten Erfahrungen folglich eigenstandig Auskunft geben kon-
nen, wahrzunehmen (anstatt ihre Erfahrungen auf dem Umweg tUber Erwachsene zu beforschen, was in einem epistemologisch wie
ethisch fragwirdigen Schritt sowohl die Eigenperspektiven Minderjahriger Ubergeht als auch Erwachsene auf die Rolle von Stellver-
treter*innen reduziert; Carter; 2009; Dixon-Woods et al., 2005). In der weiteren Entwicklung der Kindheitsforschung wurde diese
Perspektive jedoch zunehmend als eine Konstruktion kritisiert und daflir argumentiert, die ,,Agency“ Minderjahriger in ihrer relationa-
len Genese und Bedingtheit zu analysieren, anstatt sie naturalisierend vorauszusetzen (EBer, 2014; EBer et al., 2016). In Zusammen-
hang damit wurde zudem die Semantik der ,authentischen“ Reprasentation der ,,Stimmen*“ (voices) junger Menschen kritisiert (z. B.
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Nachdem mir die Einwilligungserkldrungen des*der Teilnehmer*in sowie beider Elternteile vorla-
gen, verabredeten wir einen ersten Interviewtermin. Uber die gesamte Phase der Datengenerie-
rung hinweg besuchte ich die Teilnehmer*innen nach Méglichkeit punktuell auch unabhéangig von
den Interviews auf der Station und nahm ich weiterhin an den Teammeetings teil, um mich Uber
die gesundheitliche wie auch psychosoziale Situation der Patient*innen informieren und nach Be-
darf mit einzelnen Akteur*innen des Teams in engeren Austausch treten zu kdnnen. Ich beendete
die Rekrutierung nach Einschluss des funften Teilnehmers. Nach Abschluss der Datengenerie-
rung erhielten die Patient*innen (ohne dies vorher zu wissen) einen Gutschein als Aufwandsent-
schadigung und, sofern gewlinscht, ausgedruckte Interviewtranskripte. Im weiteren Verlauf wur-

den die Familien in Briefen uber den Fortschritt der Forschung informiert.

3.2. Datengenerierung

Die Studie war initial als Ethnografie geplant, womit eine sozialwissenschaftliche Methodologie
bezeichnet ist, in deren Rahmen verschiedene —zumeist qualitative, potenziell aber auch quanti-
tative — Methoden miteinander kombiniert werden kdnnen, die sich im Kern jedoch durch den An-
satz auszeichnet, ,[...] Menschen in ihren situativen und institutionellen Kontexten beim Vollzug
ihrer Praktiken zu beobachten® (Breidenstein et al., 2020: 10). Strukturelle wie auch institutionelle
Limitationen fuhrten jedoch dazu, dass ich keine teilnehmenden Beobachtungen im ,klassischen’
Sinne der Methode durchfiihren konnte und mich letztlich v. a. auf qualitative Interviews stutzte.
Zu diesen limitierenden Faktoren zahlte die COVID-19-Pandemie, aufgrund derer direkte Pati-
ent*innenkontakte in der Klinik heruntergefahren werden mussten. Hinzu kamen mehrere institu-
tionell bedingte Herausforderungen und Einschrankungen der qualitativen (Feld-)Forschung in
padiatrischen Versorgungssettings (Bishop, 2014; Coyne et al., 2009). Diese ergaben sich erstens
unmittelbar aus dem Versorgungssetting bzw. Phanomenbereich: Krebserkrankungen im Kindes-
und Jugendalter sowie ihre Behandlung sind in hohem MaBe mit Ungewissheit verbunden (Hill et
al., 2020; Sisk et al., 2021a; Stewart, 2003; Woodgate & Degner, 2002), die z. B. durch unsichere
individuelle Therapieverlaufe und -outcomes sowie durch auBerplanmaBige Klinikaufenthalte
aufgrund von spontanen Verschlechterungen des Gesundheitszustands erzeugt wird, und die
auch in einem schwankenden psychoemotionalen Befinden der Patient*innen Gestalt annehmen
kann. Zusammen mit situativen medizinischen Notwendigkeiten und nicht immer ganzlich vor-
hersehbaren Klinikablaufen fuhrt dies zu einer teils eingeschrankten Planbarkeit von Forschungs-

situationen (Boles, 2018); So kam es auch in meinen Feldkontakten gelegentlich zu

Carnevale, 2020; Spyrou, 2018), da hierin ebenfalls die Relationalitdt von Wissensproduktion tbergangen wird und zudem eine prob-
lematische epistemologische Verengung auf das sprachlich Artikulierte vorliegt.
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Terminverschiebungen oder ldngeren Wartezeiten. Eine zweite Einschrankung ergab sich aus
Restriktionen der Klinik, insofern es mir nicht gestattet war, Patient*innen fur die Forschung jen-
seits des Klinikgeldndes zu treffen (wie dies als Idee im Kontakt mit einer Familie aufgekommen
war). Eine dritte Limitation im Hinblick auf ein starker ethnografisches Vorgehen resultierte aus
Grenzziehungen mancher Akteur*innen des Versorgungsteams, die eine teilnehmende Beobach-
tung meinerseits mit Verweis auf den Schutz der Beziehungen zu den Patient*innen ablehnten
(mich jedoch stets anderweitig unterstutzten). Auf diese Weise wurde eine Bezugnahme auf die
Verletzbarkeit dieser Beziehungen und damit auch auf die Vulnerabilitaten der Patient*innen
sichtbar. Die strukturellen Herausforderungen und Grenzziehungen, denen ich begegnete, kon-
nen jedoch ihrerseits als ethnografisch gewonnene Einsichten in Logiken des Feldes verstanden
werden.

Einen Anteil einer ethnografischen Ausrichtung behielt die Studie jedoch durch die zweite Da-
tenquelle in Form ausflhrlicher reflexiver Forschungstagebicher (Jasper, 2005; Ortlipp, 2008;
Punch, 2012; Smith, 1999), in denen ich fur jede*n Patient*in den allgemeinen Verlauf der For-
schung, informelle Besuche in der Klinik, das soziale Geschehen im Vorfeld und Nachgang der
Interviews (aber auch wahrenddessen, wenn es z. B. zu Interaktionen zwischen Personal und Pa-
tient*innen kam), Gesprache mit Stationsmitarbeiter*innen sowie Informationen aus den psy-
chosozialen Teammeetings festhielt. Wie der Name impliziert, waren viele dieser Eintrage stark
reflexiv ausgerichtet, d. h. auf die Betrachtung meiner Rolle als Forscher im Feld, auf die Bezie-
hungen zu den Feldakteur*innen sowie auf ethische Fragestellungen und Herausforderungen hin.

SchlieBlich fuihrte ich qualitative Interviews (Helfferich, 2011; Przyborski & Wohlrab-Sahr,
2021: 106ff.; zu Interviews mit Kindern bzw. Jugendlichen: Andresen, 2012; Fuhs, 2012; Hartnack,
2019; Reinders, 2012) mit funf Patient*innen, teilweise mit Eltern, sowie flur jeden ,Fall‘ ein Inter-
view mitdem*der jeweils zentral zustandigen Kinderonkolog*in der Station; hinzu kamen situative
Gesprache mit weiteren Akteur*innen des Versorgungsteams, die ich im Forschungstagebuch
verschriftlichte. Zwar hatte ich zuvor einen Interviewleitfaden erstellt, doch aufgrund der breiten
Altersspanne der Patient*innen, ihren hochgradig individuellen Krankheitsverlaufen und schwan-
kenden Gesundheitszustanden wie auch Stimmungslagen nahmen die Interviews sowohl fall-
Ubergreifend als auch -intern sehr unterschiedliche Gestalt an, sodass dieser Leitfaden eher als
Instrument thematischer Orientierung fungierte. Alle Interviews mit den Patient*innen wurden in
deren Zimmern oder in freien Behandlungsrdumen auf der Station gefuhrt; ein Elterninterview so-
wie fast alle Interviews mit den Arzt*innen erfolgten telefonisch bzw. online.

Die Frage adaquater Datengenerierungsmethoden in der wissenschaftlichen Arbeit mit Kin-
dern stellt einen zentralen Diskussionspunkt in der Kindheitsforschung dar, der mit Ambivalenzen

einhergeht. So hat Punch (2002) auf die Widerspruchlichkeit hingewiesen, Kinder und Jugendliche
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zum einen als grundsatzlich ,kompetente Akteur*innen“ zu betrachten (vgl. FuBnote 30, S. 28),
gleichzeitig jedoch zu betonen, dass in der Forschung mitihnen spezielle, ,,kindgerechte“ Metho-
den notwendig seien, womit zumeist spielerisch oder kreativ ausgerichtete Verfahren gemeint
sind. Wahrend qualitative Interviews im Allgemeinen als geeignete Methode in der Forschung mit
Kindern angesehen werden und als solche auch etabliert sind, haben einige Autor*innen auf ihre
Grenzen und auf die Notwendigkeit hingewiesen, sie altersgerecht anzupassen bzw. um andere
Methoden zu erweitern (z. B. Andresen, 2012; Carnevale et al., 2008; Dixon-Woods et al., 2005;
Punch, 2002).

Mit diesem Aspekt bin ich in meiner Forschung ebenfalls in BeriUhrung gekommen: die zweite
und jungste Forschungsteilnehmerin Lea® beendete ihre Teilnahme nach unserem ersten Inter-
view, was ich auf eine fur ihr Alter inadaquate Forschungssituation zuruckfuhrte, die hier nicht
umfassend thematisiert werden kann, die jedoch u. a. durch den Einsatz einer starker ,kindge-
rechten Methode potenziell positiver hatte gestaltet werden kénnen. In der Folge entwarf ich fur
die Interviews mit den noch folgenden zwei Patient*innen illustrierte, ausgedruckte Karten mit
sechs verschiedenen Themenbereichen (Meine Krankheitsgeschichte; Mein Alltag in der Kinder-
klinik; Mein Kérper und die Krankheit; Freunde, Schule, Hobbies; Meine Familie; Was mir auBer-
dem noch wichtig ist). Diese Karten sollten die Teilnehmer*innen darin unterstiitzen, einen Uber-
blick iber mein Forschungsinteresse hinsichtlich ihrer Krankheits- und Behandlungserfahrung zu
gewinnen, und zudem eigenstandig zu entscheiden, welche dieser Themenbereiche sie gerne be-
sprechen, und wann sie gerne zu einem anderen Thema Ubergehen wirden. Insofern ich den Ein-
druck gewann, dass die Karten den Teilnehmern eine Moglichkeit einer eigenstandigeren thema-
tischen Navigation an die Hand gaben, waren die Erfahrungen damit positiv (zu Funktionen visu-
eller Unterstutzungstools in qualitativen Interviews: Glegg, 2019).

Die Anzahl der Interviews mit Patient*innen und Eltern bewegte sich zwischen 1 und 4. Die
Anwendung serieller, d. h. mehrerer aufeinanderfolgender Interviews (Read, 2018) in unter-
schiedlichen Zeitabstanden diente erstens dazu, Aspekte aus vorangegangenen Interviews noch
einmal vertiefend thematisieren und Entwicklungen im Rahmen des Krankheitsverlaufs Uber die
Zeit hinweg erfassen zu kdnnen, und zweitens, dem Aufbau der Forschungsbeziehungen zu den
Teilnehmer*innen Raum zu geben. Mit drei Teilnehmern beendete ich die Interviews, nachdem wir
gemeinsam Ubereingekommen waren, dass wir die wichtigsten Aspekte der bisherigen Krank-
heits- und Behandlungserfahrung besprochen hatten; eine Teilnehmerin (s. 0.) beendete die For-
schungsteilnahme von sich aus nach einem Interview und ein anderer Teilnehmer nach zwei In-
terviews. Alle Interviews zeichnete ich mit einem Diktiergerat auf und nahm im Anschluss eine

Feintranskription mithilfe des Programmes f4transkript auf Grundlage einer angepassten Version

31 Alle in dieser Arbeit genannten Namen von Teilnehmer*innen und weiteren Feldakteur*innen sind Pseudonyme.
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des Transkriptionssystems TiQ (Talk in Qualitative Research; Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2021:

217f.) vor. Dabei pseudonymisierte ich alle Klarnamen und relevanten Identifikationsmarker.

3.3. Forschungsethik und Reflexivitat

Kinder und Jugendliche mit Krebserkrankungen werden nicht nur, wie oben thematisiert, im Allge-
meinen als ,besonders” oder ,doppelt” vulnerable Patient*innen betrachtet, sondern im Spezi-
ellen auch als vulnerable Forschungsteilnehmer*innen. Dahingehende ethische Reflexionen ha-
ben sich bisher groBtenteils auf die Teilnahme an biomedizinischer Forschung bzw. an klinischen
Studien bezogen (Alahmad, 2018; Berg, 2007; Dupont et al., 2016; Joffe et al., 2006; Mazur & Berg,
2020), und nur selten auf qualitative bzw. anderweitig erfahrungsbezogene Forschung (siehe je-
doch Boles, 2018; Boles & Daniels, 2019; beides einbeziehend: Norback et al., 2023).

In einer jungst erschienen theoretischen Publikation (Wilke et al., 2025) habe ich mich gemein-
sam mit meinen Mitautor*innen diesem Desiderat gewidmet und Faktoren, die Vulnerabilitdten in
qualitativer Forschung mit dieser Patient*innengruppe bedingen kénnen, beschrieben. Neben
den oben bereits thematisierten, ihrerseits vielschichtigen Vulnerabilitatsfaktoren der Minderjah-
rigkeit sowie der Krebserkrankung sind dabei ethisch relevante Spezifika qualitativer Methodolo-
gien zu berlcksichtigen. Dazu konnen gezahlt werden: ihr emergenter, nur begrenzt planbarer
Charakter; tendenziell nahe Forschungsbeziehungen; die tiefgreifende Thematisierung gelebter
Erfahrung; sowie Aspekte der Reprasentation von Teilnehmer*innenperspektiven (vgl. ebd.: 5f.).
Dies verdeutlicht, wiederum ausgehend von einer relationalen Perspektive, dass forschungsethi-
sche Reflexionen ihren Blick nicht nur auf Merkmale der Forschungsteilnehmer*innen richten
sollten, sondern auch auf die ,Vulnerantilitat” (Burghardt et al., 2017) der eigenen Praxis, also auf
deren Potenziale, Verletzungen zu erzeugen. Forschung stellt ein Arrangement spezifischer sozi-
aler Praktiken, Beziehungen und Situationen dar, in welchem all diese (und weitere, z. B. individu-
elle) Faktoren miteinander in ,Interaktion® treten und padiatrische Krebspatient*innen konkreten
Vulnerabilitdten aussetzen konnen. Darauf aufbauend haben wir die Zustimmung zur For-
schungsteilnahme in einer existenziell verunsicherten Lebenssituation, potenzielle Belastungen
durch die Kommunikation Uber die Krebserkrankung, sowie durch das Forschungssetting be-
dingte Hurden fur den Beziehungsaufbau und die Datengenerierung als ethische Herausforderun-
gen in der qualitativen Forschung mit dieser Patient*innengruppe identifiziert (Wilke et al., 2025).

Vor diesem Hintergrund lasst sich die Frage stellen, inwieweit qualitative Forschung mit padi-
atrischen Krebspatient*innen in der Phase der Intensivtherapie — Forschung, die von diesen Pati-
ent*innen immer auch den Einsatz zeitlicher und sozialer Ressourcen erfordert (Boles & Daniels,

2019) - als ethisch vertretbar angesehen werden kann. Dahingehend lassen sich verschiedene
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Argumente machen. Erstens kann, wie Beazley et al. (2009) argumentiert haben, die Moglichkeit,
eigene Perspektiven in Forschung einzubringen, als eine Implikation allgemeiner Kinderrechte in-
terpretiert werden; Aus dieser Perspektive erscheint es inadaquat, diese Moglichkeit bestimmten
Gruppen von Minderjahrigen aufgrund von Annahmen uber ihre Vulnerabilitat zu verwehren. Aus
einer kindheitswissenschaftlichen Perspektive kann die Einbeziehung dieser Patient*innen in
(qualitative) Forschung, zweitens, als Anerkennung ihrer Kapazitaten, ihre gelebten Erfahrungen
fur sich selbst zu artikulieren, wie auch als Anerkennung der epistemischen Relevanz leibkorper-
licher Erfahrung begriffen werden. Was es heif3t, lebensbedrohlich erkrankt zu sein und mit den
Belastungen der Therapie zu leben, kann aus dieser Sichtweise nicht adaquat von Dritten zum
Ausdruck gebracht werden (dazu aus einer phanomenologischen Perspektive: de Clercq et al.,
2015). Qualitative Forschung mit (padiatrischen Krebs-)Patient*innen kann drittens zu einer pati-
ent*innen- bzw. personenzentrierten Versorgungspraxis beitragen (Cribb & Woodcock, 2022) und
auch als wichtige Erweiterung der Idee evidenzbasierter Medizin verstanden werden (Barbour,
2000; Sandelowski, 2004; Upshur, 2001). SchlieBlich kann sie entgegen Annahmen einer ,,zusatz-
lichen Belastung® auch unmittelbar einen positiven Erfahrungsraum fur Patient*innen darstellen,
z. B., indem sie Erfahrungen des ,Gehort-Werdens', helfendes Handeln (d. h. die Unterstutzung
der Forscher*innen oder spaterer Generationen von Patient*innen) oder die Reflexion und Artiku-
lation bedeutsamer Erfahrungen ermadglicht — oder schlichtweg als Zeitvertreib Spa8 macht (zu
diesen Aspekten: Barned et al., 2018; Hutchinson et al., 1994; Opsal et al., 2016; Wendler, 2012).

Die zuvor thematisierten Vulnerabilitdten und ethischen Herausforderungen sollten dement-
sprechend nicht zu einer Einschrankung dieser Forschung fuihren, denn eine solche wtrde ihrer-
seits eine Vulnerabilitat anderer Art verstarken bzw. hervorrufen, namlich jene gegenulber einer
unzureichenden Berucksichtigung der Perspektiven dieser Patient*innen. Diese Vulnerabilitat
kann mit dem oben erwahnten Konzept als Beispiel epistemischer Ungerechtigkeit (Fricker, 2024
[2007]; siehe auch Carel & Gyorffy, 2014; Carel & Kidd, 2014; Kidd & Carel, 2017) gefasst werden.
Stattdessen sollten konkrete Praktiken implementiert werden, um Verletzungspotenziale abzu-
fangen und forschungsethischen Herausforderungen zu begegnen. Als weiteres Element proze-
duraler Ethik (d. h. eher formalisierter, regulatorischer Instrumente; Guillemin & Gillam, 2004) ne-
ben dem Ethikvotum und der informierten Einwilligung der Familien lieB ich deren Teilnahme
durch eine Unterschrift des*der diensthabenden Arzt*in bestatigen. Obgleich die informierte Ein-
willigung in den entsprechenden Erklarungen zu Beginn der Forschungsteilnahme festgehalten
wurde, besprach ich die Bereitschaft zur Fortsetzung der Teilnahme im Sinne einer prozessualen
Ethik (die sich in konkreten sozialen Interaktionen entfaltet; vgl. ebd.) bzw. einer kontinuierlichen
Einwilligung (Klykken, 2022) immer wieder situativ mit den Patient*innen. Im Hinblick auf die In-

terviews versuchte ich, den Patient*innen moglichst groBe Kontrolle Giber das Setting (Zeitpunkt,
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Dauer, Ort, Anwesenheit der Eltern) zu geben, was angesichts der zuvor beschriebenen, instituti-
onell bzw. medizinisch bedingten Limitationen jedoch herausfordernd und nur in einem duBerst
begrenzten Rahmen maglich war.

Dies hatte auch zur Folge, dass eine substanzielle Implementierung partizipativer Forschung,
in deren Rahmen Teilnehmer*innen umfassend an der Gestaltung der Forschung beteiligt werden
sollen, um Machtgefalle zwischen Forscher*innen und Teilnehmer*innen zu verringern (z. B.
Coyne & Carter, 2004; Groundwater-Smith et al., 2015; Wright & Kongats, 2018; in kritischer Aus-
einandersetzung: Gallagher & Gallacher, 2018), letztendlich nicht realistisch umsetzbar war. Ob-
gleich die Rickmeldungen der Patient*innen zur Interviewteilnahme in den meisten Fallen den-
noch positiv waren, zeigt sich hieran eine Vulnerabilitat gegenuber epistemischer Ungerechtig-
keit, die darin besteht, dass diese Patient*innen u. U. weniger adaquate Moglichkeiten erhalten,
ihre Perspektiven zum Ausdruck zu bringen, was wiederum zu negativen Erfahrungen der For-
schungsteilnahme fiihren kann (zu Herausforderungen partizipativer Forschung mit ,vulnerablen“
Minderjahrigen: Bishop, 2014; Bradbury-Jones et al., 2018).

Weitere wichtige Instrumente und Praktiken prozessualer Forschungsethik waren der fortlau-
fende Austausch mit Akteur*innen des Versorgungsteams im Rahmen der psychosozialen
Teammeetings wie auch in individuellen Kontakten, sowie das reflexive Forschungstagebuch, in
dem ich mich schriftlich mit den Forschungsbeziehungen zu den Teilnehmer*innen sowie mit
»ethically important moments® (Guillemin & Gillam, 2004) der Forschung auseinandersetzte.
Dazu zahlte auch die oben beschriebene Beendigung der Teilnahme nach einem Interview durch
die jungste Patientin, woraufhin ich die Interviewflhrung gestalterisch anpasste. Hieran zeigt sich,
dass Praktiken der Reflexion ganz konkreten Einfluss auf den Forschungsprozess haben kénnen,
hier in methodischer Hinsicht.

Positionalitat bezieht sich auf die Art und Weise, in der Beziehungen zu Teilnehmer*innen
durch gesellschaftliche Identitatsmarker bzw. Positionierungen (z. B. Alter, Geschlecht, Ethnizi-
tat, Klasse, Dis/ability), aber auch durch individuelle Weltanschauungen und Merkmale der For-
scher*innen gepragt werden (z. B. Jacobson & Mustafa, 2019). Im Falle meiner Forschungist dabei
die generationale Asymmetrie zwischen mir als Erwachsenem und den Teilnehmer*innen im Kin-
des- bzw. Jugendalter besonders augenfallig. Das damit einhergehende Machtgefalle kann es Kin-
dern z. B. erschweren, grundsétzliche oder situative Grenzen hinsichtlich der Forschungsteil-
nahme zu setzen, wozu es jedoch keine Indizien gab. Ein subtilerer Aspekt meiner Position im Feld
stellte meine Rolle als ,Externer‘ dar — zwar trat ich als der Klinik zugehoriger Doktorand auf, doch
war gleichzeitig ersichtlich, dass ich nicht zum regulédren medizinischen oder psychosozialen Ver-
sorgungsteam gehore. Dies durfte verschiedene Auswirkungen gehabt haben: zum einen schien

mir damit eine gewisse ,Neutralitat‘ zugeschrieben (und ich vereinzelt auch als eine Art ,Mediator*
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adressiert) zu werden, was sich z. B. darin ausdrickte, dass Teilnehmer*innen — trotz der grund-
satzlich groBen Zufriedenheit mit der Versorgung — in unseren Gesprachen gelegentlich von ihrer
Unzufriedenheit mit einzelnen Aspekten des Klinikaufenthalts oder, wie in den Fallanalysen sicht-
bar werden wird, von verletzenden Situationen berichteten. In dieser Hinsicht ermdglichte meine
Zwischenrolle potenziell eine Kommunikation von Erfahrungen, die in den Beziehungen zu Ak-
teur*innen des Versorgungsteams moglicherweise von starker konfrontativer und somit konflikt-
hafter Natur war bzw. gewesen ware. Zum anderen brachte meine (siehe oben: auch strukturell
bzw. institutionell bedingte) ,externe‘ Rolle jedoch eine geringere Nahe zum Klinikgeschehen und
-alltag mit sich, was einen noch tiefgreifenderen Beziehungsaufbau zu den Patient*innen bzw. Fa-
milien moglicherweise hemmte. In den meisten Fallen schien sich dies jedoch nicht splrbar ne-

gativ auf diese Beziehungen auszuwirken.

3.4. Datenanalyse

Die Datenanalyse erfolgte fur jeden der ,Falle‘ in mehreren Schritten bzw. ineinander Ubergehen-
den Phasen. Ein erstes Vertrautwerden mit dem Material vollzog sich bereits wahrend der Tran-
skription. Zeitnah im Anschluss an jedes Interview las ich das jeweilige Transkript, um einen gro-
ben Uberblick iber die besprochenen Themen zu gewinnen (die ich fiir jedes Interview zunachst
in Stichpunkten tabellarisch festhielt) und auf dieser Grundlage das jeweils darauffolgende Inter-
viewvorzubereiten, d. h. Anschlussfragen zu Aspekten zu identifizieren, die bedeutsam oder uber-
raschend erschienen, oder die unklar geblieben waren und bei denen sich Riuckfragen ergaben.
Der nachste Schritt stellte den ersten genuin methodisch geleiteten Schritt dar: ich pflegte alle
Interviewtranskripte und fallbezogenen Forschungstagebtlicher in die Analysesoftware MAXQDA
(2020) ein, um das gesamte Material induktiv zu codieren. Das Codieren stellt eine v. a. mit der
Methodologie der Grounded Theory (flr einen reflexiv ausgerichtete Variante: Breuer et al., 2019),
der qualitativen Inhaltsanalyse (Mayring, 2022) oder der thematischen Analyse (ebenfalls in refle-
xiver Ausrichtung: Braun & Clarke, 2019) verknupfte Vorgehensweise dar, bei der das Datenmate-
rial Schritt fur Schritt gelesen und segmentweise mit Codes versehen wird, d. h. mit Begriffen,
Konzepten oder auch unmittelbar von den Forschungsteilnehmer*innen ubernommenen, knap-
pen Formulierungen (/n-Vivo-Codes), die den Sinngehalt der jeweiligen Segmente aggregiert wie-
dergeben sollen; in der weiteren Folge sind aus diesen Codes, je nach Methodologie, abstraktere
Kategorien, Themen bzw. Theorien zu entwickeln. Induktives (oder offenes) Codieren bezieht sich
dabei auf den Ansatz, Codes unmittelbar aus dem Material heraus zu entwickeln (im Gegensatz
zu einer deduktiven Vorgehensweise, bei der auf Grundlage einer Theorie oder des Forschungs-

standes vorab Codes entwickelt werden, anhand derer das Material analysiert wird).
35



In der vorliegenden Arbeit erfolgte das Codieren eher als Zwischenschritt, dessen Ziel darin
bestand, einen Uberblick (iber das Material und seine Inhalte zu gewinnen, woraufhin eine tief-
greifendere interpretative Bearbeitung folgen sollten. Dies war hilfreich, da sich das Material
durch eine groBe inhaltliche Fulle und Heterogenitat auszeichnete, die zum einen durch die initial
explorative Ausrichtung der Interviews bedingt war und in der zum anderen die hochgradig indivi-
duellen Krankheits- und Behandlungsverlaufe (und damit einhergehenden -erfahrungen) padiat-
rischer Krebspatient*innen zum Ausdruck kamen. Parallel zum Codieren verfasste ich zu relevan-
ten Stellen analytische Notizen (Memos), in denen ich erste Deutungen, theoretische oder kon-
zeptuelle Assoziationen oder sich aus den jeweiligen Stellen ergebende Fragen festhielt.

Nachdem die Datenerhebung fur einen Fall abgeschlossen und die Codierung des Materials
weit fortgeschritten oder beendet war, verlagerte sich der Schwerpunkt auf die zentrale Deutungs-
arbeit, d. h. auf die tiefgreifendere, hermeneutische Interpretation spezifischer Textsegmente, die
im Hinblick auf mein Forschungsinteresse besonders signifikant erschienen. Diese erfolgte so-
wohl eigenstandig als auch gemeinschaftlich in mehreren Interpretationsgruppen, und dies zu-
meist in einem sequenziellen, d.h. Textsegment fur Textsegment interpretierenden Vorgehen. Die
Arbeitin Interpretationsgruppen stellt einen integralen Bestandteil der Analyse und Interpretation
qualitativer Daten dar (dazu ausfuhrlich Reichertz, 2013). Abgesehen davon, dass sie ein Verste-
hen des Materials teils Uberhaupt erst ermdglicht, zielt sie zentral auf die Absicherung bzw. Ver-
besserung der Qualitat des generierten Wissens ab — zum einen durch eine multiperspektivische
Betrachtung des Materials, die idealerweise dessen verschiedene Facetten und Vielschichtigkeit
hervorbringt; zum anderen durch die Uberpriifung der intersubjektiven Nachvollziehbarkeit bzw.
Belastbarkeit und Plausibilitat von Lesarten.

Entsprechend der Verortung der vorliegenden Arbeit an der Schnittstelle zwischen Soziologie,
Phanomenologie, Medizin-/Ethik und Kindheitsforschung waren Teilnehmer*innen aus verschie-
denen wissenschaftlichen Disziplinen an den Interpretationsgruppen beteiligt, wodurch zu-
nachst die zuvor angesprochene Multiperspektivitat fruchtbar gemacht wurde. Angesichts der in
der Interpretationsphase sichtbar werdenden Verletzungserfahrungen der Teilnehmer*innen kris-
tallisierte sich das Thema der Vulnerabilitat als inhaltliche Fokussierung der Arbeit heraus. Mit der
fortschreitenden Analyse und der Festlegung des Forschungsthemas verlagerte sich der Schwer-
punkt dann zunehmend auf eine phdnomenologisch-soziologische Interpretationsgruppe.

Die Phanomenologie stellt eine ursprunglich philosophische, dann jedoch v. a. auch sozialwis-
senschaftlich fruchtbar gemachte Betrachtungsweise dar, deren Anliegen — hier verkurzt ausge-
druckt —in der Untersuchung gelebter Erfahrung aus der Perspektive der erlebenden Person(en),
sowie in der Untersuchung der Strukturen, die ebendiese Erfahrungen fundieren, besteht. Als phi-

losophische Stromung geht sie auf Edmund Husserl (1859-1938) zurlick, der mit ihr, ausgehend
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von seiner Kritik am Objektivismus und Empirismus der Naturwissenschaften und am Psycholo-
gismus der damaligen Philosophie eine Neubegriindung letzterer anstrebte. Anstelle einer theo-
retisch vorbeeinflussten, von der menschlichen Erfahrung losgelosten Betrachtung der ,Dinge’
oder der Welt sollte es darum gehen, ebendiese unmittelbar ausgehend von ihrer Erscheinungs-
weise im menschlichen Bewusstsein (als Phdnomene), und, damit einhergehend, die zugrunde-
liegenden Bewusstseinsstrukturen zu untersuchen. Um — mit dem berihmten Diktum von Husserl
(1993 [1900]) gesprochen-zu den ,,,Sachen selbst“ zu gelangen, konzipierte er die Techniken der
Epoché und der eidetischen Reduktion, deren Zweck es ist, sich eigener Vorannahmen oder
(Wert-)Urteile, die die Analyse eines Phanomens beeinflussen kénnen, bewusst zu werden und
diese zu suspendieren.®? Husserl entwarf die Phanomenologie jedoch nicht nur als philosophi-
sche Methode, sondern vielmehr als eine Erkenntnis- und Bewusstseinstheorie, in deren Zentrum
die Annahmen stehen, dass Bewusstsein immer einen Inhalt hat und folglich das Bewusstsein
von etwas ist (Intentionalitidt), und dass Phanomene als Bewusstseinsgegenstande nicht von
ebendieser Intentionalitdt und der Art und Weise, in der sie wahrgenommen werden, abzutrennen
sind (umfassend zu Husserl und seiner Phdnomenologie: Luft & Wehrle, 2017; einfuhrend zur
Phanomenologie: Zahavi, 2007).

Nach Husserl entwickelte sich die Phanomenologie zu einer einflussreichen Stromung und
fand Einzug in verschiedene wissenschaftliche Disziplinen. In ihrer Rezeption durch Martin Hei-
degger, Assistent Husserls, erhielt die Phdnomenologie eine existenzphilosophische und herme-
neutische Neuausrichtung. Heidegger lenkte den Blick auf Zeit und Raum als Grundstrukturen
des Daseins und lehnte die Vorstellung, phanomenologisches Verstehen kénne sich seiner Vor-
annahmen entledigen, ab — dieses Verstehen ist aufgrund seiner Einbettung in die Welt immer
schon Interpretation (vgl. fur Differenzen zwischen den Husserls deskriptiver und Heideggers in-
terpretativer Phanomenologie z. B. Gill, 2020; Rodriguez & Smith, 2018). In die Soziologie wurde
die Phanomenologie von Alfred Schutz eingefuihrt, der seine Strukturen der Lebenswelt u. a. auf
die Gedanken Husserls aufbaute (Schutz & Luckmann, 2017 [1975]), darin die Sozialphdnomeno-
logie ,begrindete’ und den Anstof fur die Herausbildung einer phdnomenologischen Soziologie
(z. B. Grathoff, 1995) gab, wobei das Verhaltnis zwischen diesen beiden Disziplinen auch immer
wieder kritisch diskutiert worden ist.®® V. a. seit den Arbeiten von Merleau-Ponty (2010 [1945])

stellt zudem die Dimension der Leiblichkeit und leiblicher Erfahrungen (siehe folgender Absatz)

32 Wahrend phdnomenologische Ansétze von der soziologischen Kindheitsforschung kaum ausfiihrlich rezipiert worden sind, findet
sich diese Verknupfung in einem friihen Text von Waksler (1986), der einige Topoi der sich spater etablierenden childhood studies
vorwegnimmt. In diesem Text argumentiert die Autorin mit losem Verweis auf Husserl fur eine Suspension von common-sense-Vor-
stellungen, die Erwachsene — und d. h. auch erwachsene Forscher*innen — potenziell von Kindern haben. Hierzu zahlt sie erstens
eine einseitige Fixierung auf die noch nicht ,abgeschlossene’ Entwicklung oder Sozialisation von Kindern, durch die diesen etwas
Defizitares zugeschrieben wiirde, und zweitens erwachsene Zuschreibungen eines kindlichen Unverstéandnisses oder Irrtums.

33 Spater wurde die Phanomenologie auch fiir ethnografische Methodologien fruchtbar gemacht, so z. B. durch Eberle (2015), Honer
& Hitzler (2015), Hitzler & Eisewicht (2016) oder durch Peter (2018a; 2018b), die eine ,,Ethnografie im Modus der Zeugenschaft“ im
Anschluss an die Waldenfels’sche responsive Phdnomenologie vorgeschlagen hat.
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einen fundamentalen Bezugspunkt vieler phdnomenologischer Ansatze dar, so auch fur die in der
vorliegenden Arbeit zentrale responsive Phdnomenologie von Bernhard Waldenfels.

Heute liegt eine Vielzahl heterogener Auslegungen der Phdnomenologie sowie konkreter For-
schungsansatze vor, die sich teils deutlich voneinander unterscheiden oder auch miteinander
konfligieren. Vor diesem Hintergrund kann v. a. das Anliegen der Herausarbeitung und Analyse
subjektiver, gelebter Erfahrung(en), die Menschen im Hinblick auf ein bestimmtes Phdnomen ma-
chen, der Bedeutungen, die das Phanomen in diesem Zuge ,erlangt’, und der diesen Erfahrungen
und Bedeutungskonstitutionen zugrundeliegenden Strukturen ausgehend von der ,,Ich-Perspek-
tive“ als gemeinsamer Nenner unterschiedlicher Ansatze gefasst werden. Bei aller Orientierung
auf subjektive Erfahrung hin sollte die Phanomenologie jedoch nicht als eine Perspektive missver-
standen werden, die das Individuum als eine isolierte bzw. isolierbare Einheit betrachtet. Gerade
in Anschluss an zuvor genannte Bezugsautoren wie Schutz, Merleau-Ponty und Waldenfels sind
Individuen vielmehr als stets in eine intersubjektiv strukturierte Lebenswelt eingebettete, soziale
Akteur*innen zu begreifen (vgl. dazu auch Zahavi, 2007).

Auf diesen Grundorientierungen aufbauend, wurde die Phdnomenologie auch als bedeutende
Bezugsdisziplin fur die Untersuchung von Krankheitserfahrungen bzw. von anderweitig im System
der Medizin lokalisierten Erfahrungen fruchtbar gemacht, woraus sich —v. a. im angelsachsischen
und skandinavischen Raum - eine phenomenology of illness etabliert hat (z. B. Aho & Aho, 2008;
Carel, 2016; Svenaeus, 2013; 2019; Toombs, 2001). Anliegen dieser Stromung einer ,,angewand-
ten“ Phdnomenologie ist es, die gelebte, verkorperte Erfahrung, die Menschen im Betroffensein
von Krankheit machen, wie auch die existenziellen Auswirkungen von Erkrankungen auf das Da-
sein zu beleuchten — dies auch entgegen einer rein naturwissenschaftlich begrindeten Perspek-
tivierung (1.) von Krankheit als einem Problem, das letztlich auf physiologische oder biochemi-
sche Prozesse reduziert werden konne, sowie (2.) des Korpers als einer vom ,Geist‘ bzw. vom Er-
leben abtrennbaren, rein materiellen Entitat. Leiblichkeit stellt eben jenes Konzept dar, mit dem
phanomenologische Perspektiven eine derartige Trennung zwischen Selbst und Korper kritisieren
bzw. aufheben und mit dem sie demgegenuber die Untrennbarkeit dieser Instanzen sowie die
existenzielle Bedeutung leiblicher Erfahrungen bzw. des Leibkdrpers als Ausgangspunkt und Me-
dium unserer Selbst- und Weltbeziehung hervorheben (vgl. Alloa et al., 2019; Waldenfels, 2000).
Diese Hinwendung zur gelebten (Krankheits-)Erfahrung wiederum stellt einen Anknupfungspunkt
far eine Beleuchtung ethischer Aspekte der Medizin bzw. Gesundheitsversorgung dar.

Vor diesem Hintergrund plausibilisiert sich die phanomenologische Ausrichtung der vorliegen-
den Analyse von Vulnerabilitaten und erlittenen Verletzungen im Kontext von Krankheitserfahrun-
gen, wie sie auch von Peter & Strotmann (2025) sowie von Huth (2025) angeregt bzw. umgesetzt

worden ist. Die weitere Interpretation des Materials erfolgte sodann (1.) mit Blick auf die
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Forschungsfragen, wie es in den Krankheits- und Behandlungsverlaufen der Patient*innen zu Vul-
nerabilitdten bzw. Verletzungen kommt, wie diese sich auf der Ebene der gelebten, leibkdrperli-
chen Erfahrung vollziehen und wie im klinischen Setting mit diesen Verletzungserfahrungen um-
gegangen wird; und (2.) unter Einbeziehung jener phdnomenologischen Perspektiven, die in be-
sonderem MaBe sensibel fur die von diesen Autor*innen herausgearbeiteten und theoretisierten
Merkmale von Vulnerabilitats- und Verletzungserfahrungen sind, d. h. fur ihren Widerfahrnischa-
rakter, flr die durch sie erzeugte Passivitat bzw. das Nicht-mehr-Kénnen, fur die Erfahrung von

Fremdheit oder fur die prekare Artikulierbarkeit.
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4. Ergebnisse

Auf Grundlage der nun beschriebenen Auseinandersetzung mit dem Material wurden die in die-
sem Kapitel prasentierten Fallanalysen erarbeitet. Wahrend funf Patient*innen an meiner Studie
teilnahmen, enthalt dieser Ergebnisteil nur vier Fallanalysen, was in erster Linie der Gegebenheit
geschuldet ist, dass im funften Fall nicht in einem vergleichbaren MafB3e spezifische Vulnerabili-
tats- bzw. Verletzungserfahrungen thematisch geworden sind. Dies mag auch darin begrindet
sein, dass der finfte Patient seine Teilnahme nach unserem zweiten, sehr kurzen Interview been-
dete, sodass Vulnerabilitdten und Verletzungen, die in unserem ersten, wiederum sehr ausfuhrli-
chen Interview zur Sprache gekommen waren, nicht tiefgreifender thematisiert werden konnten.
Alle Namen in den folgenden Fallanalysen sind Pseudonyme. Die Transkription erfolgte auf
Grundlage einer angepassten Version des Transkriptionssystems TiQ (Talk in Qualitative Rese-
arch; Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2021: 217f.). Wie in diesem System vorgesehen, wurden Details
wie Dialekte, Fiillwérter und parasprachliche AuBerungen ibernommen, um méglichst nah an
den AuBerungen der Teilnehmer*innen zu bleiben; zudem enthalten die Transkripte auf der linken
Seite fortlaufende Zeilennummern, sodass im Text auf diese zurtickverwiesen werden kann. Bei
in Dialogform zitierten Interviewauszlgen ist der Interviewer mit DW und der*die jeweilige Inter-
viewpartner*in mit dem Anfangsbuchstaben ihres Pseudonyms abgekurzt. Die folgende Tabelle

enthalt alle verwendeten Transkriptionssymbole:

Symbol Bedeutung
//mhm// Horersignale / Interjektionen des Interviewers, v.a. in Verbindung mit einer mini-
malen Pause des*der Sprecher*in (Zugunsten der Lesbarkeit in grau dargestellt)

L Beginn einer Uberlappung bzw. direkter Anschluss beim Sprecher*innenwechsel
(.) Pause bis zu einer Sekunde

(2) Anzahl der Sekunden, die eine Pause dauert

Nein Betont

Nein Laut (in Relation zur Gblichen Lautstarke des*der Sprecher*in)

°nein® Sehr leise (in Relation zur ublichen Lautstarke des*der Sprecher*in)

Stark sinkende Intonation
; Schwach sinkende Intonation

? Deutliche Frageintonation

s Schwach steigende Intonation

Viellei- Abbruch eines Wortes

Oh=nee Wortverschleifung

Gu::t Dehnung; die Haufigkeit des Doppelpunkts weist auf die Lange der Dehnung hin
(nein) Unsicherheit bei der Transkription, schwer verstandliche AuBerungen

() Unverstandliche AuBerungen, die Lange der Leerstelle weist auf die Dauer der

unverstandlichen AuBerung hin
@also@ Deutlich lachend gesprochen
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(@)ja(@) Leicht lachend gesprochen

@(.)@ Kurzes Auflachen

@(3)@ Lachen, Dauer in Sekunden

((seufzt))  Kommentare bzw. Anmerkungen zu parasprachlichen oder nicht-verbalen AuBe-
rungen oder gesprachsexternen Ereignissen

[...] Markierung vorangegangener bzw. weitergehender Rede
Als einzelnes Symbolin einer Zeile: Kirzung gegentiber dem Originaltranskript
(zumeist Elemente wie z. B. Zeitmarken oder parasprachliche AuBerungen).

TABELLE 1-Verwendete Transkiptionssymbole; angepasst nach TiQ (Talk in Qualitative Research)

4.1. Fallanalyse Tim

Tim ist der erste Teilnehmer der Studie und mit siebzehn Jahren der alteste. Er ist von einem Tumor
im Bauchraum betroffen, der zum Zeitpunkt unseres Kennenlernens, ca. einen Monat nach seiner
Diagnose, bereits in mehrere Kérperregionen metastasiert und durch seine Ausdehnung zu einer
Verlegung der unteren Hohlvene gefuihrt hat, sodass der Blutfluss Uber diese zeitweise nicht mehr
gegeben war. Tims Krankheitsverlauf setzte etwa zwei Jahre vor seiner Diagnosestellung ein, als
sich bei ihm eine Hautsymptomatik zu entwickeln begann, die als eine besonders stark ausge-
pragte ,,Akne“ diagnostiziert wurde, sich jedoch mit seiner Krebsdiagnose als paraneoplastisches
Syndrom herausstellt, d. h. als ein Begleitsymptom seiner Krebserkrankung.

Die Symptomatik verschlimmerte sich im Laufe dieser zwei Jahre, manifestierte sich letztlich
nahezu am ganzen Kdrper und bereitete Tim betrachtliche Schmerzen, da die Hautmanifestatio-
nen wund wurden und sich entzindeten —das AusmaRB der damit einhergehenden Versehrung der
eigenen Korpergrenzen kommt in der von Tim verwendeten Bezeichnung ,,Fleischwunden® (Tim,
Interview 2, Teil 1, Z. 155) zum Ausdruck. Somit fuhrte die Hautsymptomatik v. a. in den letzten
Monaten vor seiner Diagnose zu deutlichen Einschrankungen des Alltagslebens, die so funda-
mentale Alltagspraktiken betrafen wie das Ankleiden, das Hinsetzen und Hinlegen, das Schlafen,
aber auch Freizeitbeschaftigungen wie das Computerspielen mit Freunden. Dies impliziert, dass
Praktiken der raumlichen Situierung des eigenen Leibkorpers, die Menscheni. d. R. vollziehen, um
Linderung von Schmerzen oder Unwohlbefinden zu erfahren — sich hinsetzen, sich hinlegen,
schlafen —fur Tim ihrerseits zu Belastungsquellen wurden. In den letzten ein bis zwei Monaten vor
seiner Diagnose war er daher durchgangig auf Schmerzmittel angewiesen. Die Drastik des korper-
lichen Versehrtseins, des ,,Nicht-mehr-Kénnens* (als sich hier sehr konkret manifestierendes Ele-
ment von Verletzungserfahrungen; Huth, 2025) und der Angewiesenheit auf Medikamente kommt

in der folgenden Schilderung von Tim deutlich zum Ausdruck:
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114 [...]weilich

114 hab wirklich mit 8h zwischen drei und vier den funfhunderter Novalgin am Tag

116 gelebt, Uuber=n Monat lang weil=s so heftig wurde, (1) un::=ah: (.)

117 (ich)=schon fast Schlafstérungen dadurch gehabt weil=s so Schmerzen teilweise
118 warnim Sommer wemmer geschwitzt hat, (.) ahm: (.) das warn so heftige
119 Schmerzen dass ich einfach nur unter Schmerztabletten gelebt hab.

- Tim, Interview 2, Teil 1

Wenn hiervon einer Versehrung der Kérpergrenzen die Rede ist, kann dies mit der Unterscheidung
von Boll & Muller (2020) nicht nur als Verletzung der ,,Konturen® (im Sinne der Haut als AuBen-
grenze) verstanden werden, sondern auch als Verletzung der ,,limits“ im Sinne der Grenzen kor-
perlicher Handlungs- bzw. Belastungskapazitaten.3* Zusatzlich zu dieser Hautsymptomatik hatte
Tim in der Zeit vor seiner Diagnose orthopadische Probleme, da er sein rechtes Knie unter Belas-
tung nicht mehr ungehindert strecken konnte. Mit diesen gesundheitlichen Problemen konfron-
tiert, konsultierte er einen Dermatologen®® und wurde zudem von seinem Hausarzt nach einer
MRT zu einem Orthopaden Uberwiesen. Der Dermatologe diagnostizierte die Hautsymptomatik
jedoch lediglich als eine stark ausgepragte ,,Akne“ und verschrieb Tim zwar Tabletten fur deren
Behandlung (die die Beschwerden nur geringfligig milderten), Uberprufte, so Tims Darstellung, in
der Untersuchung seiner Blutwerte jedoch nichtjene Werte, die auf die Krebserkrankung aufmerk-
sam hatten machen konnen. Der Orthopade empfahlihm einzig, sich mehr zu bewegen (s. u.). So
ergibt sich aus Tims Erzéhlung der Eindruck, dass diese Arzte nur die basalste Diagnostik durch-
gefuhrt, seine korperlichen Beschwerden nur als isolierte Symptome betrachtet und sie schlieB3-
lich als fur junge Menschen ,typische‘ Erscheinungen bzw. gesundheitsbezogene Problematiken
— Akne im einen, Bewegungsmangel im anderen Fall — eingeordnet haben. Somit stellt sich zum
einen die Frage, inwieweit das betrachtliche AusmaR, in dem die Hautsymptomatik Tim zuneh-
mend in seinem Alltag einschrankte, durch den Dermatologen in die Diagnostik einbezogen wor-
den war; zum anderen schien der Orthopade Tims Ubergreifende Lebenssituation unbeachtet zu
lassen, d. h. konkret die (ihm von Tim kommunizierte) Tatsache, dass er einer (Neben- und spate-
ren Ausbildungs-)Tatigkeit nachging, die bereits in hohem MaBe mit korperlicher Bewegung ver-
bunden war. Diese Fehleinschatzung bzw. unzureichende Berticksichtigung von Tims Lebenssitu-
ation steht im Zentrum der hier thematisierten Verletzungserfahrung.

In der Folge verschlechterte sich Tims Gesundheitszustand weiter, bis schlieBlich sein Haus-

arzt den Ernst und die Dringlichkeit der Lage erkannte, als Tim aufgrund von Bauchschmerzen -

34 Tims korperliche Versehrung hat dartiber hinaus auch eine soziale Dimension, insofern eine derartige Hautsymptomatik, zumal in
jenem AusmaB, in dem Tim von ihr betroffen war, potenziell mit Scham oder anderen negativen Affekten in sozialen Situationen ein-
hergehen kann. Goffman (1982 [1971]) begreift die Haut als zentrales Element der ,,Hulle“ des Kérpers und diese wiederum als eines
der acht Territorien des Selbst, also jener teils konkret-raumlichen, teils symbolischen Bereiche, die grundlegend fiir das Erleben
personlicher bzw. sozialer Integritat sind. Diese soziale Dimension von Tims Hautsymptomatik ist in den Interviews mitihm jedoch
nicht thematisch geworden.

3% ch Gibernehme mit den mannlichen Formen die Geschlechtszuschreibung, die Tim in unseren Interviews verwendet, es ist jedoch
moglich, dass es sich hierbei um generische Maskulina handelt.
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als nun dritter Symptomatik — bei ihm vorstellig wurde. Nachdem der Arzt Tims Blutwerte unter-
sucht und einen Ultraschall durchgefuhrt hatte, Uberwies er Tim an die Kinderklinik, wo weitere
Untersuchungen vorgenommen wurden, durch die schlieBlich der Tumorim Bauchraum entdeckt
und somit seine Krebserkrankung diagnostiziert werden konnte. Diese war so weit vorangeschrit-
ten, dass Tim in den ersten ca. zwei Behandlungsmonaten, in denen er (zwischenzeitlich intensi-
vierte) Chemotherapie erhielt, in einem kritischen Gesundheitszustand blieb und durchgangig
stationar aufgenommen war. Wie ich im Rahmen der psychosozialen Teammeetings und spater
im Interview mit Tims Onkolog*in erfuhr, war in dieser Zeit ungewiss, ob eine Genesung moglich
ist oder ob es sich nicht bereits um eine palliative Situation handelt (an dieser Stelle sei vorweg-
genommen, dass Tim seine Behandlung erfolgreich abschlieBen wird).

Durch die Krebsdiagnose und die Wirkung der onkologischen Behandlung bestatigte sich,
dass zumindest Tims Hautsymptomatik, die sich bereits wenige Tage nach Start der Therapie zu
bessern begann, keine ,gewdhnliche’, (wenngleich stark ausgepragte) ,,Akne“ im Sinne einer ver-
breiteten Hauterkrankung des Jugendalters war, sondern, wie auch seine Bauchschmerzen, ein
Begleitsymptom seiner Tumorerkrankung. Demgegenuber erweisen sich seine Knieprobleme
durch weitere Diagnostik im spateren Behandlungsverlauf als damit unzusammenhangend.®

Tim ist als Patient somit von einer Verspatung‘ bzw. Verzdgerung‘ seiner Krebsdiagnose be-
troffen, wobei im onkologischen Fachdiskurs angeregt worden ist, stattdessen vom prédiagnosti-
schen Intervall oder der Latenzzeit zu sprechen (Barr, 2014), da die beiden zuvor genannten —und
in der Literatur noch immer verbreiteten — Begriffe (engl. delay) eine (ver)urteilende Konnotation
haben und zudem einen ,idealen‘ oder ,richtigen‘ Diagnosezeitpunkt implizieren, was bei Krebs-
erkrankungen problematisch ist. Verzogerungen® der Diagnosestellung oder eben: verlangerte
pradiagnostische Intervalle oder Latenzzeiten sind u. a. auf die oftmals unspezifischen Symp-
tome von Krebserkrankungen zurtckzufuhren (Mullen et al., 2021) — was sich umgekehrt in der
Einordnung von Tims Hautsymptomatik als ,,Akne“ widerspiegelt. Wahrend zwar grundsatzlich
dafur pladiert wird, pradiagnostische Intervalle gering zu halten, sind die genauen Auswirkungen
von Ausdehnungen dieser Zeitrdume auf klinische Outcomes noch nicht gut verstanden (vgl.
ebd.); Loh et al., (2012) kommen in einer Untersuchung zu padiatrischen Tumorerkrankungen so-
gar zu dem Ergebnis, dass eine frihere Diagnose nicht notwendigerweise zu besseren Outcomes
fihrt. Jedoch weisen z. B. Brasme et al. (2012) darauf hin, dass eine frithere Uberweisung an Fach-
arzt*innen die psychische Belastung betroffener Patient*innen bzw. Familien verringern kann. In

Tims Fall sind die betrachtlichen gesundheitlichen Auswirkungen durch die Ausdehnung des

% Als ich Tim etwa ein Jahr nach seiner Diagnose und dem Beginn seiner Behandlung noch einmal in der Klinik traf, berichtete er mir,
dass nun im Rahmen der Diagnostik eine auffallige Stelle am Knie gefunden worden war. Eine Biopsie dieser Stelle ergab jedoch kei-
nen relevanten Befund, d. h. diese Stelle und Times Knieprobleme konnten zu diesem Zeitpunkt nicht in einen Zusammenhang mit
seiner Krebserkrankung gebracht werden.
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pradiagnostischen Intervalls jedoch offensichtlich: Zum einen verldngert diese die Dauer von
Tims Leiden durch die Hautsymptomatik, zum anderen ist sein Gesundheitszustand durch die vo-
rangeschrittene Krebserkrankung bei Aufnahme in die Klinik deutlich angegriffen, was wiederum
zu Herausforderungen in der Therapie fuhrt. Entgegen der angesprochenen Infragestellung dieser
Begriffe konnen Patient*innen die Ausdehnung pradiagnostischer Zeitrdume durchaus als ,Verzo-
gerung‘ oder Verspatung' erleben —dies wurde von Zanatta et al. (2018) als eine zentrale Vulnhera-
bilitatserfahrung von Familien mit einem onkologisch erkrankten Kind identifiziert.

Das existenzielle Ausmal, das Tims Verletztsein durch die Hautsymptomatik erstens durch
die konkrete korperliche Versehrung (die sich in extremen Schmerzen wie auch in beschadigten
Korpergrenzen niederschlagt), zweitens durch die mit ihr einhergehenden Einschrankungen des
Alltagslebens und drittens durch die Angewiesenheit auf Schmerzmedikamente angenommen
hatte, wird schlieBlich auch an seiner Schilderung deutlich, dass er sich ,[...] wie n andrer
Mensch® (Tim, Interview 2, Teil 1, Z. 163) gefuihlt habe, als sich die Symptome mit Beginn der on-
kologischen Behandlung durch Antibiotika und Chemotherapie schnell zu bessern begannen und
es ihm somit auch wieder moglich war, sich ohne Schmerzen hinzusetzen und hinzulegen; und
des Weiteren auch an seiner AuBerung, dass er ,[...] die letzten annerthalb zwo Monate [...] net
mehr anders [d. h. nicht mehr ohne Schmerzmittel] hatt leben konnen [...]1“ (Tim, Interview 2, Teil
1,Z. 166-167). In diesen AuBerungen deutet sich an, in welchem AusmaB Tims Leben fiir ihn ein
anderes, und in gewisser Weise auch Tim fur sich selbst ein ,Anderer’ geworden war. Versteht man
Tims Verletztsein durch die Hautsymptomatik phdnomenologisch als eine Fremdheitserfahrung
im Sinne einer Erfahrung, in der eine Person von etwas ,getroffen‘ wird, dessen Sinngehalt jedoch
unzuganglich bleibt, kann diese erste Verschiebung mit Waldenfels als ein ,,[...] Sich-Fremdwer-
den dessen, der die Erfahrung macht“ (Waldenfels, 1997: 10) gedeutet werden. Interessanter-
weise impliziert Tims Aussage im Hinblick auf die Linderung seiner Symptomatik durch die Be-
handlung semantisch weniger eine ,Riickkehr zu (s)einem ,alten Ich’, sondern vielmehr eine wei-
tere Verschiebung hin zu einem ,[anderen Menschen]“ (siehe Tims oben zitierte AuBerung), worin
einmal mehr die fundamentalen Auswirkungen seiner Verletzungserfahrung auf sein Selbstver-
héltnis anklingen: von einer ,Ruckkehr‘ zum ,alten Ich‘ (oder auch von einem hier denkbaren ,Sich-
wie-neugeboren-Fuhlen‘) kann keine Rede sein, denn eine erlittene Verletzung ist, wie bereits im
Theoriekapitel argumentiert, nicht einzuholen oder rickgangig zu machen. In Tims Schilderung

kommt folglich eine zweifache Selbstverschiebung® zum Ausdruck, vereinfacht ausgedriickt: von

37 Selbstverschiebungen stellen ein weiteres Element in Waldenfels‘ Konzeption des Widerfahrnis als pathisch-responsivem Ge-
schehen dar. Mit diesem Begriff bringt er eine relative ,Nicht-ldentitat’ zwischen dem Selbst, das von etwas getroffen wurde, und
ebendiesem Selbst, das sich responsiv dazu verhalt, zum Ausdruck: Das Selbst, das eine Antwort gegeben hat, kann nicht mehr als
deckungsgleich mit dem Selbst, das zuvor von dem Widerfahrnis getroffen wurde, angesehen werden; eben darin besteht die Ver-
schiebung. Diese Annahme ware grob missverstanden, wurde man sie im Sinne einer Pathologisierung begreifen, denn diese Ver-
schiebung ist konstitutiv fir die Genese des Selbst: erst, indem es sich im Zuge von Getroffensein und Responsivitat gegentber sich
selbst ,verschiebt’, wird es zu einem Selbst, weshalb Waldenfels von einer ,Selbstbildung durch Selbstverschiebung® (2002: 203)
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einem gesunden Selbst hin zu einem korperlich verletzten und lebensweltlich eingeschrankten
Selbst, und von diesem schlieBlich hin zu einem zwar von Krebs betroffenen, aber auch Linderung
erfahrenden Selbst: ,[...] seitdem [d.h. seit Besserung der Hautsymptomatik] isses ein so schdnes
Gefuhl mal wieder zu sitzen [...]% erklart Tim (Interview 2, Teil 1, Z. 109-110). Dabei ist die Zentra-
litdt seiner leibkorperlichen Erfahrung hervorzuheben: Tim ist auch deshalb ,ein Anderer‘ gewor-
den, weil sein Kérper zu einem bestimmten MaBe ein anderer Kérper geworden war. Diese Selbst-
verschiebung ist gleichwohl stets als eine relative zu verstehen, in der es nicht einfach zu einem
Bruch mit Zuruckliegendem oder zu einer sozusagen pathologischen Aufspaltung in zwei distinkte
,Selbste‘ kommt. Dieser Aspekt von Tims Krankheitserfahrung verweist Uber die Grenzen der hier
eingenommenen phanomenologischen Perspektive hinaus auf Normalitdtskonstruktionen von
Krebspatient*innen, wozu z. B. Baker et al. (2016) eine erlebte Gleichzeitigkeit von Kontinuitat und
Diskontinuitat herausgearbeitet haben. Auswirkungen von (schweren) Krankheitserfahrungen auf
das Selbstverhaltnis Betroffener sind in der Medizinsoziologie v. a. unter Bezugnahme auf das
Konzept der Identitat (bzw. der illness identity; Charmaz, 1995; fur padiatrische Krebspatient*in-
nen siehe z. B. Posa et al., 2021) thematisiert worden, das mit einer phdnomenologischen Per-
spektive jedoch wenig kompatibel ist.

Dass v. a. im Hinblick auf Tims Hautsymptomatik und seine Angewiesenheit auf Schmerzmit-
tel eine Situation vorlag, die aus einer medizinischen Sicht den Rahmen ,des Normalen‘®® bzw.
des Zumutbaren Uberstieg (und die einer anderen oder friheren Intervention bedurft hatte), wird
auch an der Schilderung von Tims Onkolog*in deutlich, als diese*r von dessen Gesundheitszu-

stand bei Aufnahme in der Kinderklinik berichtet:

23 [...] man muss
24 allerdings sagen dass ich kaum einen Patienten kenne der so schwer krank war und
25 auch auBerliche Symptome hatte wie ahm der Tim zu dem Zeitpunkt, weil er hatte

26 namlich eine Akne die so stark und schwer war dass er dafur taglich

27 Schmerzmedikamente nehmen musste was ich des erste Mal gehort hab dass man
28 fur ne Akne Schmerzmedikamente nehmen muss, ja? also gan- auch ha-

29 starke Schmerzmedikamente die zu dem Zeitpunkt auch durch Kollegen

30 verschrieben worden warn, die einfach nicht 4h 8hm die Akne durch den Tumor

31 induziert gesehen ham, was aber der Fall war.

- Kinderonkolog*in; Arzt*inneninterview Tim

In dieser Schilderung kommt, Uberspitzt formuliert, die Wahrnehmung einer ,relativen Singulari-

tat, d.h. einer Singularitdt von Tim als onkologischem Patienten mit einer besonderen

spricht. Hieran zeigt sich die Komplexitat von Waldenfels Konzeption des Subjekts als einem stets prozessualen, fragmentierten,
sich selbst fremd werdenden Selbst, das mit dem vereindeutigenden Konzept der Identitat nicht adaquat zu fassen ist.

% Die Tatsache, dass in der Medizin Diagnosen bzw. zugrundeliegende Grenzziehungen zwischen dem ,Normalen‘ dem Nicht-Nor-
malen bzw. dem ,Pathologischen’ (und folglich Behandlungsbeduirftigen) durch konkrete epistemische Praktiken hervorgebracht
werden, die historisch eingebettet, perspektiven- und kontextabhangig und immer auch normativ gefarbt sind, und dass folglich ver-
schiedene medizinische Disziplinen ein und dasselbe Phanomen unterschiedlich einordnen kénnen, wurde z. B. von Autor*innen
wie Canguilhem (2017 [1974]) und Mol (2002) herausgearbeitet.
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Symptomprasentation und einem besonderem Leidensdruck zum Ausdruck (,,[...] dass ich kaum
einen Patienten kenne [...]%; ,[...] was ich des erste Mal gehort hab [...]“), die mit der oben be-
schriebenen Art und Wiese kontrastiert, in der der Dermatologe und der Orthopade Tim als Pati-
enten typisiert haben, d. h. einerseits als einen Fall von Akne als einer bei Tim zwar besonders
stark ausgepragten und somit zumindest behandlungsbedurftigen, aber eben doch typischen
Hauterkrankung des Jugendalters, und andererseits als einen Fall von Bewegungsmangel, der kei-
ner weiteren Diagnostik oder anderweitigen medizinischen Intervention bedurfte. Die wahrge-
nommene Drastik der Situation bei Aufnahme wird in weiteren AuBerungen des*der Onkolog*in
deutlich, wenn diese*r von einer ,,ziemlich schockierenden Situation“ (Arzt*inneninterview Tim,
Z. 12) sowie davon, Tim sei ,wirklich schwer mitgenommen* gewesen (Arzt*inneninterview Tim,
Z. 32), spricht. In diesen AuBerungen kommt dariiber hinaus eine anhaltende Affizierung durch
Tims Gesundheitszustand aufseiten des*der Onkolog*in zum Ausdruck, als ein weiterer Kontrast
zu den Darstellungen des Dermatologen und des Orthopaden durch Tim.

Bis hier wurden die Umgangsweisen dieser beiden Arzte mit Tim als Patient in enger Paralleli-
tat zueinander dargestellt, jedoch zeigen sich bei genauerem Blick auf Tims Schilderungen Unter-
schiede. So deutet sich an, dass die von Tim als unzureichend erlebte Responsivitdt des Ortho-
paden (die sich darin ausdrlckte, dass dieser Arzt Empfehlungen aussprach, die Tims Lebenssi-
tuation — konkret: das AusmaB korperlicher Aktivitat, die Tim im Rahmen seiner Nebentatigkeit
bereits ausubte — auBer Acht zu lassen schienen) bereits zum Zeitpunkt der Konsultation eine

,Enttduschung’ von verletzender Qualitat zeitigte:

209 [der] Orthopade, der hat sich die Bilder dann angeguckt, un=der sagt zu mir ja beweg

213 dich. geh Fahrrad fahrn. (.) oder lauf viel. un da hab ich=sagt
214 jais schon un gut, ich lauf finfunzwanzichtausend Schritte am Tag auf der Arbeit,
215 ich weiB3 net wo ich mich noch mehr bewegen soll, ob ich no=n Halbmarathon
216 laufen soll; ahm: (.) ei mi- fahr mi=m Fahrrad auf die Abeit. [...]

- Tim, Interview 2, Teil 1

Demgegenuber ergibt sich im Hinblick auf Tims Kontakt mit dem Dermatologen der Eindruck,
dass sich die Verletzung hier erst in jener Phase als solche manifestierte, in der Tim seine Krebs-
diagnose erhielt, sich seine Hautsymptomatik im Zuge der Behandlung rasch besserte und somit
ersichtlich wurde, dass ebendiese Symptomatik durch die Krebserkrankung bedingt war und der
Dermatologe tatsachlich nicht alle diagnostischen Mittel ausgeschopft hatte, was zu einer Aus-
dehnung des pradiagnostischen Intervalls —und somit auch von Tims Leidensphase — gefuhrt hat.
Aus einer mdglichen ,Enttduschung’ Tims Uber die Grenzen der durch den Dermatologen einge-

brachten medizinischen (v. a. diagnostischen) Handlungsoptionen wurde durch den Erhalt der
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Krebsdiagnose die Erkenntnis einer tatsdchlich ,unzureichend‘ oder zumindest nicht erschépfend
durchgeflhrten Diagnostik. Diese Erkenntnis erscheint konstitutiv fur Tims Verletzungserfahrung.
Durch diese differenziertere Betrachtung der beiden Arzt-Patienten-Verhaltnisse wird auch die
komplexe Zeitlichkeitsstruktur ebendieser Erfahrung deutlicher sichtbar. Die dieser Erfahrung zu-
grundeliegende Verletzung bahnt sich zunachst durch die mangelnde Responsivitat des Orthopa-
den bereits in der Phase der Konsultation an, wird dann jedoch v. a. durch die Krebsdiagnose zu
einer manifesten Verletzung. In dem Moment, in dem Tim eine klare Diagnose flur seine Erkran-
kung erhalt, muss deren Vorgeschichte notwendigerweise in einem neuen Licht erscheinen.
Wenn Waldenfels im Hinblick auf Widerfahrnisse anmerkt: ,Das Getroffensein erzeugt rlickwir-
kend seine Geschichte, es strahlt auf das Vergangene zurlick” (Waldenfels, 2002: 59), so nimmt
ebendieser Sachverhalt in Tims Verletzungserfahrung eine besonders konkrete Gestalt an.

Peter & Strotmann (2025) sowie Huth (2025) weisen (unter Bezugnahme auf Waldenfels’ Kon-
zept des Widerfahrnis und dessen spezifischer Zeitlichkeitsstruktur) auf die Nachtraglichkeit als
zentralem Charakteristikum von Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen hin. Damit betonen
sie, dass die Erfahrungsbildungsprozesse, die in einer erlittenen Verletzung wurzeln, und auf de-
ren Grundlage es erst zu einer Artikulation dieser Verletzung kommen kann, in besonderem Maf3e
verzégert und latent erfolgen. Zum einen entzieht sich Sinn im Erleben einer Verletzung zunachst
—oder wird gar durch diese bedroht — und zum anderen kann die Response, durch die die Verlet-
zung als solche Gestalt annimmt, nur verzogert erfolgen. Ein Selbst erleidet eine Verletzung, die
sich in einer leiblich-affektiven Wirkung bemerkbar macht, doch worin genau die Verletzung be-
steht, zeigt sich erst ex post. Im Falle von Tims Verletzungserfahrung kommt zu dieser Nachtrag-
lichkeit (als allgemeinem Strukturelement von Widerfahrnissen, das selbstverstandlich unter-
schiedliche zeitliche Ausdehnung annehmen kann) noch eine andere, konkretere Form der Nach-
traglichkeit hinzu, die in der zeitlichen Distanz zwischen den Konsultationen der beiden Arzte und
dem mit dem Erhalt der Diagnose einsetzenden Bewusstwerden der Tragweite des als inadaquat
erlebten Umgangs mit seinem Leidensdruck bzw. der nicht verfolgten diagnostischen Hand-
lungsoptionen besteht.

In Tims Ubergreifender Verletzungserfahrung verflechten sich somit (mindestens) drei dis-
tinkte, aber eben nicht getrennt voneinander zu betrachtende Verletzungen: erstens ist dies die
vorausgehende Versehrung durch die Hautsymptomatik und deren leibkorperliche wie auch le-
bensweltliche Auswirkungen. Zweitens ist dies die Verletzung, die aus der Erkenntnis der ,Fehldi-
agnose‘ des Dermatologen bzw., praziser, aus der damit einsetzenden Erfahrung, als Patient mit
einem erheblichen Leidensdruck nicht erschopfend untersucht worden zu sein, hervorgeht. Und
wenngleich Tims Knieprobleme von weniger drastischem AusmaB gewesen waren und sich spater

als mit der Krebserkrankung unzusammenhangend herausstellen, speist sich diese Verletzung,
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auch aus Tims Kontakt zu seinem Orthopaden, denn in beiden Arzt-Patienten-Verhaltnissen
macht er die Erfahrung unzureichender Responsivitat gegentber seinen korperlichen Beschwer-
den und seiner Lebenssituation. Die dritte Verletzung geht schlieBlich aus der Diagnose bzw. aus
dem Betroffensein von Krebs als einer schwerwiegenden und in Tims Fall aufgrund der Progres-
sion zeitweise akut lebensbedrohlichen Krankheit an sich hervor.

Die einschneidende Qualitat ersterer Verletzung ist oben bereits dargestellt worden. Die
zweite, in gewisser Weise als ,Knotenpunkt’ im Zentrum dieser Analyse stehende Verletzung

kommt in folgender Passage in einem unserer Interviews deutlich zum Ausdruck:

254 T [...] LMein Hautarzt der kriegt
255 von mir au=no was zu horn weil er sich die Blutwerte nie angeguckt hat un
256 nichts interessiert hat (.) Andere hatten=ne Hautprobe entnommen, er hat gar nix
257 gemacht, aja=s=is ne Akne kriegst die und die Tabletten, un: Blutwerte muss
258 ich halt kontrolliern weil ich die Tabletten geb; (2) jo. also den hat
259 so relativ seine: (.) wie mer=sagt mer so schon pro forma::=ah: durchgezogen

260 un=entweder es klappt oder es klappt halt net, aber hat sich net richtich MUhe
261 gegeben. de- kriegt er von mir auch noch zu hoérn.

262

263 DW: Haste vor noma (@)vorbeizuschaun(@)?

264

265 T: Da guck ich vorbei wenn=ich wieder da bin un=sag guckn se ma wie ich jetz

266 ausseh und, es war doch nich des.

267

268 DW: Mhm. (.) ja interessant.

269

270 T: LDes kriegt der von mir personlich noch gesagt.

- Tim, Interview 2, Teil 1

Das zentrale Thema dieser Passage ist Tims wiederholt — und durchaus affektiv aufgeladen — her-
vorgebrachte Absicht, noch einmal mit dem Dermatologen in Kontakt zu treten und diesen mit der
Tatsache zu konfrontieren, dass er Tim nicht erschopfend untersucht und infolgedessen eine
Fehldiagnose von besonderer Tragweite gestellt hatte.*® Tim bringt damit nicht nur eine Verant-
wortungszuschreibung zum Ausdruck, sondern entwirft ein Jemanden-in-Verantwortung-Neh-
men als konkrete soziale Handlung. Es erscheint nicht zufallig, dass er dabei eine unmittelbare
Begegnung in leiblicher Koprasenz (,Da guck ich vorbei [...]%; ,Des kriegt der von mir personlich
noch gesagt.“) impliziert, denn eine solche Begegnung hieBe, sich dem Arzt ganz konkret in seiner
durch die Behandlung veranderten Korperlichkeit, d. h. ohne schmerzende und wunde Hautma-
nifestationen zu zeigen — und ihm damit nicht nur, in einem sehr konkreten Sinne dieser Formulie-

rung, vor Augen zu fuhren, dass ,Akne“ eine Fehldiagnose war, sondern vor allem auch, dass die

39 Bei unserem Wiedersehen in der Klinik ca. ein Jahr nach seiner Diagnosestellung, bei dem Tim mir berichtet, dass im Rahmen ei-

ner Diagnostik eine auffallige Stelle am Knie gefunden worden war (siehe FuBnote 36, S. 43), wiederholt er ebendieses Vorhaben im
Hinblick auf seinen Orthopaden; zu diesem Zeitpunkt stand der Befund, dass diese Stelle wohl nicht durch seine Krebserkrankung

bedingt war, noch aus.
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zugrunde liegende Krebserkrankung mit einer umfassenderen Diagnostik u. U. friher hatte ent-
deckt, und dass die Hautsymptomatik somit potenziell friher hatte gelindert werden kénnen.
Diese Bedeutung des unmittelbaren kérperlichen Gegenubertretens und Sich-Zeigens hebt Tim
selbst hervor: ,[...] un=sag guckn se ma wie ich jetz ausseh und, es war doch nich des [d. h. es
war doch keine Aknel.“ (s. 0., Z. 265-266). Hieran wird zudem deutlich, dass Tims Verletzungser-
fahrung auch darin wurzelt, sich in einem Zustand erhdhter Vulnerabilitdt an einen Experten ge-
wandt zu haben, der das ihm entgegengebrachte Vertrauen jedoch enttduscht hat.

Als Widerfahrnisse im Sinne von Waldenfels konzipiert, nehmen Verletzungen, wie zuvor dar-
gestellt, erst dadurch konkrete Gestalt und Bedeutung an, dass wir uns responsiv zu ihnen als
Verletzungen verhalten. Diese Response setzt als prareflexives Element immer schon auf der
Ebene der fungierenden Leiblichkeit ein und weitet sich erst im Zuge der Erfahrungsbildung zu
Erwiderungen im Sinne konkreter (reflexiver) Antworten aus. Tims Absicht der Konfrontation des
Dermatologen kann als eine solche Antwort verstanden werden, in der bereits ein Umgang mit
oder eine Bearbeitung der eigenen Verletzungserfahrung stattfindet. Es wurde zuvor darauf hinge-
wiesen, dass Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen, wenngleich stets durch Momente der
Passivitat und des Nicht-(mehr)-Kénnens gekennzeichnet, nicht als unvereinbar mit Handlungs-
fahigkeit begriffen werden sollten —wenn Waldenfels den stets zum Antworten herausfordernden
Charakter von Widerfahrnissen betont, auf den das getroffene Selbst nicht nicht antworten kann,
deutet sich darin gerade ein Faden an, der diese beiden Seiten, das Verletzbar- bzw. Getroffensein
und das Antworten, trotz der uneinholbaren ,responsiven Differenz®“ zwischen beiden, miteinan-
der verbindet (vgl. dazu auch Reader, 2010). Ebendiese Verwobenheit von Verletztsein und ,Ant-
worten-Mussen’, welches sich zu einem ,(Wieder-)Handeln-Konnen‘ oder, mit einer zentralen Vo-
kabel der Kindheitsforschung ausgedriickt, zur Umsetzung von ,Agency‘ ausdehnen kann, zeigt
sich nun in Tims Absicht einer Konfrontation des Dermatologen. Diese Antwort auf die erlittene
Verletzung enthalt dartber hinaus ein weiteres Element, das im Hinblick auf den zuvor ange-
schnittenen Aspekt des Selbstverhaltnisses relevant erscheint: Tim entwirft sich in die Zukunft
hinaus als einen genesenen Patienten (,wenn=ich wieder da bin“, s. 0., Z. 265).

Die soziale Verletzung(serfahrung), in den Konsultationen des Dermatologen und des Ortho-
paden unzureichende Responsivitat gegenuber dem eigenen Leiden und der eigenen Lebenssitu-
ation erfahren zu haben, erhellt sich zusatzlich anhand zweiter ,Kontrastfiguren in Tims Narra-
tion. Dies ist zum einen der Hausarzt, der ihn infolge seiner Bauchschmerzen an die Kinderklinik

uberwiesen hat, und zu dem Tim erklart:

221 [...]ich kann echt nur sagen der Arzt
222 hat sei Abeit geleistet, (.) der hat mich hierhergebracht, der hat nach
223 seiner Abeitszeit noch gesagt du kommst noch, ich will dich heut noch sehn, wir
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224 (°be®)sprechen heut noch Blutwerte, ich will heut no=n Ultraschall machen
225 und du fahrst auch heut noch ins CT. [...]

- Tim, Interview 2, Teil 1

Zum anderen ist dies der*die Onkolog*in, welche*rihn in der Kinderklinik zuerst untersuchte:

740 [...]Jun=dann ha- () guckt [Name d. Arzt*in] mich an und sagt mir ins Gesicht
741 ne: ne: (.) du bleibst hier. (.) du gehst nirgendswo mehr hin. und=ich lass

745 au=nich raus bis du gesund bist; oder wir wissen was wir tun kénnen; [...]
- Tim, Interview 3

Von Interesse sind diese Beschreibungen im Rahmen der vorliegenden Analyse nicht schlichtweg
als (hier auch nicht zu fallende) normative Beurteilungen, sondern vielmehr, weil in ihnen auf kon-
trastierende Weise ebenjener Aspekt des Arzt*innen-Patienten-Verhaltnisses zum Ausdruck
kommt, aus dem fur Tim in den Verhaltnissen zum Dermatologen und zum Orthopaden die zuvor
thematisierte Verletzung hervorging, d. h. die Responsivitat gegenliber ihm als Patienten mit ei-
nem besonderen Leidensdruck: wahrend Tim das Handeln letzterer im Sinne eines ,abgespulten®
,Pflichtprogramms* und einer Minimalinitiative beschreibt (vgl. die Interviewauszuge oben), be-
tont er im Hinblick auf den Kontakt zu ersteren beiden Arzt*innen deren Wahrnehmung der Dring-
lichkeit der Situation und die Umsetzung ebendieser Wahrnehmung in konkretes diagnostisches

Handeln (,,heut noch®; ,,du bleibst hier.“), den personlichen Einsatz Giber Grenzen hinaus (,,nach

seiner Arbeitszeit®) sowie eine explizite Ausrichtung des arztlichen Handelns auf eine moglichst
klare Diagnose bzw. auf eine Genesung hin (,,[...] bis du gesund bist; oder wir wissen, was wir tun
konnen;“). Somit fungieren der Hausarzt und der*die Onkolog*in, wie bereits erwahnt, in Tims Er-
zahlung als Kontrastfiguren, und als solche tragen sie dazu bei, seine Verletzungserfahrung zu-
satzlich verstandlich zu machen.

SchlieBlich wird auch die Verletzung, die Tim durch die Diagnosestellung als solcher erleidet,

in seinen Schilderungen deutlich:

101 [...] man liegt halt da unten dann und dann sagt der du hast Krebs. (.) oderdu
102 hast ziemlich sicher Krebs weil es schon gestreut hat. un wenn was streut

103 kann=s nur Krebs sein, dann isses kein gutartiger Tumor.

[...] [...]

106 [...] da schluckste erstma heftig (1,5) u:n: (.) denkst dir
107 halt scheiBe, (1) ich hab Krebs. da (.) biste wirklich (1) da war bei mir auch die

108 Welt untergegangn in=dem Moment. [...]

- Tim, Interview 2, Teil 2

Gleichwohl erscheint die Diagnosestellung in Tims Narration als ein in zweifacher Hinsicht ambi-
valentes Ereignis. Die erste Ambivalenz spannt sich auf zwischen dem Widerfahrnischarakter der
Diagnose —der in der oben zitierten Passage zum einen in Tims leiblicher Response, dem Schlu-

cken-Mdussen, als auch in der auf einen Verlust jeglicher Handlungsperspektiven verweisenden
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Metaphorik des Weltuntergangs, und an anderen Stellen auch in den Begriffen des ,,Schlag[es]“
(Tim, Interview 3, Z. 114) und des ,geschockt“-Seins (Tim, Interview 4, Z. 897) zum Ausdruck
kommt —und Tims gleichzeitiger Schilderung, dass fur ihn weniger die Krebsdiagnose als solche,
sondern vielmehr das Bewusstsein Uber die daran anschlieBenden lebensweltlichen Einschnitte

im Zentrum seines Erlebens stand:

108 [...]als=dann ghieBen hatdu bleibst da, (.) war fur mich dieser heftigste
109 Moment. no=nich=ma die Aussicht sach=ch jetz ma, ah (.) du
110 konntest de- Krebs ham, sondern::°ah° die Aussage mit ah:: (.) du musstim

111 Krankenhaus bleiben zwei Wochen, des war=s heftigste fur mich

112 indem Moment. [...]

- Tim, Interview 3

Ebendieses Spannungsverhaltnis bildet schlieBlich seinerseits einen ,Pol‘ der zweiten Ambiva-
lenz: Wahrend mit der Diagnose die Gewissheit einer lebensbedrohlichen Krebserkrankung in
Tims Leben einbricht, die drastische lebensweltliche Einschnitte erforderlich macht, stellt die Di-
agnose gleichzeitig eine Erméglichungsbedingung fur die medizinische Behandlung der Erkran-
kung (wie auch der begleitenden Hautsymptomatik) dar und kann daruber hinaus auch als eine
Deutungsressource begriffen werden. Als solche ermoglicht sie Tim, das zuruckliegende wie auch
gegenwartige Krankheitsgeschehen zu interpretieren und, wie an seiner Absicht einer Konfronta-
tion des Dermatologen oben thematisiert, von einem tendenziell mit einer auferlegten Passivitat
einhergehenden Getroffensein zu einer Response bzw. zu einer konkreten ,Antwort‘ und somit zu
einem Umgang mit seiner Verletzungserfahrung Uberzugehen — ,[...] ich bin echt froh dass es ch-
=jetzt rausgefunden wurde [...]% erklart Tim (Interview 2, Teil 1, Z. 169-170). Dabei sollte jedoch
nicht auBer Acht gelassen werden, dass das Potenzial von (Krebs-)Diagnosen, als Deutungsres-
source zu dienen, sowohl positive als auch negative psychologische Auswirkungen (und diese
mitunter parallel zueinander) haben kann. Denn: (Krebs-)Diagnosen ermdglichen nicht nur Deu-
tung und Orientierung, sondern tragen als stets in spezifische gesellschaftliche Diskurse einge-
bettete und, wie prominent von Susan Sontag (2003 [1977]) aufgezeigt, als mit Bedeutung aufge-
ladene ,Label‘ immer auch zu einer bestimmten sozialen Positionierung Betroffener bei und kon-
frontieren diese mit bestimmten sozialen Erwartungen (Willig, 2011). Die hier sichtbar werden-
den, vielschichtigen und potenziell ambivalenten (Aus-)Wirkungen einer Krebsdiagnose auf die
gelebte Erfahrung von Patient*innen, aber auch ihre sozialen Implikationen und Voraussetzungen
verweisen auf eine Soziologie der Diagnose (jungst: Goldstein Jutel, 2024), dieim Rahmen der hier
fokussierten phdnomenologischen Untersuchung von Vulnerabilitats- und Verletzungserfahrun-
gen jedoch nur angemerkt werden kann.

Wie deutlich geworden sein sollte, macht Tim eine ausgedehnte Verletzungserfahrung, in der

sich (mindestens) drei nicht voneinander zu trennende Verletzungen miteinander verbinden und
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ineinander Ubergehen, von denen die Erfahrung, als Patient unzureichende Responsivitat von Arz-
ten erfahren zu haben und nicht erschopfend untersucht worden zu sein, als ,Knotenpunkt‘ ange-
sehen werden kann. Aufgrund dieser Verflechtung bzw. Uberlagerung und der Sequentialitat der
Verletzungen erscheint es fruchtbar, Tims Erfahrung abschlieBend mit Lunas Konzept der ge-
schichteten Vulnerabilitét (Luna, 2009; 2019; Victor et al., 2022) zu betrachten, mit dem die Auto-
rin hervorhebt, dass ein Subjekt in Abhangigkeit der jeweils gegebenen Situation von mehreren
verschiedenen Vulnerabilitaten betroffen sein kann, die sich aufschichten und miteinander in In-
teraktion treten konnen. Die erste Vulnerabilitatsschicht ergibt sich mit dem Voranschreiten von
Tims noch unentdeckter Krebserkrankung und der begleitenden Hautsymptomatik, die, wie her-
ausgearbeitet wurde, nach und nach zu einer manifesten Verletzung wird. In dieser Situation des
Verletztseins kann Tim als spezifisch vulnerabel gegenuber einer weiteren Verschlechterung sei-
nes Gesundheitszustandes angesehen werden.* Indem er die Arzte konsultiert, kommt eine wei-
tere Schicht spezifischer Vulnerabilitat hinzu, denn hiermit begibt er sich in ein Verhaltnis der An-
gewiesenheit auf medizinische Hilfe und professionelle medizinische Einschatzung seiner Symp-
tome. Dem Arzt*innen-Patient*innen-Verhaltnis inhdrente epistemische und machtbezogene
Asymmetrien machen ihn dabei vulnerabel gegenluber sozialen Verletzungen wie z. B. der Miss-
achtung eigener Wahrnehmungen, was mit dem Konzept von Miranda Fricker (2024 [2007]) als
epistemische Ungerechtigkeit begriffen werden kann (vgl. auch Carel & Gyorffy, 2014; Carel &
Kidd, 2014; Kidd & Carel, 2017). Diese Vulnerabilitatsschicht tritt nun, mit Luna (2009; 2019) ge-
dacht, in eine ,Interaktion® mit seiner spezifischen gesundheitlichen Vulnerabilitat, denn indem
die Arzte Tim nicht erschépfend untersuchen, bleibt seine Krebserkrankung ldnger unentdeckt
und sein Gesundheitszustand verschlechtert sich weiter. Dies fuhrte wiederum zu einer schwie-
rigen Ausgangssituation zu Beginn seiner onkologischen Therapie, woraus sich eine weitere
Schicht besonderer Vulnerabilitat ergibt, namlich einer Vulnerabilitat gegenuber geringen Be-
handlungserfolgen. Diese Vulnerabilitat ist von existenzieller Dimension, insofern Tims Prognose
zu Beginn schlecht und es ungewiss ist, ob er seine Krebserkrankung wiirde Uberleben kénnen.
Hieran tritt noch einmal die Tragweite der Fehldiagnose bzw. der unzureichenden Diagnostik zu-

tage, die Tim erhalten hatte. Die Vulnerabilitdtsschicht der unentdeckten Diagnose kann mit Luna

40 An dieser Stelle kommt noch eine weitere Vulnerabilitdtsschicht hinzu, die in unseren Interviews ausfiihrliches Thema war, die hier
jedoch umfangsbedingt nur kurz erwahnt werden kann: Tims Gesundheitszustand macht ihn auch vulnerabel gegenliber einem kor-
perlichen Unvermdgen, seiner Nebentatigkeit in seinem zukiinftigen Ausbildungsbetrieb nachzugehen, und somit potenziell auch
gegenuber einem Verlust seiner Stelle. Tatsachlich kommt es hier auch zu einer zusatzlichen manifesten Verletzung, denn Tims
Krebsdiagnose fallt genau in die Zeit des urspringlich geplanten Beginns seiner Ausbildung: ,,[...] ich hab mich seit zwei Jahrn, °also®
die neunte und die komplette zehnte Klasse auf die Ausbildung gefreut, jetz hab ich se grad angefangn jetz fangt so ne ScheiBe an.
(Tim, Interview 2, Teil 2, Z. 110-112). Diese Verletzung wird dadurch abgefangen, dass Tim Unterstiitzung aus seinem Betrieb erhalt
und seine Stelle spater antreten kann. Diese Erfahrung verweist jedoch auf die Vulnerabilitat padiatrischer Krebspatient*innen ge-
genulber bildungs- und berufsbezogenen Nachteilen, die sich spater wiederum in ihren sozio6konomischen Positionen niederschla-
gen konnen (z. B. Erdmann et al., 2021).
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(2019) auch als ,,Kaskaden-Vulnerabilitat“ verstanden werden, d. h. als eine Schicht, die eine

Reihe weiterer Vulnerabilitatsschichten bzw. Verletzungen nach sich zieht.

4.2. Fallanalyse Elias

Der zweite Teilnehmer der Studie ist der zum Zeitpunkt unseres Kennenlernens zwolfjahrige Elias,
der an einem Hodgkin-Lymphom, einer malignen Erkrankung des lymphatischen Systems, das
Teil des Immunsystems ist, in einem fortgeschrittenen Stadium erkrankt ist. Nachdem Elias und
seinen Eltern aufgefallen war, dass einer seiner Lymphknoten am Hals vergroBert ist, konsultier-
ten sie ihren Kinderarzt, der eine Blutuntersuchung vornahm und Elias zunéachst in ein Kranken-
haus Uberwies. Nach weiterer Diagnostik wurde Elias von dort an die Kinderklinik Gberwiesen, wo
sein Lymphom final diagnostiziert und daraufhin die Chemotherapie eingeleitet wurde, die Elias
spater mit positiven Behandlungsergebnissen abschlieBen wird.

Wie im vorigen Kapitel beschrieben, fand die Datengenerierung wahrend der COVID-19-Pan-
demie statt, und die hier thematisierte Verletzungserfahrung von Elias, die auch seine Eltern mit-
betrifft, gibt einen Einblick in die spezifischen Vulnerabilitdten, denen onkologisch erkrankte Kin-
der und Jugendliche als Patient*innen wahrend der Pandemie potenziell ausgesetzt waren.

Am zweiten Tag eines dreitagigen stationaren Aufenthalts zwecks Chemotherapie wurde ein
Zimmernachbar von Elias positiv auf das Corona-Virus (SARS-CoV-2) getestet. Daraufhin wurden
beide Patienten umgehend in Isolation auf eine andere Station der Kinderklinik verlegt, die sich
aus verschiedenen Fachbereichen zusammensetzt und in der einige Patient*innenzimmer bei Be-
darf als ,Infektzimmer* genutzt werden kénnen, wie mir ein*e auf dieser Station tatige*r Arzt*in
spater in einem ethnografischen Interview erklarte. Am nachsten Tag sollte Elias — nach Beendi-
gung seiner Chemotherapie und negativem Corona-Test — planmaBig aus der Klinik entlassen wer-
den. Dabei kam es jedoch zu einer Storung im Ablauf, durch die sich seine Entlassung um ca. drei
Stunden verzdgerte, und in diesem Zuge ereignete sich die hier thematisierte Verletzung: Trotz
seines negativen Corona-Tests durfte Elias als zuvor isolierter Patient die Station und die Klinik
ausschlieBlich auf einem vorgegebenen Weg verlassen, namlich Uber einen speziellen Aufzug,
dem ein Schleusenraum vorgeschaltet ist, und von diesem Aufzug aus Uber einen Hinterausgang
der Klinik; auf diesem Weg durften zudem lediglich Mitarbeiter*innen in Infektionskleidung Kon-
takt zu ihm haben. In diesem Schleusenraum war jedoch noch ein anderer Patient untergebracht,
der auf das Ergebnis eines Corona-Tests warten musste, was in der damaligen Phase der Pande-
mie mangels Antigen-Schnelltests noch mehrere Stunden dauerte. Erst als das Testergebnis die-
ses Patienten vorlag und der Schleusenraum wieder unbelegt war, konnte Elias auf diesem Wege

die Klinik verlassen. In diesen drei Stunden wartete sein Vater am Hinterausgang im Auto auf ihn
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und hielten beide telefonisch Kontakt miteinander. Da Elias selbst zuvor mitgeteilt worden war, er
kénne sich fur die Entlassung anziehen, wartete er komplett bekleidet (d. h. bereits mit einer Jacke
sowie mit einem Patient*innenkittel) in seinem Zimmer. Zusammen mit der Dauer seiner anjenem

Vormittag gelaufenen Chemotherapie ergab sich fir ihn somit eine Wartezeit von sechs Stunden:

565 ich hab da sechs Stunden lang (&hm) gesessen in nem Kittel, &ah weil ich °n-°
566 trotzdem kein Kontakt haben durfte, und dann hab ich da sechs Stunden

567 lang gesessen [...]

- Elias, Interview 3

Eine derartige Situation, in der es also in einem padiatrischen Setting zu Zeiten der Corona-Pan-
demie fur eine Familie zu einer deutlich verlangerten Wartezeit gekommen ist, mag in ethischer
Hinsicht noch nicht auffallig erscheinen. Die Verletzungserfahrung ergab sich fur Elias jedoch we-
niger aus der Tatsache der Verzogerung seiner Entlassung an sich, sondern vielmehr aus der Qua-
litat der Kommunikation mit dem Stationsteam in dieser Situation: Abgesehen von der Mitteilung,
dass sich die Entlassung aufgrund eines besetzten Raumes verzogere, erhielten weder Elias
selbst noch sein Vater Informationen uber den genaueren Ausloser der Verzdgerung oder — was
von noch gréoBerer handlungspraktischer Relevanz gewesen ware — Uber deren geschatzte Dauer.

Elias beschreibt die Kommunikation mit dem Stationspersonal wie folgt:

516 [...Jund uns wurden halt beides nichts gesagt, also (.) ich hab auch dh n=paar=ma
520 geklingelt und hab gefragt was denn jetz Uberhaupt (.) los=is, und immer kam
521 dann einfach ah ja, 8h Raum is besetzt wir miissen warten, (.) un=dann sind=se
522 einfach=wieder gegangen, meinem Vater wurde anscheinend auch nichts

523 gesagt[...]

- Elias, Interview 2

Zunachst tritt das Stationsteam auf Elias Klingeln hin noch personlich mit ihm in Kontakt und
spricht vom Schleusenbereich seines Zimmers aus mit ihm. Mit fortschreitender Dauer reagierte
das Personal jedoch nicht mehr auf Elias‘ Klingeln, sodass es an einem bestimmten Punkt zu ei-
nem ganzlichen Abbruch der Kommunikation kam, was auch Elias‘ Vater in unserem dritten Inter-
view wiederholt thematisiert: ,,[...] dann (.) kam Uberhaupt keine Reaktion mehr.”“ (Interview 3, Z.
666-667). Dabei erklart er auch, dass dieser Kommunikationsabbruch durch einen Schichtwech-
sel auf der Station mitbedingt gewesen sei, wovon er selbst wiederum erst erfuhr, als er spater
einem*einer Arzt*in der Kinderonkologie von der Situation berichtete.

Dass die Verzogerung im Ablauf hier also nicht schlichtweg zu einer lAngeren Wartezeit fuhrte,
die sich im Rahmen des Gewohnten bewegt hatte, sondern Elias in diesem Zusammenhang eine
spezifische Verletzungserfahrung machte, kommt in unserem zweiten Interview (zwei Monate

nach dem betreffenden Ereignis) deutlich zum Ausdruck, als er auf meine Frage hin, ob es in

54



seinem Krankheits- bzw. Behandlungsverlauf bestimmte Situationen gab, die sich ihm besonders

eingepragt hatten, ausfuhrlich und noch wahrnehmbar affiziert von dem Ereignis erzahlt:

493 Ah ja sogar=4h namlich &h des is passiert &h ich=glaub letzten Block war das &h

494 ahm (.) °da°® also an dem Tag wo=ch ei(.)ne Ubernachtung hatte, dawarich
495 mim [Name des anderen Patienten] in=eim Zimmer un=da hat sich dann

496 herausgestellt dass dh der [Name des anderen Patienten] 4h coronapositiv war,

497 un=da sin- bin ich dann oben auf die Isolierstation gekommn un=das war

498 (.) grotten(@)schlecht(@) da oben (1) ganz blod gesagt [...]

- Elias, Interview 2

Die Bestimmung als (Verletzungs-)Erfahrung im Sinne eines fortdauernden Sinnbildungsprozes-
ses, der seinen Ausgang in einem als Verletzung erlebten Ereignis nimmt, erscheint hier auch an-
gesichts Elias‘ AuBerung, dass er diese Situation ,[...] (@)nich so schnell vergessen(®@)[...]“ werde
(Interview 2, Z. 527-528), angemessen. Wenngleich die vorangegangene Verlegung in die Isolation
die Entlassungssituation Uberhaupt erst bedingte, schien sich letztere fur Elias hinsichtlich ihrer
Bedeutung deutlich von ersterem Ereignis abzuheben, was in seiner Aussage zum Ausdruck
kommt, die Entlassungssituation sei gegenuber der Isolation ,,[...] ja noch ne komplett andere
(@)Geschichte(@)“ gewesen (Interview 3, Z. 554-558). Wahrend auch die Isolation aufgrund des
Corona-Risikos fur Elias potenziell eine zuséatzliche Belastung darstellte, schien sich das Ausmal3
dieser Belastung dennoch in Grenzen zu halten. Demgegenuber geriet in der Entlassungssituation
far Elias etwas aus den Fugen, woraus schlieBlich die Verletzung resultierte. SchlieBlich wurde
die verletzende Qualitat des Ereignisses auch in unserem dritten Interview, das ich zusammen mit
Elias und seinem Vater sechs Monate danach fuhrte, untibersehbar, als Elias die Situation als ,,[...]
das Schli:immste was=ich bis jetz auf der Station erlebt hab“ bezeichnete (Interview 3, Z. 571-
572). Woraus genau ergibt sich diese Erfahrungsqualitat fur Elias nun?

In seiner Schrift Asyle hat Goffman (1973 [1961]) mit Blick auf Einrichtungen, in denen eine
groBere Anzahlan Personen untergebrachtist, die einen bestimmten Aspektihrer Lebenssituation
miteinander teilen, die weitgehend von der AuBenwelt abgeschnitten sind, und deren Leben
durch institutionelle Vorschriften und Praktiken streng geregelt wird, den Begriff der totalen Insti-
tution gepragt. Goffman selbst nahm dabei zwar nicht explizit Bezug auf Allgemeinkrankenhauser
—erfokussierte sich in Asyle auf psychiatrische Kliniken als ein spezifisches Beispiel einer der funf
von ihm differenzierten Gruppen totaler Institutionen —, und auch mit Blick auf grundlegende Ver-
anderungen der Strukturen der Gesundheits- bzw. Patient*innenversorgung, die sich seit seiner
Schrift vollzogen haben, kann zur Debatte gestellt werden, inwieweit moderne Krankenhauser
adaquat mit der Figur der totalen Institution bzw. mit deren einzelnen Elementen beschrieben
werden kdnnen (siehe dazu Jenkins et al., 2022). Wenngleich nicht all diese Elemente flr die Ein-

richtung der Kinderklinik relevant sind, so weist zumindest die spezifische Situation, in die Elias
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hier gerat, annaherungsweise bestimmte Merkmale auf, die Goffman (1973[1961]) als kennzeich-
nend far totale Institutionen ansah: Elias ist hierarchischen Machtstrukturen und einer Kontrolle
seines Lebens ausgesetzt, insofern seine Autonomie weitestgehend eingeschrankt ist: eigenstan-
dig kann er an seiner Situation im Isolationszimmer nichts dndern, sondern hat einem vorgegebe-
nen Protokoll zu folgen, um die Klinik zu verlassen. Zudem manifestieren sich diese hierarchi-
schen Machtstrukturen auch in der asymmetrischen Kommunikation: Zwar kann Elias durch die
Nutzung der Klingel in seinem Zimmer Kommunikation (als folglich immer schon technisch ver-
mittelte Kommunikation) initiieren, doch das Personal kann dies potenziell ignorieren.

Am relevantesten erscheint hier jedoch das Merkmal der Abgrenzung von der AuBenwelt, die
fur Elias in gewisser Weise in vier ,Stufen‘ eskaliert, wobei jede Stufe konstitutiv flr die jeweils
nachfolgende ist:*' Zunachst resultiert sie aus seiner Situation als onkologischer Patient und voll-
zieht sich in den stationaren Klinikaufenthalten. Auf dieser Stufe handelt es sich noch um ein stets
zeitlich limitiertes und sozial durchlassiges Abgetrennt-Sein, insofern Elias auch in der Klinik
punktuellen Kontakt zur AuBenwelt hat. Dahingehend ergibt sich jedoch in der zweiten Stufe be-
reits eine Einschrankung, denn diese geht aus den pandemiebedingten Kontaktbeschrankungen
hervor, die in der Kinderklinik konkret bedeuteten, dass erstens ausschlieBlich Eltern zu Besuch
kommen durften, und dass zweitens nur jeweils ein Elternteil eines Kindes gleichzeitig anwesend
sein durfte. Die dritte Stufe vollzieht sich in der Isolation infolge des positiven Corona-Testergeb-
nisses von Elias‘ Zimmernachbar. Hier verliert die Abgrenzung zur AuBenwelt, die Goffman (1973
[1961]) als ein Element totaler Institutionen ansah, als Charakteristikum von Elias‘ spezifischer
Situation weitestgehend ihre Durchlassigkeit. Dass Elias von der ,Isolierstation” (Interview 2, Z.
497) spricht, obwohl es sich um eine multidisziplindr zusammengesetzte Station mit einzelnen
Isolationszimmern handelte, verweist in diesem Zusammenhang darauf, wie hermetisch er die
Abgrenzung von der AuBenwelt hier bereits erlebte: dass auf der Station auch Patient*innen ver-
sorgt wurden, die sich nicht in Isolation befanden, gelangte schon nicht mehrin seinen Wahrneh-
mungshorizont. SchlieBlich vollzieht sich die vierte, in seiner Verletzungserfahrung resultierende
Stufe des Abgeschnittenseins bzw. der Isolation durch den Kommunikationsabbruch zum Stati-
onsteam wahrend der Entlassungssituation.

Diese eskalierende Isolation verweist auch auf sich Uberlagernde und interagierende Verlet-
zungs- bzw. Vulnerabilitatsschichten (Luna, 2009; 2019), die hier in der manifesten Verletzung der
Krebserkrankung, in der allgemeinen Verletzbarkeit aller Menschen gegenuber gesundheitlichen
Folgen einer Corona-Infektion, aber auch in der spezifischen Verletzbarkeit von Elias als padiatri-

schem Krebspatienten gegenuber einer solchen (in ihren Folgen zu jener Zeit noch nicht

41 Dabei ist einschrénkend zu bedenken, dass dieses Abgetrennt-Sein heutzutage in vielen Fallen von Méglichkeiten digitaler Tele-
kommunikation durchbrochen wird; So auch im Falle von Elias und seinem Vater, die telefonisch miteinander in Kontakt stehen.
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umfassend verstandenen) Ansteckung, und schlieBlich in einer Vulnerabilitat von (padiatrischen)
Patient*innen gegenliber Asymmetrien der Handlungsmacht in klinischen Settings bestehen.

Mit der voranschreitenden Dauer der Verzdgerung und dem letztlich eintretenden Kommuni-
kationsabbruch entgleitet Elias ein zeitlicher Horizont, der flr das Alltagshandeln von fundamen-
taler Bedeutung ist. Dadurch veradndert sich die Qualitat des Wartezustandes, in dem er sich be-
findet, grundlegend. ,,Im Warten begegnen wir einer uns auferlegten Zeitstruktur®, merken Schuitz
& Luckmann (2017 [1975]: 84) an, doch ebendieser Aspekt zeichnet sich im Falle von Elias‘ Situ-
ation gleichzeitig durch eine Entzogenheit aus, insofern die ihm auferlegte Zeitstruktur fur ihn ge-
rade nicht mehr als Struktur bzw. in ihrer Strukturiertheit (also z. B. in ihrer Abfolge, ihrer inneren
Logik oder ihrer erwartbaren Dauer) erfahrbar ist. Das Warten scheint, kurz gesagt, kein Ende zu
nehmen. Zusammen mit der konkreten rdumlichen lIsolation, die einem Eingeschlossen-Sein
gleichkommt, sowie dem Fehlen sinnhafter Handlungsoptionen zur Uberbriickung bzw. zum
JAusfullen® der auferlegten Zeit wird es somit weitgehend unmaoglich fur Elias, sich in dieser Situ-
ation einzurichten — was sich auch daran zeigt, dass er Uber die Stunden hinweg in seiner fur die
Entlassung notwendigen und offenbar zu warmen Kleidung (Jacke, Patient*innenkittel) verharrt,
anstatt diese noch einmal abzulegen, wie mehrfach von seinen Eltern thematisiert (siehe unten).

Mit Waldenfels (2015) lieBe sich die Situation, in der Elias sich befindet, auch als Schwellensi-
tuation begreifen, in der sich eine — ins ,krisenhafte‘ gesteigerte — Schwellenerfahrung vollzieht,
die Waldenfels als ,,Prototyp der Fremderfahrung® (ebd.: 210ff.) ansieht, d. h. einer Erfahrung, in
der etwas in seinem Sinngehalt Unzugangliches in das Erleben eintritt. Wahrend sich die Situation
fur Elias auch durch zwei ,Unzuganglichkeiten® in einem sehr konkreten Sinne auszeichnet, nam-
lich durch die Unerreichbarkeit des Klinikpersonals und die Unmoglichkeit, das Isolierzimmer zu
verlassen, ist das Unzugéngliche im Sinne des Waldenfels’schen Konzepts der Fremderfahrung
fur Elias vielmehr in der Logik des Geschehens jenseits seines Zimmers und in der mit diesem
Geschehen verbundenen Zeitstruktur zu sehen, die ihn betrifft, ihm aber als Struktur entzogen
bleibt. ,Die Schwelle“, so Waldenfels, ,bildet einen Zwischenort, eine Zwischenzeit und einen
Zwischenzustand; sie gehort selbst weder auf diese noch auf jene Seite.” (2015: 219). Als Patient,
der sich in der Entlassung befindet, der aber noch nicht gehen kann, ist Elias aus dieser Perspek-
tive in einem solchen, sich zeitlich fur ihn immer weiter ausdehnenden ,,Zwischen” ,gefangen’, in
welchem er, zugespitzt formuliert, nicht mehr ganzlich ,hier’, aber auch noch nicht ,dort‘ ist.

In unserem Interview zu dritt beschreibt auch Elias‘ Vater — als von dem Geschehen mitbe-
troffene Person — die Qualitat der aufseiten seines Sohnes wahrgenommenen Belastung. Zum ei-
nen spricht erdabei eine Verunsicherung an, die die Situation fur Elias potenziell mit sich gebracht
hat: ,,[...] er denkt halt ich steh da unten wart auf ihn un er (sitzt) da oben un kommt nich raus.”

(Vater von Elias, Interview 3, Z. 797-798). Ein zweiter Aspekt, den er wiederholt thematisiert und
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der auchin der AuBerung von Elias‘ Mutter (siehe unten) auftaucht, ist der bereits erwahnte Sach-

verhalt, dass Elias wahrend der drei Stunden komplett und ,,zu warm* angezogen in seinem Zim-

mer wartete: ,,[...] er saB (1) mit seinen Klamotten dem Kittel un=der Jacke es war ja ah ( )
Temperaturn in dem Zimmer [...]“ (Vater von Elias, Interview 3, Z. 632-633); ,,[...] un=dann saB er
auch schon ne Stunde in voller Montur mit dem [Kittel] un=die Jacke drauf in dem Zimmer, ziem-
lich warm, ja?“ (Vater von Elias, Interview 3, Z. 662-663). Die wiederholte Thematisierung dieses
Sachverhalts sollte nicht als Trivialitat verkannt werden: Betrachtet man sie vor dem Hintergrund
von Elias‘ Krebserkrankung, lasst sie sich als eine elterliche Sorge um das leibliche Befinden des
Sohnes in einer Lebenssituation vulnerabler bzw. bereits versehrter Gesundheit interpretieren.
Im Zentrum der Schilderungen von Elias‘ Vater steht jedoch, wie schon bei Elias selbst, der
Kontakt mit dem Stationsteam. Noch wahrnehmbar von der Situation affiziert, hebt er im Inter-
view die fehlgeschlagene Kommunikation als Kern und Ausloser der Verletzungserfahrung hervor,
wenngleich er wiederholt ein gewisses Verstandnis fur organisatorische Herausforderungen der

Patient*innenversorgung auBert:

781 [...] dass der Raum besetzt is un er halt °ah° nich rauskommt, gutdannis
782 nich zu dndern weil=s halt so ungunstig &hm organisiert s, (1,5) aber den Umgang
783 damit den kam=mer verbessern. oder muss man verbessern[...]

- Vater von Elias, Interview 3

Unverstandlich erscheint ihm hingegen die Tatsache, dass das Stationspersonal Elias den Grund
far die Verzogerung nicht erlauterte. Die Information, dass man auf das Ergebnis eines Corona-
Test eines*einer anderen Patient*in warte, was zu jener Zeit bekanntermaBen noch mehrere Stun-
den dauerte, ware jedoch von praktischer Relevanz flir ihn und seinen Vater gewesen, insofern sie
beiden ermdglicht hatte, sich in der Situation des Wartens — das, wie oben thematisiert, zu einem
Warten in Ungewissheit ohne klaren Zeithorizont geworden war — einzurichten, und insofern sie

den belastenden Schwellencharakter ebendieser Situation hatte entscharfen konnen:

694 [...] dann hatt er seine
695 warme Jacke ausziehn kédnnen, hatt sich nochma auf=s Bett haun kdnnen, //ja// und
696 hatt nich da gesessen (1,5) wie so=n Haufchen Elend [...]

- Vater von Elias, Interview 3

Diese Information erhalt Elias‘ Vater jedoch erst, als er sich — zwei Stunden nach seiner Ankunft
und dem geplanten Entlassungszeitpunkt — personlich bei einer Mitarbeiterin am Empfang der
Kinderklinik informiert. Auch die Mutter von Elias auBert sich in unserem zweiten Interview zu sei-
ner Verletzungserfahrung und bringt dabei die Qualitat der Belastung, die sie an ihrem Sohn wahr-

genommen hat, deutlich zum Ausdruck:

635 [...] das war=n Hollentag da oben also flir ihn auch seelisch psychisch,
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636 des war: weil ja auch da keiner geguckt hat also der hat teilweise war der eine
637 Stunde komplett angezogen in dem ganzen Kram un=des hat keiner
638 geguckt[...]

- Mutter von Elias, Interview 2

Aus der Perspektive einer responsiven Phanomenologie bzw. einer responsiven Ethik (Waldenfels,
2010) gewinnt das Geschehen in dieser AuBerung der Mutter jedoch eine Bedeutungsebene, die
Uber die vorangegangene Bestimmung als Kommunikationsabbruch im Sinne eines Nicht-Erwi-

derns hinausgeht: indem sie wiederholt betont, dass ,,keiner [nach Elias] geguckt® habe, verweist

sie vielmehr auf ein fehlendes responsives Handeln seitens des Stationspersonals, d. h. auf ein
Handeln, das sich nicht darin erschopft, lediglich die ,Reziprozitat’ der Kommunikation aufrecht-
zuerhalten (indem man zu Elias ins Zimmer geht, wenn er klingelt), sondern das sich darin reali-
siert (hatte), dass es, mit Waldenfels gesprochen, auf einen wahrgenommenen Anspruch antwor-
tet; namlich auf den Anspruch, der von Elias als einem padiatrischen Patienten ausgeht, der sich
drei Tage in Isolation befand, der einer verunsichernden Ungewissheit Gber die Dauer bis zu seiner
Entlassung ausgesetztist, der sich in einer Wartehaltung befindet, und bei dem es sich zudem um
einen onkologischen Patienten in einer von Vulnerabilitdt gepragten Lebenssituation handelt.
Diese in der AuBerung der Mutter durchscheinende Bedeutungsebene der Responsivitét wiirde
auBer Blick geraten, wenn man hier von einem als fehlend kritisierten ,proaktiven‘ Handeln oder
einer ,Eigeninitiative‘ aufseiten des Personals sprechen wirde. Antworten im Sinne von Respon-
sivitat ,[...] beginnt nicht damit, daB wir unser Augenmerk auf etwas richten oder uns an jeman-
den wenden, es beginnt vielmehr damit, daB wir einem fremden Anspruch ausgeliefert sind, sei
es ein Blick, eine Anrede, eine stumme oder beredte Bitte.”, so Waldenfels (1998: 81; Herv. i. O.).
Die Aussage der Mutter unterscheidet sich also insofern von den Erzahlungen von Elias und sei-
nem Vater, als dass sie weniger den Abbruch der Kommunikation oder das Ausbleiben von Infor-
mationen uber den Grund der Verzogerung bzw. Gber die geschatzte Wartezeit hervorhebt - Infor-
mationen, die es ermoglicht hatten, sich in der Situation anders einzurichten —, sondern vielmehr
ein nicht erfolgtes responsives Zugehen-auf-jemanden, das schon fir sich selbst genommen ei-
nen Wert dargestellt hatte.

Dieses Erleben einer fehlenden oder unzureichenden Responsivitat — im Sinne eines Han-
delns, das seinen Ausgang im Angesprochensein durch den Anderen und dessen Situation nimmt
— schildert Elias® Mutter auch im Hinblick auf die Kommunikation mit dem Klinikpersonal zu Be-

ginn des Behandlungsverlaufs:

680 [...] des is schwierich am Anfang wenn man hierherkommt und des
681 Uberrollt ein ja. und man geht naturlich davon aus man kriegt alles erzahlt;
682 aber die gehn nich davon aus man is ja neu und die sie ham die ham ja
683 auch diesen Automatismus (.) gut dann habe ich mir halt personlich flir mich

684 ange(.)wohntich frag haltimmer. alles fragen weil von alleine kommt
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685 des manchma halt einfach net[...]
- Mutter von Elias, Interview 2

Folglich ist die Verletzung, die Elias erleidet, und von der seine Eltern, wie nun sichtbar geworden
ist, mitbetroffen sind, auch vor dem Hintergrund vorangegangener Situationen zu verstehen, in
denen die Familie negative Erfahrungen mit Organisationsablaufen oder mit der Kommunikation
mit dem Klinikpersonal gemacht hat. Elias selbst berichtet von einer anderen, nicht undhnlichen
Situation bei einer MRT-Untersuchung, die sich in die Lange zieht, die fir ihn — hier auch in einem
expliziten Sinne — zu einer Grenzsituation wird und die schlieBlich abgebrochen werden muss
(»[...] dann hab=ich gesacht ( ) das kann ich nich, 8h weil ich war da schon an der Grenze [...]“
(Interview 2, Z. 225-226); daruber hinaus scheint er weitere (nicht ndher beschriebene) Erfahrun-
gen gemacht zu haben, vor deren Hintergrund die Entlassungssituation auch eine Qualitat des
,Absurden‘ anzunehmen scheint: ,,[...] da hab=ich schon gedacht dass=es hier n Witz sein muss
[...]“ (Interview 2, Z. 530-531). Auch Elias‘ Vater spricht in unserem Interview ausfihrlich eine wei-
tere, wiederum nicht unahnliche Situation an, in der es vor einer OP zu einer erheblich verlanger-
ten Wartezeit gekommen ist, und in der die Familie die Kommunikation vonseiten des Klinikper-
sonals als unzufriedenstellend erlebt hat. In seiner Schilderung finden sich dabei Erfahrungen ei-
ner auferlegten Passivitéat (,[...] da kam=[Elias] sich bisschen abgestellt vor [...]%; Interview 3, Z.
146-147; ,[...] mer fuhlt sich dann ziemlich ohnméachtich.; Interview 3, Z. 240).%2

In folgender Interviewpassage von Elias‘ Vater kommen schlieBlich diverse der nun herausge-
arbeiteten Erfahrungsqualitaten verdichtet zum Ausdruck; zudem stellt er hier explizit eine Ver-
bindung zur Ubergreifenden Situation der Krebserkrankung bzw. -behandlung her (Z. 750-751),
durch die die Bedeutung der negativen Erfahrungen noch einmal nachvollziehbarer wird — es han-

delt sich um Erfahrungen, die sich in einer Lebenssituation existenzieller Vulnerabilitat ereignen:*®

738 [...] die Frage die man sich
742 halt dann immer stellt was macht man hier eigentlich falsch? man macht alles was
743 mer gesagt kriegt ja? hat aber dann manchmal doch das Gefuhl ah (2,5) wie
744 soll ich=s ausdrucken, ah so so ja nich vernachlassicht zu werden aber mer fuhlt

745 sich irgenwie so in in irgendner Ecke abgestellt un () fertich, ja? SO
746 so (.) das, das das is halt kein gutes °ah° kein gutes Gefuhl, (weder) fur

750 denjenigen den=s betrifft;un auch fir uns nich und=des ah is in so=m Prozess (.)

751 der Gesundung allgemein, is das halt unforderlich ja?

- Vater von Elias, Interview 3

42 1m Hinblick auf diese Situation weist auch Elias selbst noch einmal deutlich auf jenen Aspekt der Versorgung hin, der zum Kern der
hier analysierten Verletzungserfahrung geworden ist, ndmlich auf die Qualitdt der Kommunikation bzw. die Irresponsivitat seitens
des Personals: ,[...] das Warten hat mich nich aufgeregt sondern dass uns wieder nichts gesagt wurde wie immer. diese Kommunika-
tionsprobleme die [...] sind nie weggegangen also, ah das Warten selbst regt mich hat mich nie aufgeregt [...]“ (Elias, Interview 3, Z.
324-327).

3 Die wiederholt vom Vater gewéhlte Formulierung des Sich-abgestellt-Fiihlens (vgl. den vorigen Absatz) verweist auch auf eine die
Dimension der Leiblichkeit betreffende Wirkméachtigkeit der hier thematisierten Erfahrungen.
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Wahrend Elias‘ Vater in unserem Interview davon berichtet, dass er der*dem Kinderonkolog*in
die Situation riickgemeldet hatte, war diese den Arzt*innen, mit denen ich diesbeziiglich Inter-
views gefuhrt habe (ein*e andere*r Kinderonkolog*in, mit der ich allgemein Uber Elias als Patien-
ten sprach, sowie ein*e Assistenzarzt*in der ,Isolierstation®, mit der ich mich dediziert GUber die
Entlassungssituation unterhielt), nicht bekannt. Die Resonanzen dieser beiden Arzt*innen auf die
Verletzungserfahrung der Familie fielen jedoch sehr unterschiedlich aus. Der*die Assistenz-
arzt*in und zwei weitere beim Interview anwesende Mitarbeiter*innen stellten die Situation als
eine normale Verzogerung im Ablauf dar, die standig passiere. Meine Frage, ob die Situation der
Station bekannt geworden war, wurde dabei deutlich verneint, mit dem Hinweis, dass allerh6chs-
tens eine Reanimation als absoluter Extremfall nachbesprochen werde, nicht jedoch eine derar-
tige, paraphrasiert wiedergegeben, ,Kleinigkeit’. Wahrend dies durchaus als Abwertung der Verlet-
zungserfahrung der Familie aufgefasst werden kann, driickte der*die Arzt*in zum Ende unseres
Gesprachs gleichzeitig Bedauern uber die Situation aus und bat mich, eine Entschuldigung zu
Ubermitteln. In diesem Gesprach sind sowohl eine extreme Asymmetrie zwischen den Perspekti-
ven der Patient*innen einerseits und des interviewten Personals andererseits sichtbar geworden,
als auch die an medizinischen Notwendigkeiten bzw. Dringlichkeiten ausgerichteten Relevanz-
strukturen des klinischen Personals, die ebendiese Perspektivendifferenz mitbedingen.

Obgleich der*die Kinderonkolog*in ebenfalls nicht Uber die Situation informiert war, duBert
er*sie Verstandnis — zunachst v. a. im Hinblick auf die Bedingungen der Isolation allgemein, dann

jedoch auch konkret fUr die Verletzung, die Elias erlitten hat:

217 [...] das is ne schwierige Situation und dort is=es nochmal so dass man (.)
218 ahm wie gesacht sehr sehr sehrisoliert man lebt ja eh schon isoliert, aber
219 dann nochmalisolierter is u=es gibt kein W-LAN ahm das heiBt es gibt keine

220 Unterhaltungselektronik, ah der Aufenthalt auf ner andern Station wird als
221 extrem belastend fur die Patienten und wenn das eins zwei drei Stunden
222 sind die sag ich mal fur (.) uns sagt ja ,so what?‘ ahm dann is das nochmal harter,
223 (un=)dann muss das sehr belastend flur den Patienten gewesen sein das
224 kannich gut verstehn.

- Kinderonkolog*in, Arzt*inneninterview Elias

In dieser Passage finden sich Bezugnahmen auf mindestens drei der in dieser Fallanalyse heraus-
gearbeiteten Themen wieder: die Aufschichtung der verschiedenen Isolationsbedingungen und
die sich darin vollziehende ,Eskalation‘ des Abgetrenntseins von der AuBenwelt (Z. 218-219); feh-
lende Moglichkeiten, die Zeit in der Isolation sinnvoll zu flllen (Z. 219-220); sowie die zuvor the-

matisierte Perspektivendifferenz zwischen medizinischem Personal und Patient*innen (Z. 222)*.

4 Paraphrasiert wiedergegeben ist die (in der Transkription u. U. nur bedingt verstandliche) Aussage der Arztin in dieser Zeile, dass
eine Verzogerung in der Entlassung von bis zu drei Stunden ,,fir uns®, d. h. entweder aus der Perspektive von Erwachsenen im Allge-
meinen oder aus der Perspektive der Arzt*innen bzw. des Stationspersonals, nicht von gréBerer Bedeutung ist — ,,ja, ,50 what?“ (engl.
etwa: ,,Was soll’'s?).
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Die hier thematisierte Verletzungserfahrung von Elias und seinen Eltern resultiert — um einige
der herausgearbeiteten Bedeutungsgehalte zusammenzufassen —, zentral aus einem Kommuni-
kationsabbruch (bzw., je nach Perspektive, aus einer Irresponsivitat) seitens des Stationsperso-
nals, (1.) welcher die ,Spitze einer sich immer weiter steigernden Isolation darstellte; (2.) durch
den Elias jeglicher Zeithorizont abhandenkam, sodass es ihm (3.) —auch vor dem Hintergrund der
raumlichen Bedingungen der Situation — kaum noch maoglich war, sich in dieser Situation sinnhaft
einzurichten, was schlieB8lich (4.) in einer ins krisenhafte gesteigerten Schwellenerfahrung
(Waldenfels, 2015) miundet.

Wie eingangs erwahnt, gibt diese Verletzungserfahrung Zeugnis von den Bedingungen und Her-
ausforderungen der Versorgung padiatrischer Krebspatient*innen zu (Anfangs-)Zeiten der
Corona-Pandemie sowie im Speziellen von den daraus hervorgehenden bzw. verscharften Vulne-
rabilitaten dieser Kinder und Jugendlichen. Dazu gehorten nicht nur mogliche gesundheitliche
Folgen einer COVID-19-Infektion oder Verzogerungen in der Diagnose und Therapie (Graetz et al.
2021; Majeed et al., 2021), sondern auch Vulnerabilitaten gegenuber Beeintrachtigungen des psy-
chosozialen Wohlbefindens infolge der Kontaktbeschrankungen sowie gegentber negativen Aus-
wirkungen eines hochgradig beanspruchten wie auch verunsicherten Gesundheitssystems. An
der Erfahrung von Elias und seinen Eltern zeigt sich, inwieweit sich die pandemischen Bedingun-
gen — hier konkret die Priorisierung der COVID-19-Kontrolle und die Notwendigkeit der Einhaltung
von Protokollen zum Infektionsschutz — auch auf nicht (primar) medizinische Aspekte der Versor-
gung wie die Qualitat der Kommunikation auswirkten. So haben z. B. Marks et al. in ihrer qualita-
tiven Studie zu Erfahrungen Gesundheitsprofessioneller in der padiatrischen Onkologie wahrend
der Corona-Pandemie eine ,,[...] decreased capacity to deliver holistic patient care and, in some
instances, a tendency to avoid ethical reflection [...]” (Marks et al., 2022: 1) identifiziert; und Fer-
rara et al. (2023) haben in ihrer Sekundaranalyse qualitativer Daten Kommunikation als jenen Fak-
tor herausgestellt, der in besonderem MaBe beeinflusst, inwieweit Familien in der padiatrischen
Onkologie von negativen Auswirkungen der Versorgungsbedingungen wahrend der Pandemie be-
troffen waren. Dabei ist stets miteinzubeziehen, dass die mit der Pandemie verbundenen Restrik-
tionen und Herausforderungen fur die Gesundheitsprofessionellen selbst Quellen der — z. B. mo-

ralischen — Belastung darstellten (Marks et al., 2022; Sniderman et al., 2022).

4.3. Fallanalyse Lea

Mit sechs Jahrenist Lea die jungste Forschungsteilnehmerin. Wir lernen uns ca. finf Monate nach

ihrem initialen Therapiebeginn kennen, als ihr Behandlungsverlauf schon relativ weit
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fortgeschritten ist. Lea ist an einer Leukamie erkrankt und der Hochrisiko-Gruppe ihres Behand-
lungsprotokolls zugeordnet. Im zweiten Monat ihrer Behandlung wird ihre Chemotherapie nach
einem Response-Assessment intensiviert. Etwa zwei weitere Monate spater erleidet sie einen
anaphylaktischen Schock, eine allergische Reaktion, die als Nebenwirkung des Zytostatikums,
das sie im Rahmen ihrer Chemotherapie erhalt, auftreten und potenziell lebensbedrohlich sein
kann. Infolgedessen wird Leas Behandlung auf eine Immuntherapie mit einem Antikérper umge-
stellt, die letztlich auch zum Behandlungserfolg fihrt. Die besondere gesundheitliche Vulnerabi-
litat, von der Kinder und Jugendliche mit Krebserkrankungen allgemein betroffen sind, erscheint
bei Lea aufgrund ihrer initialen Zuordnung zur Hochrisikogruppe und ihres schlechten Anspre-
chens auf die Chemotherapie folglich verscharft, und diese Vulnerabilitat gegentiber schlechten
Behandlungsergebnissen spitzt sich durch den notwendigen Umstieg auf einen anderen Thera-
pieweg infolge des anaphylaktischen Schocks weiter zu.*®

In diesem spateren Verlauf, d. h. im zeitlichen Vorfeld der Immuntherapie, entwickelt Lea eine
ausgepragte Angst vor der Verabreichung des Narkosemittels Propofol, das sie fur Knochenmark-
und Lumbalpunktionen bekommt, bzw. vor dem dadurch einsetzenden Einschlafen. Bei Punktio-
nen wird Patient*innen mithilfe einer dinnen Nadel Knochenmark bzw. Liquor (Gehirn-Rucken-
mark-Flussigkeit) zu Diagnosezwecken entnommen. Bei Knochenmarkpunktionen erfolgt der Ein-
stich in den Beckenkammknochen, bei Lumbalpunktionen in den Nervenwasserkanal zwischen
zwei Wirbelkorpern im Bereich der Lendenwirbelsaule. In beiden Fallen sitzt oder liegt der*die Pa-
tient*in mit dem Rucken zu der Person gewandt, die die Punktion durchflihrt. Beide Punktionsar-
ten kdnnen von padiatrischen Krebspatient*innen als schmerzhaft empfunden werden und Angst
hervorrufen (Loeffen et al., 2020; Maslak et al., 2018; Wang et al., 2017). Ublich ist daher eine
Lokalbetaubung der Einstichstelle, dartber hinaus sind verschiedene Stufen der Sedierung bis
hin zu einer Kurzzeitnarkose moglich, wie auch Lea sie erhalt. Wahrend eine Narkose die psychi-
sche Belastung durch Punktionen eigentlich abfangen soll, indem sie das Erleben des*der Pati-
ent*in suspendiert, wird sie fur Lea zu einer zusatzlichen Belastung. Sie kommt im Interview von
sich aus auf diese Problematik zu sprechen, wobei auffallt, dass sie zwar einerseits zunachst die

Angst vor den Punktionen erwahnt, fur die sie eine ,abmildernde‘ Bezeichnung hat, ...

284 weilich Angst hab vorm (@)Ruckenpieks(@).

- Lea, Interview 1

% Da Lea in unserem Interview nicht selbst tiber die Anaphylaxie spricht und diese sich zudem vor unserem Kennenlernen ereignet
hat, liegen keine Daten vor, die Aufschluss Uber die Qualitat ihres Erlebens dieser Situation geben konnten. Leas Onkolog*in erklart
spater, dass es sich um eine Reaktion des Grades 3 (von 4) gehandelt hat, die mit Unwohlsein, Erbrechen, Durchfall und Blutdruck-
abfall einherging und sofortige medizinische Intervention erforderte, sodass naheliegt, dass es sich auch fur Lea um eine Grenzer-
fahrung gehandelt haben durfte. Es bleibt offen, ob die darauffolgende Angst, um die es in dieser Fallanalyse geht, in dieser Situation
wurzelt - Leas Onkolog*in stellt dahingehend keine Kausalitat her, sieht jedoch einen zeitlichen Zusammenhang.
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... dass in ihren folgenden Schilderungen jedoch andererseits nicht die Punktionen als solche,
d. h.die Verletzung ihrer Kérpergrenzen durch die Einstiche einer Nadel in den Rlckenbereich, die
Extraktion kérpereigener Substanzen und die damit potenziell einhergehenden Schmerzen im Vor-
dergrund stehen, sondern Lea vielmehr die Verabreichung der Narkose bzw. das von ihr als

»~Schlafmilch“*® bezeichnete Narkosemittel und das daraufhin einsetzende Einschlafen proble-

matisiert:*’
345 [...]also die Schlafmilchisinisin so=ner
346 Aufziehspritze drinne und da: und da ahm (.) und da machen die halt ah die
347 die Schlafmilch in meine Katheters rein, un::d dann muss ich haltimmer weinen
348 und das (.) ich muss haltimmer weinen un=das und dann un=dann werd ich auch
349 bose irgendwie. auf die Schlafmilch.

- Lea, Interview 1

Bevor ich zur Analyse und Interpretation der nun ihren Grundzugen dargelegten (Ausgangs-)Prob-
lematik des Falles Ubergehe, soll dieser zunachst in das konzeptuelle Feld der Vulnerabilitat ein-
geordnet werden. Ich habe oben bereits darauf hingewiesen, dass Lea aufgrund der Herausforde-
rungen und Komplikationen in ihrem Behandlungsverlauf von einer verscharften gesundheitli-
chen bzw. medizinischen Vulnerabilitat betroffen ist, d. h. von einer besonderen Vulnerabilitat im
Hinblick auf ihren Gesundheitszustand und ihre Behandlungsergebnisse. Die ausgepragte Angst,
die sie entwickelt, weist zum einen in den Momenten des akuten Erlebens Qualitaten eines Ver-
letzt-Werdens auf, fugt zum anderen aber auch eine weitere Vulnerabilitdtsschicht (Luna, 2009;
2019) hinzu, ndmlich jene gegenuber einer Missachtung oder eines inadaquaten Umgangs mit
ebendieser Problematik durch das Behandlungsteam.

Die Punktionen kdnnen als Verletzungen im konkreten Sinne einer Versehrung von Kérpergren-
zen (zu deren Bedeutung: Boll & Mdller, 2020; Goffman, 1982 [1971]) betrachtet werden, wobei
irrelevantist, wie minimal(-invasiv) diese aus medizinischer Sicht sein mag. Diesen Aspekt, diese
»Vulnerantilitat“ (Burghardt et al., 2017) der medizinischen Praxis, d. h. ihre Kapazitat, Verletzun-
gen herbeizufuhren, reflektiert auch Leas Onkolog*in mit Blick auf die Behandlung der padiatri-

schen Krebspatient*innen im Allgemeinen:

374 [...] wenn die Kinder unter ner Erkrankung ah leben bei
375 denen ja die ganzen Barrieren ihres Korpers ja von uns nich respektiert werden weil
376 sie n Katheter haben und wir standich dran fummeln, und eben dann anihren

6 Die Bezeichnung ,.Schlafmilch, die Lea hier fiir Propofol verwendet, bezieht sich auf dessen milchige Farbe. Der Begriff stammt
von dem*der behandelnden Arzt*in, wie sich im entsprechenden Interview klart, scheint jedoch auch andernorts gebraucht zu wer-
den; So wird von Andersson et al. (2020: 1002) ebenfalls ein*e Patient*in mit dem Begriff ,,sleeping milk” zitiert. Semantisch kann der
Begriff (3hnlich wie die Bezeichnung ,,Ruckenpieks* fur Punktionen) als eine Art ,Euphemismus’ gelesen werden, in dem die Narkose
(als artifiziell herbeigefuhrter, auferlegter Korperzustand) durch den Schlaf (als lebensweltlich gewohnter Kérperzustand) ersetzt
wird, und das unspezifische -mittel durch die -milch, die i. d. R. eine unproblematisch ,einzuverleibende‘ Substanz darstellt.

47 Ein 8hnliches Ergebnis findet sich bei Perrott et al. (2018): ,,Approximately 63% of children were anxious beforehand and more than
50% of these were worried about either injections or the anesthetic itself compared with 16% who were worried about pain due to
the procedure.”
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377 ahm Spinalkanal oder an ihrem Knochenmark rumpunktiern [...]
- Kinderonkolog*in, Arzt*inneninterview Lea

Wahrend dieses kdrperliche Verletzt-Werden durch die Punktionen, wie oben dargestellt, nichtim
Vordergrund von Leas Erfahrung zu stehen scheint, bildet es, wie ich im Folgenden herausarbeiten
werde, als ihrem aktualen Erleben entzogenes und in dieser Entzogenheit gleichwohl wirkmé&ch-
tiges Geschehen dennoch einen Gravitationspunkt ihrer Verletzungserfahrung.

Im Hinblick auf den Aspekt der sozialen Erzeugung ist die Verletzung, die Lea im Rahmen des
Punktions- und Narkosegeschehens erlebt, auf eine Art und Weise ambig: einerseits wird diese
Verletzung durch jemanden herbeigeflhrt, d. h. durch die Gesundheitsprofessionellen, die die
Narkose einleiten und die Punktionen vornehmen, andererseits handelt es sich bei der gesamten
medizinischen Prozedur nicht um eine ,soziale Verletzung‘ im Sinne von Schaden oder Unrecht,
welches Lea durch illegitime oder moralisch problematische Handlungen oder Unterlassungen
sozialer Akteur*innen erleiden bzw. welches ihr auf ebendiese Art und Weise angetan wurde. Zu-
dem - und dies scheint hier noch bedeutsamer - ergibt sich der Eindruck, dass auch Lea selbst
die Notwendigkeit und Legitimitat der Punktionen und der Narkosegabe versteht und anerkennt.
Dennoch weist ihr Erleben der Punktions- bzw. Narkoseprozedur einige der Charakteristika von
Vulnerabilitats- bzw. Verletzungserfahrungen auf, wie sie in Kapitel 2 herausgearbeitet wurden.
Um dies genauer zu verstehen, gehe ich nun zur phanomenologischen Analyse dieser Prozedur
und von Leas Situation Uber. Wie vollzieht sich die Verletzung auf der Ebene ihrer gelebten, leib-
korperlichen Erfahrung?

Wahrend die Kurzzeitnarkose mit Propofol von Kindern und Jugendlichen mit Krebserkrankun-
gen im Allgemeinen gut angenommen wird, scheint es durchaus Patient*innen zu geben, fur die
sie zu einer zusatzlichen Belastung wird — so berichten auch Barbi et al. (2005) von kleineren Grup-
penvon Patient*innen, die wahrend der Narkoseeinleitung Angst empfanden (vgl. auch Maslak et
al., 2019; fur andere padiatrische Settings Andersson et al., 2020; Perrott et al., 2018). In unserem
Interview scheint es fur Lea zunachst herausfordernd zu sein, auf meine Rickfrage hin zu be-
schreiben, wovor genau sie in diesem Zusammenhang Angst hat, und sie erwahnt wiederum die
»ochlafmilch® selbst. Diese taucht in Leas Schilderung somit einerseits als Gegenstand ihrer
Angst auf; insofern Lea davon berichtet, ,bdse“ auf sie zu sein (siehe oben), erhalt die ,,Schlaf-
milch“ andererseits aber auch Zlge einer nichtmenschlichen ,Akteurin‘*® Lea setzt schlieBlich

mit einer neuen Beschreibung ihrer Angst an:

362 Ahm also also ich merke halt immer dass meine Augen zufallen, und
363 ich (hatte) dann aber als ich °hm?® (1,5) ( ) mein allererster Rlckenpieks ah

“8 Dies kann auch als Ausdruck von Leas zuvor angesprochenem Verstandnis fiir die Legitimitat und Notwendigkeit der Narkosegabe
interpretiert werden, denn ihre Emotion, ihr ,Bse-Werden‘ scheint sich ja gerade nicht auf die Gesundheitsprofessionellen zu rich-
ten, die die Narkose einleiten. Diese tauchen in Leas Schilderungen nicht als ,Urheber*innen‘ ihrer Verletzung auf.

65



364 de:::r (.) war nich so scho:n, da hab ich halt wen- als die Schlafmilch gekommn
365 is hab ich halt probiert die Augen aufzuhalten, aber aber die Schlafmilch war
366 zu sta:rk.

- Lea, Interview 1

Hier findet sich ein wichtiger Hinweis auf jenen Moment, der fur Lea von zentraler Bedeutung fur
ihre Erfahrung zu sein scheint, ndmlich das Zufallen ihrer Augen. Das damit zum Abschluss kom-
mende Hinubergleiten in den Narkoseschlaf markiert jenen Moment, in dem fur Lea erstens die
Moglichkeit versiegt, ihre Umgebung und das nun folgende medizinische Geschehen, die Punkti-
onen, wahrzunehmen und zu erleben. Zweitens ist es ihr damit auch nicht mehr mdglich, auf
ebendieses Geschehen einzuwirken. Mit Schutz & Luckmann kann der Schlaf als eine ,,[Abkehr]
von der intersubjektiven Alltagswelt” gefasst werden (2017 [1975]: 82), durch die das Subjekt
seine Handlungsfahigkeit einbuBt (ebd.: 615 ff.). Das Zufallen der Augen sollte daher nicht als tri-
vial verkannt werden — Schon fur das Einschlafen unter normalen Bedingungen hebt Nancy den
Aspekt des Kontrollverlusts und den potenziell ,grauenerregenden“ Moment des Augenschlie-
Bens hervor, der sich aus der ,,[...] Abwesenheit jedes Sehens und jeder Sichtbarkeit“ (Nancy
2013: 60) ergebe. Aus phdnomenologischer Perspektive kann das, was Lea beim Ubergang in den
Narkoseschlaf erlebt, mit Waldenfels 2015: 210ff.) als Schwellenerfahrung bestimmt werden.
Laut Waldenfels kbnnen Schwellen verstanden werden als ,,[...] Zwischenzone[n], die zwei hete-
rogene Bereiche voneinander scheide[n], von denen der eine als der eigene und vertraute, der an-
dere als der Fremde, fremdartige und dubiose markiert ist.“ (ebd.: 211; Waldenfels nimmt hier
Bezug auf Walter Benjamin), und Schwellenerfahrungen folglich als Prototypen der Fremderfah-
rung, einer Art der Erfahrung also, die mit der Konfrontation mit etwas Unbestimmtem einsetzt.
Woraus genau ergibt sich jedoch fur Lea das ,,Fremdartige”, das ,,Dubiose” jenseits der Schwelle?

Wihrend fir das Kindheitsalter typische Angste vor dem (Ein-)Schlafen auch bei Lea eine Rolle
spielen mogen,*® ist ihre Situation von der Situation des Einschlafens unter gewohnten Bedingun-
gen (d. h. aus Mudigkeit und zum Zwecke der Regeneration bzw. des Schlafens selbst) zu differen-
zieren: Beim Hinubergleiten in den Narkoseschlaf handelt es sich um ein auBer-ordentliches Ein-
schlafen, das sich nicht schon durch Mudigkeit ankliindigt, sondern kuinstlich und in einem dop-
pelten Sinne fremd-induziert ist, insofern es durch jemand anderen eingeleitet wird und zudem
die kérperfremde Substanz des Narkosemittels involviert (,,[...] die Schlafmilch is in [...] so=ner
Aufziehspritze drinne [...] und da machen die halt [...] die Schlafmilch in meine Katheters rein
[...]“); ein auBer-ordentliches Einschlafen, das in einem weitgehend unvertrauten Umfeld am hell-
lichten Tage zum Zwecke invasiver medizinischer Prozeduren stattfindet; das die betroffene Per-

son noch starker, als dies beim Einschlafen unter ,normalen‘ Bedingungen der Fallist, auf eine Art

“® Eine Erkenntnisgrenze besteht darin, dass das empirische Material keine Informationen dariiber enthalt, ob Lea auch auBerhalb
ihrer Erkrankung und Behandlung Angste vor dem Einschlafen hat.
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und Weise Uberwaltigt (,,[...] also ich merke haltimmer dass meine Augen zufallen [...]*) die keinen
Widerstand erlaubt (,[...] aber die Schlafmilch war zu stark.“); und dessen Kontext in Leas Fall das
Betroffensein von einer lebensbedrohlichen Erkrankung sowie deren belastende Therapie bilden.
Wenn Waldenfels mit Merleau-Ponty darauf hinweist, dass ,[...] das Einschlafen [...] selbst kein
Akt mehr [ist], den ich mir zuschreiben kann als etwas, das in meiner Hand liegt“ (2000: 84; Herv.
i. 0.), soistdies beim Narkoseschlaf in noch geringerem MaBe der Fall.

Obgleich folglich auch das Einschlafen unter normalen Bedingungen eine ,kleine‘ Schwel-
lenerfahrung darstellt, die v. a. fir jiingere Kinder mit Angsten verbunden sein kann, wird somit
deutlich, dass Leas Situation nur sehr begrenzt mit diesem Einschlafen vergleichbar ist. Hinzu
kommt, dass wiahrend des Narkoseschlafes etwas mit ihr passiert: Arzt*innen und Pfleger*innen
nehmen invasive Prozeduren an ihrem Korper vor und extrahieren dabei korpereigene Substanzen.
Insofern handelt es sich auch um eine Situation der Abgabe bzw. des Verlusts von Kontrolle, die
mit einer maximal gesteigerten Erfahrung der Passivitat einhergehen und als Situation des Ausge-
liefertseins erlebt werden kann.

Nun weiB Lea Uber den Ablauf und Zweck der Punktionen prinzipiell ebenso Bescheid wie tber
die Anwesenheit vertrauter und sorgender Personen, die begrenzte Dauer des Narkoseschlafs
und die Tatsache, dass sie nach danach wieder in ihrem Zimmer aufwachen wird.*® Eine ange-
messene Aufklarung tber die Narkose und die Prozeduren, die wahrend dieser durchgefthrt wer-
den, kann die Angste padiatrischer Patient*innen abmildern (Andersson et al., 2020). Das kogni-
tiv-informationsbasierte Wissen, (iber das Lea verfiigt, mag auch ihre Angste bereits verringern,
schaltet sie jedoch bei weitem nicht aus - sie erscheinen dem Behandlungsteam so stark ausge-
pragt und verfestigt, dass der*die Onkolog*in sie wiederholt als ,,Angststorung® qualifiziert (siehe
unten). Daran zeigt sich: kognitiv-informationsbasiertes Wissen ersetzt und relativiert leibliches
Erleben nicht, und ebendieses Erleben ist, so die hier zu entfaltende Interpretation, fir Lea zentral
durch eine Entzogenheit bei gleichzeitiger korperlicher Versehrung gepragt. In einem sozialpha-
nomenologisch starken Wortsinn erlebt Lea das Geschehen wahrend der Punktionen nicht: Ihr
Bewusstseinsstrom ist wahrend des Narkoseschlafs unterbrochen (bzw. flieBt nur, wie Schitz &
Luckmann es formulieren, ,in Passivitat weiter“; (2017 [1975]: 82), sodass dieses Geschehen
nicht aktual, sondern nur in prospektiver bzw. retrospektiver Hinwendung Gegenstand ihres Be-
wusstseins werden kann (vgl. hierzu auch Nancys Gedanken zur ,Selbstabwesenheit” und zum
Nichterscheinen im Schlaf; 2013: 19ff.). In diesem Zusammenhang ist auch an Hirschauers

(1991; vgl. auch Hirschauer, 2004) Untersuchung zur Praxis der Chirurgie zu denken, in der er

%0 Jedoch ist auch die Qualitat dieses Aufwachens eine andere als unter ,normalen‘ Bedingungen. Da Leas Schilderungen im Inter-
view zum folgenden Aspekt keine Informationen enthalten, bewegt sich diese Interpretation eher im Bereich des Spekulativen, doch
mit Blick auf den Kontext ihrer lebensbedrohlichen Krebserkrankung wére zumindest die Frage zu stellen, inwieweit auch die Imagi-
nation des Nicht-mehr-Aufwachens Gegenstand ihrer Angst ist.
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darauf hingewiesen hat, dass die Narkose den Zweck einer ,Verkorperlichung® erfillt: Patient*in-
nen werden als Personen (und damit auch als an der sozialen Situation Teilnehmende) ,,ausge-
schaltet”, bzw., starker phdnomenologisch ausgedruckt: ihr Leib bzw. ihr leibliches Erleben wird
heruntergefahren, um ihren Kérper behandelbar zu machen. In gewisser Weise ist es ebendiese
Suspension des Erlebens und Empfindens, das Lea zum Ausdruck bringt, wenn sie anmerkt, die

»Schlafmilch® musse angesichts ihrer Wirkung doch eigentlich anders genannt werden:

689 Aber we=man bei der (@)Schlafmilch(@) nix mer:kt und (.) 8h: nich merkt dass es
690 weh tut dann sollte es die Schlafmilch doch ah:m (4,5) ah 6h: (4,5) Ich-merk-das-
691 nich-Schlafmilch heiBen.

- Lea, Interview 1

Lea weist damit auf die Besonderheit und spezielle Funktion des Narkoseschlafs hin, die in der
Ausschaltung des leibkorperlichen (Schmerz-)Empfindens besteht (,,lch merk das nicht“). Dass
es sich, wie oben argumentiert, beim Narkoseschlaf zum Zwecke der Durchfuhrung der Punktio-
nen um eine Art des Schlafes handelt, die nur sehr begrenzt mit Schlaf unter ,normalen‘ Bedin-
gungen verglichen werden kann, wird somit auch anhand von Leas eigener Erfahrung deutlich:
Das Narkosemittel lasst sie nicht nur in einen ,normalen‘ Schlaf fallen, sondern in einen Schlaf,
in dem ihr Erleben noch viel weitgehender ausgeschaltet ist.

Aus dem Argument der Suspension des Erlebens im Narkoseschlaf ist jedoch nicht die
Schlussfolgerung zu ziehen, die Punktionen seinen in keiner Weise Gegenstand von Leas Erfah-
rung: Lea erfahrt die Punktionen als ein ihr kérperlich widerfahrendes und, wie einleitend ange-
merkt, als ein ihr auf ambige Weise durch jemanden an-getanes, durch die Suspension aktualen
Erlebens im Narkoseschlaf dabei jedoch gleichzeitig unzugédngliches Geschehen, und in dieser
Gleichzeitigkeit von Verletzt-Werden und Entzogenheit stellen sie wirkmachtiges und schlieBlich
angstigendes Fremdes dar.?" Diese Gleichzeitigkeit korrespondiert mit dem von Hirschauer (1991)
identifizierten ambigen Zustand zwischen An- und Abwesenheit, in den Patient*innen durch die
medizinische Praxis im Rahmen von Narkosen versetzt werden.

Dass Leas Angst als Ausdruck einer Fremdheits- bzw. Schwellenerfahrung im Sinne von
Waldenfels durch das Wissen, das sie Uber den Ablauf und die Rahmenbedingungen der Punkti-
onen hat, nicht oder nur minimal eingehegt werden kann, plausibilisiert sich durch ebendiese Be-
stimmung, denn Fremdheit bedeutet nicht einfach nur einen Mangel (Waldenfels, 2015: 61), der
durch zusatzliches Wissen simpel zu kompensieren und letztlich zu tilgen ware, sondern stellt
vielmehr etwas dar, ,[...] das uns widerfahrt, unsere Fassungs- und Verfugungskraft Ubersteigt

und den gewohnten Gang der Dinge unterbricht.” (Waldenfels, 2012: 100). Das Zufallen der Augen

51 In diesem Zusammenhang erscheint auch Waldenfels‘ Hinweis auf die ,,[...] Beunruhigung durch Fremdes, das sich zwar den MaB-
staben der Erfahrung entzieht, aber deshalb nicht nichts ist“ (2015: 228) relevant.
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bildet, der Waldenfels‘schen Figur folgend, dabei den klimaktischen Punkt von Leas Schwellener-
fahrung, in der sie vom vertrauten Bereich des Wachseins (und, damit einhergehend, des Wahr-
nehmen- und Agieren-Kénnens) in den auBerordentlichen Bereich des Narkoseschlafs (und, da-
mit einhergehend, der Passivitat, des Ausgeliefertseins, der Entzogenheit, des Fremden) hintber-
tritt. Waldenfels weist selbst darauf hin, dass dieses Hinlbertreten nicht unproblematisch ist und
zu ihm eine ,Schwellenangst“ gehore, als deren Manifestation auch Leas Angstproblematik an-
gesehen werden kann. Er nimmt des Weiteren Paul Valérys Hinweis auf, dass Schwellen, wie oben
bereits angesprochen, ,,,[...] generell durch einen Kontrollverlust gekennzeichnet [...]* sind (Va-
Léry, zit. n. Waldenfels, 2015: 217; Herv. i. O.). Dass dieser Kontrollverlust auch fir Leas Erleben
einen relevanten Aspekt darstellt, zeigt sich moglicherweise gerade an ihrem Versuch, der Situa-
tion wiederum Kontrolle entgegenzusetzen, indem sie versucht, ihre Augen aufzuhalten (Interview
1, Z.365).

Waldenfels bestimmt Schwellenerfahrungen schlieBlich als vorbegrifflich und vorpréadikativ
(2015: 217f.), d. h. als der Bestimmung von etwas als etwas vorausgehend. Dass es fur Lea, wie
oben sichtbar geworden ist, schwierig ist, zu beschreiben, wovor genau sie bei der Narkose Angst
hat, sollte dementsprechend nicht vorschnell auf ein ,kindliches Unvermdgen’, Erfahrungen aus-
fuhrlich zu versprachlichen, zurtckgefuhrt werden. Wenngleich alters- oder entwicklungsbe-
dingte Limitationen der reflexiven oder narrativen Kapazitdten an dieser Stelle auch eine Rolle
spielen mogen, sind diese hier nicht allein entscheidend —vielmehr kommtin der Verbalisierungs-
grenze, an die Lea hier stoBt, wiederum die Entzogenheit bzw. das Fremde in ihrer Erfahrung zum
Ausdruck. Die Wirkung des Fremden wird erlebt, aber was da eigentlich wirkt, lasst sich (noch)
nicht oder kaum erklaren - die ,,[...] Erfahrung der Schwelle wie die des Fremden [versteht] sich
nicht von selbst [...]%, so Waldenfels (2015: 211). Dies verweist auch auf die Grenzen der Artiku-
lierbarkeit von erlittenen Verletzungen, auf die Peter & Strotmann (2025) hinweisen.

Die Belastung, die mit der Angst vor der Narkose bzw. vor den Punktionen einhergeht, kulmi-
niert schlieBlich im Weinen — seinerseits ein Phanomen leiblichen Kontrollverlusts — und bricht
sich in diesem ihre Bahn. Lea spricht von sich aus das kathartische Moment des Weinens an,

welches ihr letztlich im Umgang mit der Situation helfe:

456 L: Ja aber immer wenn Ruckenpieks is versuch ich dass ich keine Angst mehr hab
457 aber ich muss weinen.

458

459 DW: Okay, okay. is ja auch manchma einfach auch normal ne wenn man weinen muss.
460 [...]

461

462 L: °Ah° das Wei- das Weinen hilft mir aber n bisschen.

463

464 DW: Ja. (.) wenn du dann geweint hast, dass es dann nich mehr so schlimm is oder
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465 dass es dir dann n bisschen besser geht, meinst du so?

[...] [...]
469 L: Mm, also ich weine das Weinen hilft mir auch wenn die Schlafmilch halt kommt.
- Lea, Interview 1

In dieser wie auch in einer vorangehenden Passage wird zudem ein weiteres Merkmal von Fremd-
heits- bzw. Schwellenerfahrungen, wie Waldenfels sie konzipiert, sichtbar, namlich die Erfahrung
einer Entzogenheit oder Fremdheit des Selbst. Jene vorangehende Passage, in der Lea sich aufdie
(unten noch ausfuhrlicher zu thematisierende) Unterstitzung durch den*die Kunsttherapeut*in

bezieht, soll hier zur Veranschaulichung dieses Aspekts hinzugenommen werden:

421 L: L:::a LWWir versuchen halt

422 immer noch die Angst (vorm:) ah=°ah:° die Angst da wegzukriegen.
423 [...]

424

425 DW: Mhm, mhm. vorm Ruckenpieks meinst du?

426

427 L: Ja.

- Lea, Interview 1

»Als Patient und Respondent®, d. h. hier: als von Fremdem, von Widerfahrnissen Getroffene und
darauf Antwortende, so Waldenfels, ,sind wir kein einheitliches Subjekt, sondern ein geteiltes
Selbst, das nie ganz und gar bei sich selbst ist. In dem, was uns widerfahrt, sind wir uns selbst
fremd.“ (2015: 85). Eine solche Fremdheit sich selbst gegenuber kommt m. E. zum Ausdruck,
wenn Lea schildert, dass sich die Angst vor den Punktionen bzw. vor der Narkose ihren eigenen
Bemuhungen, ihr zu entgegnen und mit ihr umzugehen (,,[...] versuch ich dass ich keine Angst
mehr hab [...]), und den gemeinsamen Interventionsversuchen zunachst entzieht, sich wider-
setzt und persistiert (,Wir versuchen halt immer noch [...] die Angst da wegzukriegen.”“) und dass
sie, Lea, von dieser Angst letztlich uberwaltigt wird (,[...] aber ich muss weinen.”). Die Angst als
Folge der (wiederholten) Schwellenerfahrungen ist keine Art von Problem, das sich mit einem Mal
beheben lieBe, sobald es als Problem identifiziert bzw. erfahren und ein Losungsansatz fur es ge-
funden wurde, sondern sie widersetzt sich und dauert an. Somit wird Leas Angst fur sich genom-
men zu einem Fremdheitsphdnomen, zu einem Phanomen, in dem etwas (zunachst) unzugang-
lich oder entzogen bleibt. ,,Schwellen®, so fliihrt Waldenfels in dieser Hinsicht aus, ,,[treten] nicht
bloB als AuBenschwellen auf, sondern auch als Innenschwellen. [...] Wir sind nicht nur von Ande-
ren geschieden, sondern auch von uns selbst.” (2015: 215). Auch hierin, indem Leas Angst den
Bemuhungen der Verfugung’ Uber sie trotzt, vollzieht sich der bereits thematisierte Kontrollver-
lust, der mit Schwellenerfahrungen einhergeht.

Gleichzeitig lasst sich der zuvor zitierte Interviewauszug derart interpretieren, dass Lea ihre
Angst als ein Problem in den Blick nehmen kann, dem sie (hier: gemeinsam mit den involvierten
Erwachsenen) gegenubersteht. In gewisser Weise zeigt sich dies bereits daran, dass sie im
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Interview Uberhaupt Uber ihre Angst sprechen kann — hier sei an Schwierigkeit der Artikulation von
Verletzungserfahrungen erinnert —, und dass sie dieses Thema von sich aus einbringt. Ebendiese
Perspektivierung ermdglicht wiederum, die Angst ,bearbeitbar® zu machen bzw. sie als etwas Be-
arbeitbares anzusehen.

Wie bereits angesprochen, wird Leas Angst von dem*der zustandigen Onkolog*in im Interview

als ,,Angststorung” bezeichnet:

72 [...]unsern Treffen, dass ahm sie ja schon ne ausgepragte ah Angst fast ja also
73 eigenlich ne Angststorung entwickelt hat was jetz die ahm Narkosen ah betrifft
74 ahm fur die Punktionen [...]

- Kinderonkolog*in, Arzt*inneninterview Lea

Diese Bestimmung wird z. B. mit Leas aussetzendem Vermaogen, im Gesprach zu folgen, sobald

sich dieses um die Narkose bzw. um die Punktionen dreht, begriindet:

323 [...] man merkt wirklich dass es anders als bei andern

324 Themen oder andern Fragen ahm (.) da dhm schaltet sie richtich ab

325 un=dann kann sie nicht mehr folgen, kann sie einfach nicht das is=so ne? (.) sie v-
326 sie hort einen aber sie kann nicht (8hm), (.) das is ja ganz typisch fur ne

327 Angststorung [...]

- Kinderonkolog*in, Arzt*inneninterview Lea

Phanomenologisch gesprochen wird die ,,Stérung® hier durch die eingeschrankte bzw. ausset-
zende Responsivitét Leas als Gegenuber in sozialer Interaktion konstituiert. Wie bereits beschrie-
ben, nimmt Leas Angst erst im Laufe der Behandlung, v. a. nach dem anaphylaktischen Schock
(jedoch nicht notwendigerweise durch diesen ausgeldst), ein AusmaB an, das die Arzt*in zu einer
Einordnung als ,,Stérung® bringt. Ebendieser Begriff riickt Leas Angst in die Nahe psychopatholo-
gischer Probleme und impliziert somit, dass es sich nicht nur um ein situatives oder temporares,
sondern um ein potenziell persistentes Phanomen handelt, in dem etwas, mit Canguilhem (2017
[1974]) gesprochen, vom Normalen abweicht. Der Begriff der Storung weist zudem auf die Ein-
schrankung oder ,Behinderung’ einer Funktionsfahigkeit hin. Interessant ist in diesem Zusam-
menhang auch die Differenzierung, die der*die Onkolog*in zwischen einer ,normalen”“ Angst bzw.

Aufregung und einer Angst, die ,,wirklich [ein] Problem*“ darstelle, eroffnet:

369 [...] ahm davor war
370 des jetz=sag ich ma hat sie natirch Angst oder ahm war sie aufgeregt wie alle
371 andern Kindern aber jetz is=es ja wirklich n Problem geworden [...]

- Kinderonkolog*in, Arzt*inneninterview Lea

An dieser Stelle bleibt offen, was hier als MaBstab fur die Markierung als ,wirklich[es] Problem*,
in der eine Art Handlungsdruck zum Ausdruck kommt, dient: Stellt Leas Angst ein solches dar,
weil sie aus Sicht des*der Onkolog*in ein der Patientin zumutbares MaB an Belastung Ubersteigt

— worin eine ethische Bezugnahme auf Lea als Patientin und eine Responsivitat (im Sinne eines
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Handelns, das beim Anderen und dessen Situation beginnt) zum Ausdruck kdme -, oder stellt sie
ein ,wirklich[es] Problem® dar, weil sie die planmaBige Durchfihrung der Untersuchungen und
damit auch den ,reibungslosen‘ Ablauf der Stationsarbeit behindert (oder schlichtweg: aus bei-
den Grinden)? In jedem Fall kann in diesen Einordnungen auch eine funktionale Komponente ge-
sehen werden: Indem Leas Angst von arztlicher Seite als (von einem zumutbaren NormalmaRB ab-
weichende) ,,Storung” und als ,wirklich[es] Problem“ bestimmt wird, wird sie gleichzeitig zu et-
was gemacht, das eine Bearbeitung erfordert und eine zielgerichtete Intervention legitimiert,
durch die die eingeschrankte ,Funktionsfahigkeit’ im Idealfall wiederhergestellt wird. Davon aus-
gehend lasst sich ein interessanter Kontrast zwischen Leas Perspektive und jener der Arzt*innen
identifizieren: wahrend Lea, wie oben dargestellt, auf die Angst als etwas blicken kann, das ihrin
gewisser Weise ,von auBen‘ widerfahrt, stellt der*die Onkolog*in eine starke Verknupfung zwi-
schen ihr als Person und der Angst her — Lea ist die Patientin, die eine ,,Angststorung® hat. Diese
kontrastierenden Perspektiven ermoglichen auf je eigene Art die Bearbeitung der betreffenden
Problematik.

In der weiteren Folge wird Leas Angstproblematik im psychosozialen Team besprochen und
entschieden, gemeinsam mit ihr eine Idee zu erarbeiten, wie am besten damit umgegangen wer-
den kénnte. Einer der oben herausgearbeiteten Aspekte des als Schwellensituation bzw. als
Fremdheitserfahrung verstandenen Punktions- bzw. Narkosegeschehens, ndmlich der damit ein-
hergehende Kontrollverlust aufseiten Leas, wird dabei als zentrale Problematik identifiziert und

somit zum Ausgangspunkt der Interventionsansatze des Stationsteams:

80 [...] wichtich war der ah Lea dass sie die Situation selbst im Griff hat

81 also dass sie so=n bisschen ah selbst entscheiden kann und &hm und auch ahm: wir
82 ihre Winsche auBern wie zum Beispiel im Zimmer (vorm Medizieren) pramedizieren
83 nich einfach kommen=n=sagen jetz geht=s los sondern ahm wirklich drauf 8hm

84 eingehen dass sie (ihre) Zeit braucht. dass wir (immer) sagen okay in funfzehn
85 Minuten circa geht=s los, dass sie sich mental drauf vorbereiten kann [...]

- Kinderonkolog*in; Arzt*inneninterview Lea

Hier beschreibt der*die Onkolog*in eine der etablierten Umgangsweisen: Lea mochte Uber die
bevorstehende Einleitung der Narkose fur die Punktionen mit einem kleinen zeitlichen Abstand
informiert werden. Damit setzt Lea der nahenden Schwellenerfahrung — dem ,Fallen‘ in den Nar-
koseschlaf — ein gewisses MaB an Kontrolle entgegen, wodurch die Schwellensituation potenziell
zumindest einen Anteil ihres Uberwaltigenden, widerfahrenden Charakters verliert.

Zudem nimmt ein*e Kunsttherapeut*in im weiteren Verlauf eine besondere Rolle ein, um die
Angstthematik gemeinsam mit Lea zu bearbeiten. Zu den therapeutischen MaBnahmen, so be-

richtet Lea, gehorten dabei eine Traumreise mit Schlafmaske, das Malen sowie das Gestalten
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einer ,,Trauerpuppe“®? — hier erwahnt Lea von sich aus explizit, dass ihre Puppe ,,[...] keine Angst
vorm Ruckenpieks® habe, sodass sie ihr méglicherweise als eine Art Identifikationsfigur dient. Zu-
dem scheint der*die Kunsttherapeut*in teils personlich im Vorfeld der Punktionen anwesend zu
sein. Wahrend Lea in unserem Interview (siehe die oben zitierten Passagen) noch davon spricht,
dass sie selbst versuche, keine Angst mehr zu haben bzw. dass sie gemeinsam mit dem*der
Kunsttherapeut*in ,,immer noch® versuche, ,,[...] die Angst da wegzukriegen®, berichtet der*die
Onkolog*in in unserem Interview (ca. 2 Monate spater), dass die Gesprache mit Lea und die da-
raufhin angepassten Ablaufe der Narkoseeinleitung sowie die kunsttherapeutischen MaBnahmen
offenbar Wirkung gezeigt haben. So habe er*sie bei einer Punktion den Eindruck gehabt, dass Lea
auch unter normaler Medikation ,,gut entspannt® gewesen sei und eine Narkose mit Propofol ei-
gentlich nicht mehr notig gewesen ware. Auch der*die Kunsttherapeut*in berichtet mir in einem
Telefongesprach, dass er*sie zuletzt den Eindruck gehabt habe, Lea bendétige bzw. wolle
seine*ihre Anwesenheit bei den Punktionen gar nicht mehr, und wertete dies als positive Entwick-
lung.

Die gemeinsame Bearbeitung der Angstproblematik kann aus ethischer Sicht als Fall einer ge-
lingenden multiprofessionellen und personen- bzw. patient*innenorientierten Bearbeitung von
Vulnerabilitat im klinischen Setting der padiatrischen Onkologie gewertet werden. Zwar durchlebt
Lea im Zuge des Narkose- und Punktionsgeschehens bereits eine leibkorperliche Verletzungser-
fahrung, die, wie erwahnt, von ambiger Natur ist, insofern sie durch jemanden eingeleitet wird,
ohne dass Lea dies als ein illegitimes Antun, als eine soziale Verletzung zu erleben scheint. Je-
doch wurde durch die Intervention eine zusétzliche Verletzung sozialen Ursprungs abgewendet,
die Lea hatte treffen konnen, wenn ihre Angstproblematik entweder ganzlich unbeachtet geblie-
ben, mit einer inadaquaten Intervention ,beantwortet oder als ein Problem eingeordnet worden
ware, welches keiner Intervention bedarf. Wie oben dargelegt, bleibt dabei offen, welchen Anteil
eine ethische, responsive Anerkennung von Leas Vulnerabilitatserfahrung bzw. Leidensdruck ei-
nerseits, und welchen Anteil mogliche praktisch-organisatorische Schwierigkeiten im Stations-
ablauf an der Identifizierung bzw. Markierung als ,,wirklich[es] Problem*, die schlieBlich den Aus-
gangspunkt fur die Bearbeitung darstellte, hatten.

Ein entscheidender Faktor fur die erfolgreiche Bearbeitung der Vulnerabilitat durfte der Ansatz
gewesen sein, Lea selbst in diese miteinzubeziehen und ihr damit ein gewisses Maf3 an Kontrolle
zuruckzugeben. Dabei ist auch noch einmal ihre Ubergreifende Lebenssituation in den Blick zu
nehmen und hervorzuheben, dass sie von multiplen (potenziell verletzenden) Erfahrungen des

Kontrollverlusts betroffen ist, die sich im Rahmen ihrer Krankheits- und Behandlungserfahrung

52 Hierbei handelt es sich um Puppen, die von den Patient*innen im Rahmen der Kunsttherapie kreativ gestaltet werden kénnen und
die bei der Bewaltigung der Erkrankung unterstitzen sollen.
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aufeinander aufschichten: von dem ,Widerfahrnis‘ der Diagnose uber die durch die Klinikroutinen
und Therapieanforderungen auferlegte Fremdbestimmtheit als Patient*in — bis hin zum spezifi-
schen, situativen Kontrollverlust, den Lea im Rahmen der Narkose bzw. der Punktionen erlebt.
Auch Leas Onkolog*in hebt das individualisierte Vorgehen als entscheidend hervor, verweist
dabei jedoch gleichzeitig auf die praktischen Grenzen, die sich aus Organisationsablaufen und

limitierten personellen Ressourcen ergeben:

275 [...] alsoich glaube viel hat tatsachlich das Sprechen mitihr

276 und das nach ihrem Plan ah Vorgehen ahm ausgemacht ()indem Fall.

277 ja. (1) was halt nich immer moglich ne ist ne? das hab ich ihr dann au=noma
278 erklart das is halt im Stationsablauf nichtimmer moglich dass des so ahm so

279 funktioniert, manchmal is es einfach ahm je nach ahm ah Stationsarbeit ah und
280 Patienten gut ahm sind wir sag=ch ma arztlich nich so (.) gut aufgesetzt dass wir
281 dann immer sa=ich=ma den Patienten ah die Narkose ah individuell gestalten
282 kdnnen auch wenn es naturlich im Idealfall so sein musste.

- Kinderonkolog*in; Arzt*inneninterview Lea

Aus einer medizinsoziologischen Perspektive ist an Leas Fallzudem interessant, wie im klinischen
Setting besondere therapeutische Beziehungen - hier: zwischen Lea und dem*der Kunstthera-
peut*in — entstehen. Das so unscheinbar wirkende ,wir“, das Lea gebraucht, als sie vom gemein-

samen Versuch berichtet, die Angst loszuwerden (siehe oben), gibt Zeugnis davon.

4.4. Fallanalyse Noah

Der vierte Studienteilnehmer ist der zum Zeitpunkt unseres Kennenlernens acht Jahre alte Noah,
der an einer akuten lymphatischen Leukamie erkrankt ist. Als sich bei Noah auffallig schnell Ha-
matome entwickelten, nachdem er sich zuhause gestoBen hatte — ein fur maligne hamatologi-
sche Erkrankungen typisches Symptom —, konsultierte die Familie ihren Kinderarzt, der sie sofort
an die Kinderklinik Uberwies, wo der Verdacht auf eine Leukdmie nach Blutuntersuchungen und
einer Knochenmarkspunktion am nachsten Tag bestatigt wurde. Im Anschluss an seine Diagno-
sestellung blieb Noah unmittelbar stationar in der Klinik und erhielt den ersten Block seiner Che-
motherapie. Spater wird er seine Behandlung erfolgreich abschlieBen.

Noah ist in besonderem MaBe von einer der am weitesten verbreiteten Nebenwirkungen der
Chemotherapie bei padiatrischen Krebspatient*innen betroffen, namlich von chemotherapiein-
duzierter Ubelkeit. Aus dieser heraus entwickelt sich bei Noah im Laufe seiner Behandlung zu-
satzlich eine Problematik bei der Einnahme von Medikamenten in Tablettenform, die das Antibio-

tikum Cotrimoxazol (Cotrim) und das Zytostatikum 6-Mercaptopurin (6-MP) betrifft: Sobald Noah
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diese Medikamente einnehmen muss, wird ihm teilweise beim Herunterschlucken, teilweise so-
gar bereits im Vorfeld, wenn Uber die Tabletten gesprochen wird oder sie fur ihn sichtbar sind,

Ubel, woraufhin er erbrechen muss:

56 [...] da hat er Schwierichkeiten gehabt sie zu schlucken hat bereits beim
57 Schlucken teilweise erbrochen dhm und &h Ubelkeit verspiirt einfach nur rein
58 ah schon unter der Vorstellung er muss sie nehmen. [...]

- Kinderonkolog*in, Arzt*inneninterview Noah

Aus medizinischer Sicht kann Noahs korperliche Reaktion auf die Tabletten als ein spezieller Fall
von antizipatorischer Ubelkeit bzw. antizipatorischem Erbrechen betrachtet werden, einer von
fiinf Formen von Ubelkeit im Kontext der Chemotherapie, die aus psychologischer Sicht als Effekt
einer ,Konditionierung* infolge vorangegangener, nicht adaquat kontrollierter Ubelkeit angesehen
wird (Ruggiero et al., 2018), bei ca. einem Drittel der Patient*innen in der padiatrischen Onkologie
auftritt und als schwer zu behandeln bzw. therapierefraktar gilt (Eggert et al., 2018: 219). Eine Be-
sonderheit in Noahs Fall ist, dass seine Ubelkeit nicht nur durch die bevorstehende oder soeben
erfolgte Einnahme des Zytostatikums 6-MP ausgelost wird, sondern auch durch die des Antibioti-
kums Cotrim, das der Prophylaxe von potenziell lebensbedrohlichen bakteriellen Infektionen und
Pneumonien dient. So ergibt sich der Eindruck, dass sich die Problematik auf die Einnahme von
Tabletten im Kontext der Chemotherapie allgemein ausgedehnt hat.

Diese Problematik ist eingebettet in einen (Deutungs-)Konflikt zwischen der Familie und dem
Behandlungsteam, der sowohl die Frage nach der Ursache von Noahs Ubelkeit und seinen
Schwierigkeiten bei der Tabletteneinnahme betrifft als auch die des Umgangs mit der Situation
durch die jeweils andere ,Seite’. Aus diesem Deutungskonflikt bzw., genauer gesagt, aus einer als
unzureichend wahrgenommenen Unterstltzung durch das Behandlungsteam geht eine Verlet-
zungserfahrung aufseiten der Familie hervor. Ich beginne die Fallanalyse mit einer phdnomenolo-
gischen Betrachtung der Ausgangsproblematik, d. h. von Noahs Erleben der Ubelkeit und der
Schwierigkeiten bei der Tabletteneinnahme, und gehe dann zur sozialen Einbettung der Proble-
matik Uber.

Ubelkeit und Erbrechen im Kontext einer Chemotherapie stellen eine signifikante Belastung fir
padiatrische Krebspatient*innen dar und beeintrachtigen ihre gesundheitsbezogene Lebensqua-
litdt (van den Brink et al., 2023), was auch fiir antizipatorische Ubelkeit gilt (Patel et al., 2021).
Uberraschenderweise finden sich trotz der Verbreitung dieser Belastung bisher keine qualitativen
Studien, die dezidiert subjektive Erfahrungen von Ubelkeit und Erbrechen bei dieser Patient*in-
nengruppe untersucht hatten. In ihrer qualitativen Studie zum Symptomerleben von Kindern und
Jugendlichen mit Krebserkrankungen kam Woodgate (2001b) zu dem Ergebnis, dass diese Pati-

ent*innen das Sich-(akut)-krank-Fihlen im Rahmen ihrer Erkrankung und Behandlung am
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starksten mit Ubelkeit und Erbrechen assoziieren; zudem hat die Autorin herausgearbeitet, dass
sie die Symptome und Nebenwirkungen ihrer Erkrankung und Behandlung - wie z. B. Ubelkeit -
nicht nur als singulédre psychische bzw. physische Phanomene erleben bzw. beschreiben, son-
dern als ubergreifende, multidimensionale Gefuhlszustadnde (Woodgate, 2008; Woodgate et al.,

2003b).%® Noah selbst beschreibt die Wirkung der Tabletten und die antizipatorische Ubelkeit wie

folgt:
563 Zum Beispiel wenn ich grad am Essen bin, kann ich=s gar nich haben wenn
564 wir dann irgendwie Uber Tabletten reden; weil dann bin ich schon so
565 irgendwie angespannt und hab dann auch schon so=s Gefuhlich muss gleich
566 brechen. weil irgendwie ma- des is einfach nich gut=und wenn
567 ich die einfach schon auf den Tisch bein Essen seh is des auch ganz schlimm fur
568 mich. des mag ich gar nich. weil dann weiB ich oah des muss ich
569 gleich noch nehmn un=dann wird mir halt immer schlecht irgendwie
570 direkt von den Gedanken schon.

- Noah, Interview 2

Dass Noahs Schwierigkeiten mit der Tabletteneinnahme konkrete praktische Probleme aufwerfen
und daruber hinaus zu einer Beanspruchung des Eltern-Kind-Verhaltnisses werden, kommt auch

in einer Schilderung seines Vaters zum Ausdruck:

944 [...]wo
945 er hal=die Chemotablette nehme musste un (1) es war eigenich (fast) klar dass er
946 denach schon wieder brecht- bricht un=ah, mer ham da vorne eine Stunde lang
947 auf=n eingesproche, und alles mogliche versucht bis er die Tablette dann

948 genomme hat[...]

- Vater von Noah, Interview 1

An diesen Darstellungen wie auch an dem obenstehenden Zitat von Noahs Kinderonkolog*in wird
deutlich, dass die antizipatorische Ubelkeit nicht einfach unvermittelt auftritt, sondern einen kon-
kreten Ausloser hat, namlich Noahs Wahrnehmung der Tabletten oder deren Thematisierung in
Gesprachen. Die Ubelkeit steht also nicht am Anfang, sondern erscheint selbst als eine Wirkung
von etwas — phanomenologisch lieBe sich sagen: als Wirkung davon, dass die Tabletten zum Ge-
genstand von Noahs Bewusstsein werden bzw. dass seine Intentionalitat auf sie bezogen ist. In
diesem Geschehen kommt es jedoch zu einer leiblichen Affizierung, durch die Noah schon von

der Potenzialitat der einsetzenden Ubelkeit und des Erbrechen-Miissens heimgesucht wird. Dass

% Eine phanomenologische Betrachtung von Ubelkeit im Kontext der Chemotherapie hat Hart (2023) vorgelegt, der diese ,,chemo
sickness“ als Stimmung (im Anschluss an Heidegger) bzw. als existenzielles Geftihl (im Anschluss an Mathew Ratcliffe) konzeptuali-
siert. Der gemeinsame Nenner dieser Konzeptualisierungen liegt darin, dass Ubelkeit in ihnen nicht einfach nur als rein kérperliche
Empfindung oder als medizinisches Problem erscheint, sondern als eine Erfahrung, die die Weltbeziehung der Patient*innen betrifft.
Aus dieser Perspektive zeichnet sich Ubelkeit im Kontext der Chemotherapie dadurch aus, dass sie die Wahrnehmung bzw. Empfin-
dung der umgebenden Welt durch den*die Patient*in ,[...] with a mood of staleness and toxicity“ durchzieht (Hart, 2023: 6). Da der
Autor unter ,chemo sickness*“ jedoch v. a. eine umfassendere, auf Chemotherapie folgende Erfahrung zu verstehen scheint, die zu-
satzlich zur Ubelkeit mit einem Erleben der Toxizitat der Chemotherapie, mit einer ganzheitlichen Schwache und mit einer ,,agonizing
quality“ (ebd.: 5) einhergeht, wiahrend bei Noah eine antizipatorische Ubelkeit vorliegt, deren Belastung vorrangig aus ihrer konkreten
leiblichen Wirkung resultiert, erscheint die Relevanz von Harts Konzeptualisierung hier begrenzt.
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dieses affizierende Geschehen auf der Ebene der Leiblichkeit wirkméachtig wird, kommt auch in
der Anspannung (Z. 565) zum Ausdruck, die Noah bei der Wahrnehmung der Tabletten empfindet.
Gleichzeitig scheint mit dieser Affizierung die Antizipation einer konkreten Handlung einherzuge-
hen, ndmlich die Vorstellung bzw. das Wissen, die Tabletten gleich schlucken zu mussen (,,[...]
dann weiB ich oah des muss ich gleich noch nehmn [...]“; Z. 568-569). Die Affizierung durch die
Tabletten ist schlieBlich teilweise so stark, dass die sich in ihr ankiindigende Potenzialitadt unmit-
telbar manifest wird und die Antwort des Kérpers in Gestalt der Ubelkeit bzw. des Erbrechens er-
folgt. Kurz gesagt: Auf die Anforderung bzw. den Anspruch einer ,Einverleibung‘ entgegnet Noahs
Korper mit einem Reflex der AbstoBung.

Ubelkeit tritt als eine leibkérperliche Sensation auf, in der sich zundchst zwei verschiedene,
wenngleich miteinander verknUpfte Erlebnisgehalte Uberschneiden: sie stellt fiir sich genommen
eine manifeste, unangenehme Empfindung dar, der zusatzlich die Latenz einer leiblichen Gren-
zerfahrung innewohnt, namlich die des sich ankiindigenden Erbrechen-Mussens. Insofern die
akute Empfindung von Ubelkeit somit auf eine noch bevorstehende Versehrung verweist, die mit
Wahrscheinlichkeit in der nahen Zukunft eintreten wird, ist ihr eine besondere Zeitlichkeitsstruk-
tur eigen. Das Erbrechen betrifft seinerseits verschiedene Dimensionen des Erlebens. Zum einen
ist es auf der Ebene der konkreten leibkdrperlichen (Aus-)Wirkungen mit Schmerzen wie auch mit
anderen unangenehmen Sensationen (z. B. Gerlchen) verbunden. Zweitens stellt es ein Gesche-
hen des Kontrollverlusts Uber den eigenen Kérper dar — im Erbrechen verselbsténdigt dieser sich
unweigerlich gegenuber dem Leib. Drittens — und hierin gewinnt die Bestimmung des Erbrechens
als leibkorperliche Grenzerfahrung besondere Bedeutung — kommt es im Erbrechen zu einer Ver-
letzung der Kérpergrenzen yon innen heraus’, insofern jene Substanzen (sei es Nahrung oder im
Extremfall, wie Noah selbst schildert, nur noch Magensaure), die als zum Kérper (temporar) zuge-
horig angesehen werden, wieder nach auB3en treten (siehe zu diesem Aspekt Boll & Muller, 2020:
595). Viertens geht das Erbrechen auf der Ebene sozialer Affekte potenziell mit dem Erleben von
Scham einher, die sich aus der Erfahrung der Verletzung‘ der zuvor genannten, auch zivilisato-
risch eingerichteten Erwartungen an individuelle Kérperkontrolle und Aufrechterhaltung von Kor-
pergrenzen speist.

Bei Noah kommen nun noch zwei weitere Ebenen der Verletzung hinzu. Erstens kann das wie-
derholte Erbrechen eine Reihe zusatzlicher korperlicher bzw. gesundheitlicher Auswirkungen
nach sich ziehen, wie Noah im Hinblick auf eine Episode, in der seine (chemotherapieinduzierte)

Ubelkeit besonders gravierend ausfiel, schildert:

647 N: deswegen und dann bin ich nochma gekommen deswegen; und da musst ich so
648 oft brechen dass mein ganzer Hals offen war, un ich konnte nichts mehr trinken.
649 und=deswegen sind wir auch (.) am meisten gekommen weil ich nicht (.)
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650 kein=ne Flussichkeit kein Essen gar nichts zu mir nehmen konnte, weil

651 mein Hals so weh getan hat, da ging gar nix mehr; un=des war richtig
652 richtig blod.

653

654 DW: Das kann ich mir vorstellen das klingt auch gar nich schon.

655

656 N: LDa war des Schlucken hat weh getan, da tat alles (@)weh.(@) S0
657 ungefahr. (1,5) ((Luft holend)) un=dann musste halt weil ich un=dann hab ich auch
658 den Mund nich mehr gescheit aufgekriegt weil der ganze Mund weh getan hat,
659 weil ja die ganze Sdure vom Magen hochgekommen is, weilich
660 hatte ja ich hab zweimal gebrochen un=dann war schon mein ganzes Essen wieder
661 drauB3en. und dann (ha-) is halt nur noch die Magensaure hochgekommen.

- Noah, Interview 1

In dieser Passage wird das existenzielle Ausmaf deutlich, das die Belastung durch die korperlich-
gesundheitlichen Auswirkungen des Erbrechens im Extremfall annehmen kann und fir Noah zeit-
weise angenommen hat. Dieses AusmaB ergibt sich hier aus der Versehrung ,innerer‘ Kérpergren-
zen (d. h. der Schleimhaute in Mund und Rachen), aus den Schmerzen, die Noah dadurch erlebt
und die sich kaum noch an einer bestimmten Stelle lokalisieren lassen, sondern ,,alles” (Z. 656),
den ,ganze[n] Hals“ (Z. 648) bzw. den ,ganze[n] Mund“ (Z. 658) betreffen, und schlieBlich auch
daraus, dass er in einer so fundamentalen und lebensnotwendigen Tatigkeit wie in der Nahrungs-
und Flussigkeitsaufnahme erheblich eingeschrankt wird. Wie im folgenden Abschnitt aufzuzeigen
ist, kommt zu dieser Belastungserfahrung noch eine weitere Schicht hinzu, die in einer Angst vor
einem Wiedereinsetzen der Ubelkeit besteht, die Noahs Fortschritte im Umgang mit der Proble-
matik begleitet.

Noahs Belastung durch die Ubelkeit und das Erbrechen sowie seine Schwierigkeiten bei der
Tabletteneinnahme vollzieht sich nicht in einem Vakuum der Sozialitat, sondern ist, wie eingangs
erwahnt, eingebettet in einen Deutungskonflikt um die Ursache und den Umgang mit der Proble-
matik, der v. a. zwischen seinen Eltern und dem Behandlungsteam zu bestehen scheint. Noahs
Eltern stellen die Vermutung auf, ihr Sohn kénne eine Allergie oder Unvertraglichkeit gegen die
betreffenden Medikamente haben, die jedoch von arztlicher Seite aus als medizinisch unzutref-
fend abgewiesen wird. Demgegenuber sieht Noahs Kinderonkolog*in in der Situation zum einen
~definitiv eine psychologische Problematik, [...] eine psychische Problematik“ (Arz*inneninter-
view Noah, Z. 58-63). Diese Deutung kommt in gewisser Weise auch darin zum Ausdruck, dass —
wie Noahs Vater mir gegenuiber spater in einem telefonischen Gesprach kritisch duBert — das Sta-
tionspersonal in manchen Situationen Noah lediglich vermittelt habe, er solle sich bei der Tablet-
teneinnahme (sinngeman) ,nicht so einen groBen Kopf machen® Zum anderen jedoch gibt es auf

arztlicher Seite die Wahrnehmung, die Eltern hatten selbst zu einer Verscharfung und Verfestigung
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der Problematik beigetragen, indem sie das Eintreten von Noahs Ubelkeit im Kontext der Tablet-

teneinnahme kommunikativ vorwegnahmen:

109 [...]und beiihm war das so dass die Eltern ihm zwar
110 ahm ah bestatigen wollten also ihn ernstnehmen wollten also=sie ham=s gut

111 gemeint, aberindem &h sie dann ah stdndich 8hm gesagt haben nee aber
112 ahm er bricht wirklich nee er is aber wirklich dh=ihm is wirklich Gbel also anstatt dass
113 sie eben das Angebot angenommen haben ahm Ablenkungsmandove:r und oder

114 Techniken anzuwenden [...] ham sie das eher

115 ahm groBer gemacht und ihn darin bestatigt dass des jetz ein Problemiis[...]

- Kinderonkolog*in, Arzt*inneninterview Noah

Diese - in sich nicht spannungsfreie — Deutung bzw. Darstellung als einerseits ,,psychisch“ be-
dingte und gleichzeitig durch das Verhalten der Eltern sozial verstarkte Problematik wird den El-
tern gegenuber auch kommuniziert, was die Unstimmigkeiten zunachst zu verharten scheint. Im
zuvor erwahnten Telefonat mit Noahs Vater deutet sich an, dass die Familie den Umgang des Sta-
tionsteams mit der Situation durchaus als eine Verletzung erlebt hat — zum einen, weil sie den
Eindruck erhielten, dass die Problematik bzw. die Verantwortung daflir damit allein auf Noah (bzw.
auf sie als Familie) selbst ,abgeschoben‘ werde, und zum anderen, weil ihnen unklar geblieben
war, warum sie nicht frUher gezielte psychologische Unterstltzung erhalten hatten, wenn das
Problem schon als ein rein ,,psychisches® eingeordnet worden war. Diese Verletzung erfolgt auch
bei Noah und seiner Familie auf einem Boden vorangegangener negativer Erfahrungen mit Infor-
mations- und Organisationsablaufen in der Kinderklinik sowie Enttduschungen Uber Elemente der
psychosozialen Unterstutzung, die zwar angekindigt, jedoch nicht umgesetzt wurden.

Noah selbst schildert in unseren Interviews zwar nicht explizit Situationen, in denen die Prob-
lematik der Tabletteneinnahme und seiner antizipatorischen Ubelkeit Gegenstand der Kommuni-
kation zwischen ihm und dem Behandlungsteam war, doch in einer seiner AuBerungen deutet sich
die Moglichkeit an, dass er dahingehend negative Erfahrungen mit bestimmten Mitarbeiter*innen

gemacht haben konnte:

562 [...] man weiB ja dass es auch

563 manchma so (.) paar Leute gibt die dann eher ernster sind, un=dann halt
564 motzen wenn man was nich schafft //ja// oder sowas, weil, wenn jemand ma zum
565 Beispiel keine Tabletten schlucken kann [...]54

- Noah, Interview 1

54 Bei der Interpretation dieser Daten ist gleichwohl einzubeziehen, dass der regelhafte, komplikationsfreie Ablauf der Krebstherapie
einschlieBlich damit einhergehender praventiver MaBnahmen, zu denen die Verabreichung der Antibiose zahlt, die zentrale Hand-
lungsrelevanz fur das Behandlungsteam darstellt; diese Handlungsrelevanz speist sich aus der institutionalisierten Verantwortung,
die das Team fur eine adaquate Behandlung tragt. In diesem Zusammenhang erscheint auch der nachdriickliche Hinweis des*der
Onkolog*in auf die lebensbedrohliche Situation relevant, die drohen kann, wenn das Medikament Cotrim, mit dem Noah langerfristig
Probleme hatte, nicht eingenommen wird: ,,[...] wenn n:- die Prophylaxe nich eingenommen wird dann eine sehr schwere [...] Pneu-
monie verursachen kénnen die auch wirklich bis zur Intensivbehandlung auch bis zum Tod fiihren kann.“ (Kinderonkolog*in, Arzt*in-
neninterview Noah, Z. 43-36).
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Das zweite empirische Datum, das auf die Kommunikation zwischen ihm und dem Behandlungs-
team schlieBen lasst, ist die zuvor zitierte Aussage des Vaters, Noah sei in manchen Situationen
sinngemaB kommuniziert worden, er solle sich bei der Tabletteneinnahme ,,nicht so einen groBen
Kopf machen®. Ausgehend von der oben vorgenommenen phdnomenologischen Analyse von
Noahs Ubelkeitsproblematik als einem vielschichtigen Komplex aus leiblichen Affizierungen und
korperlichen Belastungen von mitunter existenziellem AusmaR zeigt sich, dass eine solche psy-
chologisierende Deutung bzw. Herangehensweise zu kurz greift und die Wirkung, von der Noah
bereits erfasst ist, noch bevor er die Tabletten Uberhaupt einnimmt, verkennt. In dieser Deutung
erscheint Noahs Schwierigkeit bei der Tabletteneinnahme als ein Problem, das in einem reflexi-
ven Zugriff durch Noah selbst bearbeitet oder gelost werden kdnne, indem er seine Wahrnehmung
des Problems auf kognitiver Ebene ,reguliert’. Auch in diesem Anspruch seitens des Behandlungs-
teams vollzieht sich die von den Eltern kritisierte Individualisierung der Problematik, die zu einem
Ko-Konstituenten ihrer Verletzungserfahrung wird.

In einem psychosozialen Teammeeting stellt sich schlieBlich heraus, dass bezuglich der von
der Familie vermissten psychologischen Unterstutzung ein Missverstandnis vorgelegen hatte und
die Arzt*innen fiir eine bestimmte Zeit lang davon ausgegangen waren, dass die Familie diese Un-
terstutzung bereits erhalte, was jedoch noch nicht der Fall war. Infolgedessen wird diese in die
Wege geleitet und hilft dem*der Kinderonkolog*in zufolge zunachst bei der Einnahme von 6-MP,
wohingegen die Einnahme von Cotrim ,,durchgehend problematisch® (Arzt*inneninterview Noah,
Z.39) und auch der Versuch einer Umstellung auf eine flussige Variante nicht erfolgreich gewesen
sei, da diese ebenfalls zu Erbrechen geflihrt habe.*® Auf diese Diskrepanz kommt die Familie
selbst nicht explizit zu sprechen und Noahs Vater erklart mir lediglich, dass sie mit der nun einge-
leiteten psychologischen Unterstiitzung zufrieden seien. Diese erfolgte dem*der Arzt*in zufolge
in Form eines Trainings, das teils sogar telefonisch durchgefiihrt wurde.

In unserem zweiten Interview, das Noah und ich bereits einige Wochen vor dem zitierten Tele-
fonat mit seinem Vater gefuhrt haben, ergibt sich einerseits das Bild, dass durch die psychologi-

sche Intervention bereits Fortschritte bei der Kontrolle der chemotherapieinduzierten Ubelkeit ge-

macht wurden:
50 N: lpasis jetzim Moment die beste Zeit.
51
52 DW: Ah ja okay, ja. kannst=du beschreiben w- 8h wo- warum oder?
53
54 N: Lweil=s mir einfach
55 nich so oft schlecht wird oder so;

%5 Ein méglicher Faktor, der zu dieser Diskrepanz beigetragen hat, ist — wie spater im Interview mit dem*der Onkolog*in zur Sprache
kommt — die GroBe der Cotrim-Tabletten im Kontrast zu den 6-MP-Tabletten: ,[...] auf jeden Fall sind es groBe Tabletten. das muss
man gestehen. (Arzt*inneninterview Noah, Z. 54-55).
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- Noah, Interview 2

Andererseits wird im gleichen Interview deutlich, dass die Problematik fir Noah immer noch au-
Berst prasent ist und er zudem, wie zuvor bereits angedeutet, eine Angst vor einem Wieder-Ein-
setzen der chemotherapieinduzierten Ubelkeit entwickelt hat. Diese Angst scheint unabhangig
von der Problematik der antizipatorischen Ubelkeit bei der Tabletteneinnahme aufzutreten und
kommt somit als weitere, flir sich genommen wirkungsmaéachtige Schicht zu seiner Belastungser-

fahrung hinzu:

177 |-((Holt Luft.)) Ich (.) hab heute
178 (@)schon(@) geweint deswegen; weil ich=s sehr schade find weilich
179 einfach Angst hab dass es dann mir wieder schlecht geht nach der Therapie,
180 also Chemotherapie; weil ich hab dann einfach Angst dass es dann

181 wieder genau andersrum is dass mir dann die ganze Zeit schlecht is oder

182 sowas. un=davor hab ich halt sehr groBe Angst.

- Noah, Interview 2

Im Hinblick auf die Problematik der antizipatorischen Ubelkeit bzw. der Tabletteneinnahme deu-
tet sich spater im selben Interview an, dass die Etablierung eines Umgangs damit noch andauert
- ,sind wir noch dabei“, wie Noahs Mutter sich ausdrlckt (Interview 2, Z. 579). Letztendlich
scheint die Bearbeitung des Problems der Tabletteneinnahme fir Noah einen von Fluktuationen
gepragten Lernprozess darzustellen, wie auch an Noahs folgender AuBerung in unserem letzten
Interview deutlich wird, das wir mehrere Monate nach dem vorangegangenen zweiten Interview
gefuhrt haben. Die Ausgangsproblematik bleibt fortbestehen, hat jedoch offenbar an Akuitat ein-

gebuBt und wird zudem von Erfolgserlebnissen bzw. von einem Optimismus der Bewaltigbarkeit

aufgebrochen:
410 Ja d-ja so=n bisschen manchma, oder wie mit Tabletten des is jetz auch
411 nich so mein Ding ge(.)wesen; (.) unis auch (ni-) immer no nich so
412 meins aber ich=ch=schaff=s[...]

- Noah, Interview 3

Die nun beschriebenen Verletzungserfahrungen, die Noah und seine Eltern machen, betreffen die
Familienmitglieder auf jeweils spezifische Art und Weise. Flir Noah steht selbstredend die Aus-
gangsproblematik, d. h. seine antizipatorische Ubelkeit und seine Schwierigkeiten bei der Tablet-
teneinnahme und folglich der zuvor analysierte, vielschichtige Komplex aus konkreten leibkdrper-
lichen, aber auch psychischen Belastungserfahrungen —von der Affizierung durch die Tabletten,
Uber Ubelkeit und Erbrechen bis hin zu gravierenden Versehrungen und Einschréankungen sowie
einer im spéter einsetzenden Angst vor einer Riickkehr der Ubelkeitsproblematik — im Vorder-
grund. FUr Noahs Eltern geht die Verletzung aus der wahrgenommenen Individualisierung der
Problematik (als einer Angelegenheit, die vermeintlich durch Noah selbst zu l&sen ist), der Zu-
schreibung einer elterlichen Mitverantwortung fur deren ,Eskalation® sowie aus der erst verspatet
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initiierten, gezielten Unterstltzung durch die Psycholog*innen hervor. Dabei ist jedoch mitzuden-
ken, dass sie — qua ihrer Rolle als Eltern —von Noahs Belastung unumganglich mit-betroffen sind,
insofern sie sehr konkret Zeug*innen seines korperlichen und psychischen Leidens im Zuge der
Ubelkeit und des Erbrechens werden.

An dieser Verletzungserfahrung zeigt sich einmal mehr die situative Uberlagerung mehrerer
maoglicher Vulnerabilitatsschichten (Luna, 2009; 2019), die jedoch nicht isoliert voneinander exis-
tieren, sondern miteinander in Interaktion treten und sich verschranken. Als onkologischer Patient
ist Noah zunachst vulnerabel gegenuber den mit der Therapie einhergehenden Nebenwirkungen,
d. h. in diesem Falle konkret: gegeniiber chemotherapieinduzierter Ubelkeit als einer der am wei-
testen verbreiteten Nebenwirkungen. Hier kommt es offenbar frih im Verlauf zu einer Verletzung
in Gestalt einer unkontrollierten Episode von Ubelkeit und Erbrechen, aus der heraus Noah eine
antizipatorische Ubelkeit sowie Schwierigkeiten, im Rahmen der Chemotherapie Tabletten zu
schlucken, entwickelt. Die initiale Vulnerabilitat gegeniiber der chemotherapieinduzierten Ubel-
keit kann daher mit Luna (2019) als eine ,cascade layer of vulnerability” verstanden werden, d. h.
als eine ,Kaskadenschicht®“ der Vulnerabilitat, die z. B. im Falle einer eintretenden Verletzung
(oder aber durch ihr langerfristiges Fortbestehen) ihrerseits mehrere zusatzliche Vulnerabilitats-
bzw. Verletzungsschichten nach sich zieht. Dies sind im Falle von Noah die nur schwer zu behan-
delnde bis therapierefraktére antizipatorische Ubelkeit, die Schwierigkeiten bei der Tablettenein-
nahme, und schlieBlich, darauf aufbauend, auch eine Vulnerabilitat gegenlber einerinadaquaten
(weil, so das Erleben der Familie, individualisierenden und psychologisierenden) Wahrnehmung
des (leiblich-affektiven) Belastungsgeschehens und einer Irresponsivitat seitens des Behand-

lungsteams.
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5. Zusammenfassende Diskussion

Es ist das Anliegen dieser Arbeit gewesen, Vulnerabilitaten und Verletzungserfahrungen von Kin-
dern und Jugendlichen mit Krebserkrankungen aus einer phdnomenologischen Perspektive unter
besonderer Fokussierung der eigenen Sichtweisen und Beschreibungen dieser Patient*innen zu
beleuchten. Wie ich in der Auseinandersetzung mit der Forschungsliteratur aufgezeigt habe, be-
steht dahingehend (mit Ausnahme einer analytisch blassen Studie, in der ausschlieBlich die Per-
spektiven Angehdriger untersucht wurden; Zanatta et al., 2021) eine génzlich unbearbeitete For-
schungslucke. Diese steht erstens im Kontrast zu der v. a. seit den frhen 2000er-Jahren wach-
senden qualitativen Forschung, in der die Eigenperspektiven dieser Kinder und Jugendlichen auf
diverse Aspekte ihrer Krankheits- und Behandlungsverldufe untersucht worden sind (vgl. z. B. den
Literaturreview von Jibb et al., 2018), zweitens zu der gangigen Betrachtung dieser Patient*innen
als einer ,doppelt” oder ,,besonders” vulnerablen Gruppe, und drittens auch zu der Bedeutung,
die das Konzept der Vulnerabilitat in der Bio- bzw. Medizinethik heute hat (umfassend: ten Have,
2016).

Dieses Desiderat verweist auch auf den jungst zunehmend kritisch reflektierten Sachverhalt,
dass das Konzept der Vulnerabilitat bisher maBgeblich in der von Spiers (2000) schon vor langerer
Zeit als ,etisch” eingeordneten Weise operationalisiert worden ist, d. h. im Sinne (vermeintlich)
objektivierbarer Schadensrisiken, die aus einer distanzierten Position ohne Einbeziehung der Ei-
genperspektiven von Betroffenen bestimmt werden — eine Operationalisierung, die, wie auch Pe-
ter & Strotmann (2025) hervorheben, tendenziell mit einer Zuschreibung (anstelle einer Analyse)
von Vulnerabilitat einhergeht. Im Zuge der einsetzenden kritischen Reflexion haben diverse Au-
tor*innen (wie bereits Spiers, 2000, in ihrem Hinweis auf den Bedarf nach einer ,,emischen“ Per-
spektivierung) jungst fur eine starkere empirische, qualitative Beforschung von Vulnerabilitat(en)
bzw. Verletzungen, wie sie von betroffenen Personen(gruppen) ganz konkret erlebt und erfahren
werden, pladiert (Boublil, 2024; Brown, 2024; Gilson, 2024; Huth, 2025; Nungesser & Schirgi,
2024b; Peter & Strotmann, 2025). Exemplarisch ist hier z. B. die Studie von Synnes et al. (2020)
zum Erleben von Vulnerabilitdt im Kontext chronischer Krankheiten zu nennen.

Hierin bestand der zweite zentrale Ausgangs- bzw. Anknupfungspunkt der vorliegenden Arbeit.
Insofern gelebte Erfahrungen von Verletzbarkeit u. U. inkongruent mit ,objektiven® (bzw. als ,objek-
tiv' bestimmten) Vulnerabilitaten sind (Carel, 2009) — insofern also Verletzbarkeiten vorliegen und
Verletzungen erlebt werden kdnnen, wo etische Perspektiven diese Ubersehen, und insofern um-
gekehrt Vulnerabilitaten zugeschrieben werden, wo diese von Betroffenen nicht als solche wahr-
genommen werden, kdonnen empirische Untersuchungen derartiger Erfahrungen zu einem ada-

quateren Gesamtbild beitragen.
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Im Theoriekapitel ist die Komplexitadt des Konzepts der Vulnerabilitdt deutlich geworden, die
auch aus der Heterogenitat vorhandener Begriffsverstdndnisse und Konzeptualisierungen resul-
tiert, welche ich anhand von funf moglichen Differenzierungslinien diskutiert habe. Vulnerabilitat
bezeichnet das latente Potenzial, negative Einwirkungen zu erleiden, und kann sich als Konzept
sowohl auf die allgemeine Verletzungsoffenheit aller Menschen als auch auf das spezifische Aus-
gesetztsein oder die spezifische Anfalligkeit bestimmter Personen(gruppen) gegenuber dem Erlei-
den von Schaden oder Unrecht beziehen. Damit geht einher, dass manifeste Verletzungen und
daraus hervorgehende Verletzungserfahrungen sowohl sozialen Ursprungs sein kdonnen, wenn sie
durch strukturell verankerte Benachteiligungen oder durch konkrete Handlungen identifizierbarer
Akteur*innen verursacht werden, als auch ,natlrlichen‘ bzw. ,kontingenten‘ Ursprungs, wie z. B.
im Falle der Verletzung, als die das Betroffensein von einer schwerwiegenden Krankheit wie Krebs
erlebt werden kann.

Wahrend das allgemeine Potenzial, Schaden zu erleiden, und das Potenzial, positive Einwir-
kungen zu erfahren, als zwei Seiten der ,Medaille menschlicher Affizierbarkeit bzw. existenzieller
Offenheit gegentber den Einflissen der natirlichen wie auch der soziokulturellen Umwelt ange-
sehen werden konnen, habe ich (wie z. B. auch Huth, 2025) dafur argumentiert, mdglichst prazise
zwischen Verletzungen, die negativ als solche erlitten und wirksam werden, und Affizierungen an-
derer Art zu differenzieren. Entgegen der Implikation ,intrinsischer’, also situationsunabhangig zu
einer bestimmten Personengruppe gehoriger Vulnerabilitdten habe ich zudem in Anknupfung an
verschiedene Publikationen (z. B. Frankenberg et al., 2000; Gilson, 2024; Hurst, 2015) fur ein Per-
spektive argumentiert, die Verletzbarkeiten als situativ und relational, d. h. als erst durch konkrete
soziale Situationen und Beziehungen bedingte Schadenspotenziale begreift, die nicht allein aus
Merkmalen der jeweils betroffenen Gruppen abgeleitet werden kdnnen. Zwei auch flr die empiri-
sche Analyse hilfreiche Erweiterungen dieses relational-situativen Vulnerabilitatsbegriffs sind
erstens das Konzept der Vulnerabilitdtsschichten nach Luna (2009; 2019; Victor et al., 2022), wel-
ches darauf aufmerksam macht, dass Personen(gruppen) in spezifischen Situationen von mehre-
ren sich Uberlagernden, dynamischen und miteinander interagierenden Vulnerabilitidten betrof-
fen sein kdnnen; und zweitens der von Burghardt et al. (2017) gebrauchte Begriff der Vulnerantili-
tat, der das Potenzial von etwas bezeichnet, Schaden zuzufiigen, und der somit eine Korrektur zu
einer einseitigen Fokussierung auf Merkmale ,vulnerabler‘ Personen(gruppen) darstellt.

Mit Huth (2025), Peter & Strotmann (2025) sowie einem von diesen Beitragen geteilten Bezugs-
punkt, der responsiven Phdnomenologie von Bernhard Waldenfels konnte theoretisch bestimmt
werden, durch welche Merkmale und Qualitaten sich das Betroffensein von Vulnerabilitaten bzw.
das Erleiden von Verletzungen auf der Ebene gelebter, leibkdrperlicher Erfahrung potenziell aus-

zeichnet. Das Erleiden einer Verletzung kann mit der Waldenfels’schen Denkfigur des
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Widerfahrnis gefasst werden (vgl. Huth, 2025), welches als ein Moment des Erfahrungsgesche-
hens zu verstehen ist, in dem das Selbst von etwas getroffen wird, das ,von auBen‘ kommt, zual-
lererst in Gestalt einer leiblichen Wirkung auftritt, und das Vertrauen in den gewohnten Lauf der
Dinge enttauscht. Dem getroffenen Selbst ist es nicht moglich, nicht auf die Verletzung(-als-Wi-
derfahrnis) zu antworten, doch worin diese Verletzung eigentlich besteht und was sie bedeutet,
stellt sich erst im daraus hervorgehenden Antwortgeschehen dar, in welchem die Antworten
(bzw., mit Waldenfels formuliert, die Response) des Selbst immer mit einer Nachtraglichkeit er-
folgen. Somit legen Verletzungen-als-Widerfahrnisse dem Selbst stets eine gewisse Passivitat
oder, wie Huth (2025) es ausdruckt, Momente des ,,Nicht-mehr-Kénnens* auf, die gleichwohl
nicht verabsolutiert werden sollten: Vulnerabilitat bzw. Verletzt-Sein und Handlungsfahigkeit soll-
ten nicht als in einem prinzipiellen Widerspruch stehend gedacht werden, sondern vielmehr in
situativen Spannungsverhaltnissen, und schlieBlich auch in Verhaltnissen der Ko-Konstitution
(Reader, 2010). Huth (2025) weist zudem darauf hin, dass Vulnerabilitaten sich als Spuren leiblich
,einschreiben’, chronifizieren und ihrerseits zusatzliche Vulnerabilitaten zeitigen konnen. Indem
Sinn im Erleiden von Verletzungen immer in gewissem MaBe entzogen ist oder gar ,zerstort® wer-
den kann, verwehren Verletzungserfahrungen sich zudem einer vollumfanglichen‘ - und in extre-
men Fallen: jeglicher — Artikulierung (Peter & Strotmann, 2025).

Wie schlieBlich im dritten Abschnitt des Theoriekapitels aufgezeigt, stellt die Einordnung von
Kindern und Jugendlichen mit onkologischen Erkrankungen als (aufgrund ihrer Minderjahrigkeit
und ihrer Erkrankung) ,,doppelt* vulnerable Gruppe (auf die z. B. Boles, 2018; Boles & Daniels,
2019; Dixon-Woods et al., 2005, hinweisen) nicht mehr als einen groben Verweis auf zwei Merk-
male der Lebenssituationen padiatrischer Krebspatient*innen dar, die Verletzbarkeiten als Uber-
greifende Faktoren potenziell beglinstigen —was v. a. ausgehend von einem relational-situativen,
dynamischen Begriffsverstandnis sichtbar wird. Zwar kann zumindest das Betroffensein von einer
lebensbedrohlichen Erkrankung wie Krebs bereits als manifeste Verletzung aufgefasst werden,
doch sind mit diesen Faktoren noch keine konkreten Vulnerabilitdten benannt. Diese lassen sich
erst ausgehend von der Frage identifizieren, welchen spezifischen negativen Einwirkungen oder
Erfahrungen padiatrische Krebspatient*innen potenziell ausgesetzt sind. So erzeugen Erkrankung
und Behandlung in der Akutphase Vulnerabilitaten gegenuber diversen Belastungen bzw. Verlet-
zungen gesundheitlicher (z. B. Infektionen infolge der Immunsuppression), leibkorperlicher (z. B.
Veranderung des eigenen Aussehens) oder sozialer Natur (z. B. Einschrankung von Sozialkontak-
ten) und daruber hinaus langfristige Vulnerabilitaten gegenuber Spatfolgen wie etwa Zweitmalig-
nomen oder soziookonomischen Nachteilen (Brinkman et al., 2018; Erdmann et al., 2021; Robi-
son & Hudson, 2014). Der Faktor der Minderjahrigkeit beglinstigt potenziell die Vulnerabilitat die-

ser Patient*innen gegenuber negativen Auswirkungen asymmetrischer generationaler
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Verhaltnisse, die z. B. in der Abwertung oder Missachtung der Eigenperspektiven von Kindern und
Jugendlichen oder in der fehlenden Vermittlung von Informationen, die es Kindern ermaoglichen,
ihre Situation adaquat zu verstehen, bestehen kénnen. Diese Falle konnen als Falle epistemischer
Ungerechtigkeit (Carel & Gyorffy, 2014; Fricker, 2024 [2007]) begriffen werden.

Wahrend phdnomenologische Ansatze ohnehin einen besonders geeigneten theoretischen
wie auch methodologischen Rahmen bieten, um Fragen des subjektiven Erlebens, Erfahrens und
Be-Deutens zu bearbeiten — nicht zuletzt auch im Kontext von Krankheit (Aho & Aho, 2008; Carel,
2016; Svenaeus, 2013; 2019; Toombs, 2001; zu padiatrischen Krebspatient*innen: Fochtmann,
2008) —, wurde die Wahl einer phanomenologischen Perspektive fur die vorliegende Analyse durch
die Beitrage von Huth (2025) sowie Peter & Strotmann (2025) zusatzlich plausibilisiert. Diese Per-
spektivierung ermoglichte im Rahmen des hier gegebenen Umfangs eine tiefgreifende, vielschich-
tige Analyse der Vulnerabilitats- und Verletzungserfahrungen der Patient*innen bzw. Familien.
Durch die Fokussierung auf ebendieses Thema konnte notwendigerweise nur ein begrenzter Aus-
schnitt des Materials und somit auch nur ein spezifischer Aspekt der Krankheits- und Behand-
lungserfahrungen der Teilnehmer*innen beleuchtet werden.

Die in den Fallanalysen herausgearbeiteten Vulnerabilitats- bzw. Verletzungs-,,Komplexe“ be-
treffen hochst unterschiedliche Erfahrungen. Tim litt fur ldngere Zeit unter einer sich nach und
nach verschlechternden Hautsymptomatik, die ihmv. a. in den Wochen vor seiner Krebsdiagnhose
betrachtliche Schmerzen bereitete und ihn im Alltag weitreichend einschrankte. Die in der Fallan-
alyse in den Mittelpunkt gertickte Verletzung ergab sich fur ihn zentral daraus, dass sein Hautarzt
die Symptomatik — eine Begleiterscheinung seiner Krebserkrankung — lediglich als stark ausge-
pragte ,,Akne“ einordnete, bzw. daraus, dass dieser Arzt (wie auch sein Orthopade) trotz Tims sehr
offensichtlicher gesundheitlicher Belastung keine umfangreichere Diagnostik vornahm, durch
welche die Krebserkrankung potenziell friher hatte erkannt werden konnen. Letztlich verflechten
sich fur Tim mit der Versehrung durch die Hautsymptomatik, mit der Diagnose seiner zu jenem
Zeitpunkt bereits fortgeschrittenen, akut lebensbedrohlichen Krebserkrankung, sowie mit der Er-
kenntnis, tatsachlich nicht erschopfend untersucht worden zu sein, drei Verletzungen zu einer
komplexen Verletzungserfahrung.

Wahrend Elias‘ Entlassung aus der Isolation infolge der Corona-Infektion seines Zimmernach-
barn kam es zu einer betrachtlichen Verzégerung im Ablauf, sodass er mehr als drei Stunden lan-
ger in seinem Isolierzimmer ausharren musste. Elias‘ Verletzung resultiert daraus, dass es in die-
ser Situation zu einem Kommunikationsabbruch seitens des Stationsteams kam, das ab einem
bestimmten Punkt nicht mehr auf sein Klingeln reagierte. Infolgedessen geriet er in eine belas-
tende ,Schwellensituation’, in der ihm jeglicher Zeithorizont sowie jede Moglichkeit sinnvollen

Agierens und Sich-selbst-Verortens abhandenkam, wodurch die Situation auch zu einer
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leibkérperlich wirkmachtigen, mit Ungewissheit einhergehenden Grenzerfahrung wurde. Von die-
ser ist sein Vater als peripher Anwesender, der jedoch keinen Einfluss auf die Situation nehmen
konnte, mitbetroffen, sodass sie sich zu einer Verletzungserfahrung der Familie ausdehnt. Dieses
Erlebnis ist zum einen als ,Spitze‘ eines im Rahmen des Behandlungsverlaufs und der Corona-
SchutzmaBnahmen immer weiter eskalierenden Abgeschnittenseins von der AuBenwelt zu ver-
stehen, und zum anderen vor dem Hintergrund vorangegangener Erfahrungen der Familie, in de-
nen es zu verlangerten Wartezeiten bei gleichzeitig minimaler Responsivitat des Klinikpersonals
gekommen war.

Fur Lea wurden die Lumbal- und Knochenmarkspunktionen und speziell die dafur eingeleitete
Narkose zu Belastungssituationen von verletzender Qualitat, obgleich es sich hier nicht um eine
Verletzung handelte, die aus einer (illegitimen oder moralisch problematischen) Handlung ei-
nes*einer bestimmten Akteur*in oder aus benachteiligenden sozialen Strukturen hervorgeht. Die
Punktionen zeichneten sich fur Lea einerseits durch die Invasivitdt der medizinischen Prozedur
aus, inderihre Kdérpergrenzen versehrt und ihr kdrpereigene Substanzen entnommen werden, und
andererseits dadurch, dass ebendieses Geschehen ihrem aktualen Erleben entzogen blieb. In
dieser Gleichzeitigkeit des Auferlegten und Unzugénglichen wurden sie flr Lea zu belastenden
Fremdheitserfahrungen, und das von Lea als dngstigend hervorgehobene Einsetzen des Narkose-
schlafs zu einer Schwellenerfahrung. Dieses Geschehen ging fur Lea mit einem Kontrollverlust
bzw. mit dem Verlust der (leibkorperlichen) Verfugung Uber sich selbst einher, und ebendieser As-
pektist es, an denen die niedrigschwelligen Interventionen des Behandlungsteams ansetzen, die
Lea beim Umgang mit ihrer Angst letztlich erfolgreich unterstutzen.

Noah entwickelte im Laufe seiner Behandlung eine antizipatorische Ubelkeit, die von der Pré-
senz zweier Medikamente in Tablettenform bzw. von der Anforderung, diese einzunehmen, aus-
gelost wurde, und die teils bereits beim Schlucken der Tabletten zum Erbrechen flihrte. In diesem
Zuge stellte sich bei ihm auch eine erhebliche Schwierigkeit ein, diese lebensnotwendigen Medi-
kamente zu sich zu nehmen. Wie in der Fallanalyse phanomenologisch herausgearbeitet, stellt
Noahs Ubelkeitsproblematik einen mehrschichtigen Belastungskomplex aus leiblich-affektiven
Wirkungen und korperlichen Versehrungen dar. Darauf aufbauend kam es zudem zu einer sozia-
len Verletzungserfahrung v. a. aufseiten von Noahs Eltern. Diese resultierte (1.) aus deren Ein-
druck, das Behandlungsteam stelle die Problematik als eine dar, die schlichtweg durch eine an-
dere ,Einstellung‘ Noahs gelést werden kénne — worin die genannte leibliche Wirkung der Ubel-
keitsproblematik verkannt werden wurde —; (2.) aus der Zuschreibung einer Mitverantwortung der
Eltern fur die Verfestigung dieser Problematik; und (3.) aus der aufgrund eines Missverstandnisses

im Team verspatet eingeleiteten gezielten psychologischen Unterstitzung.
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Die somit herausgearbeiteten Verletzungserfahrungen dieser vier Patient*innen geben einen
Einblick in Vulnerabilitdten und Belastungen, denen Kinder und Jugendliche mit Krebserkrankun-
gen in ihren Krankheits- und Behandlungsverlaufen (und teils ihre Eltern als Mitbetroffene) poten-
ziell ausgesetzt sind. Sichtbar wurde die Vulnerabilitat gegenlber den gesundheitlichen bzw. leib-
korperlichen Belastungen, die mit der Erkrankung und der Behandlung einhergehen (v. a. Tim, Lea,
Noah); die Vulnerabilitdt gegenuber einer yverzogerten‘ Diagnosestellung (und somit gegenuber
einer unentdeckten Progression der Krebserkrankung), die durch deren oftmals unspezifische
Symptome mitbedingt ist (Tim); die Vulnerabilitat gegenuber einer situativen (jedoch ihrerseits
strukturell mitbedingten, s. u.) Irresponsivitdt medizinischen Personals im Hinblick auf die spezi-
fischen (Lebens-)Situationen, Belastungen und Bedarfe der Patient*innen (v. a. Tim; Elias; Noah);
Und schlieBlich auch eine darin moglicherweise zutage tretende Vulnerabilitat gegentber ,epis-
temischen Verletzungen® (z. B. in Gestalt der Abwertung oder Nicht-Beachtung der Perspektiven
junger Patient*innen), die in asymmetrischen Generationenverhaltnissen, aber auch in hierarchi-
schen Verhaltnissen zwischen Gesundheitsprofessionellen als handelnden Expert*innen und Pa-
tient*innen als be-handelten ,Lai*innen‘wurzelt (Carel & Gyorffy, 2014; Carel & Kidd, 2014; Kidd
& Carel, 2017). Diese Vulnerabilitat kann auf einer zweiten Ebene wiederum zu ,sekundaren‘ Ver-
letzungen fuhren, die sich ergeben, wenn bereits erlittene Verletzungen nicht oder nur begrenzt
als solche anerkannt werden (wie sich z. B. an der Reaktion eines*einer Stationsarzt*in auf die
Grenzerfahrung, in die Elias geraten war, aber auch am Umgang des Behandlungsteams mit
Noahs Ubelkeitsproblematik zeigt). In gewisser Weise kann Tims Vorhaben, nach seiner Gene-
sung bei seinem Hautarzt vorstellig zu werden, als eine Handlung interpretiert werden, die auf
ebendiese Anerkennung abzielt.

In dieser Zusammenfassung deutet sich an, dass sich trotz der hochst individuellen (und aus
phanomenologischer Sicht mit Waldenfels, 2012: 193-197, ohnehin als in ihrer je subjektiven Be-
deutung singular anzusehenden) Verletzungserfahrungen bestimmte Gemeinsamkeiten identifi-
zieren lassen. Wahrend ich diesen Aspekt nur in manchen Fallanalysen spezifisch hervorgehoben
habe, zeigt sich —ausgehend von dem analytisch fruchtbaren Konzept von Luna (2009; 2019; Vic-
tor et al., 2022) — genau genommen an allen Verletzungserfahrungen, wie sich die verschiedenen
zuvor genannten Vulnerabilitaten situativ aufschichten und miteinander in Interaktion treten. Zu-
dem wurden in manchen Fallen ,Kaskaden“-Vulnherabilitdten sichtbar, die im Falle einer eintre-
tenden Verletzung oder im Falle langfristigen Fortbestehens ihrerseits weitere Vulnerabilitats-
schichten bzw. Verletzungen ausldsen: dazu zahlen z. B. Tims verzogerte Diagnose (einen Fall,
den Luna, 2019: 92, selbst als Kaskadenschicht benennt) und die Vulnerabilitat gegen uber che-
motherapieinduzierter Ubelkeit, von der Noah betroffen ist. Das relational-situative Konzept der

Vulnerabilitdtsschichten kann somit dazu beitragen, Uber letztendlich diffus bleibende
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Kategorisierungen ,vulnerabler Gruppen®“ hinauszugehen und demgegenuber konkrete Scha-
denspotenziale in den Blick zu nehmen.

Darauf aufbauend ist auch noch einmal hervorzuheben, dass die herausgearbeiteten Verlet-
zungserfahrungen und deren subjektive Bedeutungen ausschlieBlich in ihrer Einbettung in die
konkreten Lebenssituationen der Patient*innen bzw. Familien zu verstehen sind, welche sich
zentral durch das Betroffensein von einer Krebserkrankung und durch die damit einhergehenden
Belastungen auszeichnet. Dies ist besonders augenfallig bei Tim, der nicht irgendeine ,Fehldiag-
nose‘ erhalt, die schlichtweg durch die spater erfolgende korrekte Diagnose hatte Uberschrieben
werden konnen, sondern eine solche, in der seine lebensbedrohliche Krebserkrankung Ubersehen
worden war und in deren Schatten diese voranschreiten konnte. Doch auch Elias, Lea und Noah
machen ihre Verletzungserfahrungen als péadiatrische Krebspatient*innen, die einer schwerwie-
genden Erkrankung, einer belastenden Therapie und massiven lebensweltlichen Einschnitten
ausgesetzt sind.

In einigen Fallen gehen die Verletzungen paradoxerweise aus MaBhahmen hervor, die eigent-
lich darauf abzielen, bestimmte Vulnerabilitdten abzufangen oder einzudammen, was Rogers et
al. (2012) - terminologisch missverstandlich — als ,,pathogene Vulnerabilitdten“ bezeichnet ha-
ben: Elias gerat erst durch die Corona-SchutzmaBnahmen, die als Praktiken der Bezugnahme auf
Vulnerabilitat verstanden werden kénnen, in die belastende Grenzsituation bei seiner Entlassung
von der ,lsolierstation®; Lea erlebt die Narkose, die es Patient*innen in ihrem Alter eigentlich er-
leichtern soll, Punktionen uber sich ergehen zu lassen, als Belastung; und letztlich kdnnen auch
die Tabletten, die Noah einnehmen muss, als ,materielle Akteurinnen’, die der Einhegung von
Schadenspotenzialen (durch die Progression der Krebserkrankung im einen und durch lebensbe-
drohliche bakterielle Infektionen und Pneumonien im anderen Fall) dienen, betrachtet werden.

V. a. bei den Erfahrungen, die Tim, Elias und Noah jeweils machen, handelt es sich um sozial
erzeugte Verletzungen, die, wie dargestellt, zentral aus einer eingeschrankten Responsivitat der
Arzt*innen bzw. Gesundheitsprofessionellen gegeniiber der jeweiligen Belastung bzw. der konkre-
ten (Lebens-)Situation des betreffenden Patienten hervorgehen - d. h. gegentiber dem AusmaRB
des Leidens, das Tims Hautsymptomatik angenommen hatte; gegentber der Wirkung, den der
Kommunikationsabbruch bzw. das Ausbleiben jeglicher Informationen auf Elias als isolierten Pa-
tienten haben kdénnte; sowie gegenlber dem besonderen Unterstutzungsbedarf von Noah und
seiner Familie im Umgang mit der Ubelkeitsproblematik. Bei Lea hingegen wird der Bedarf nach
einer multiprofessionellen Bearbeitung ihrer Angst vor der Narkose erkannt, bevor es zu einer wei-
tergehenden Verletzung kommt.

Die in den letzten beiden Absatzen thematisierten Aspekte verweisen auf die Verletzungspo-

tenziale, mit Burghardt et al. (2017) gesprochen: auf die (situative) Vulnerantilitdt von Institutionen
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bzw. Versorgungssettings und -beziehungen, die ihrer sozialen Logik nach eigentlich auf die Ein-
hegung bestimmter Verletzbarkeiten abzielen (vgl. dazu auch Guidry-Grimes & Victor, 2012). Dies
wirft gleichzeitig die Frage nach den strukturellen bzw. systemischen Bedingungen auf, aus denen
ebendiese institutionellen Verletzungspotenziale resultieren. Diese sind in den Interviews mit den
Arzt*innen teils zur Sprache gekommen: So weist ein*e Kinderonkolog*in im Hinblick im Hinblick
auf Elias® Entlassung von der ,Isolierstation“ auf die Herausforderung hin, die die Corona-Pande-
mie und die zu jener Zeit noch relativ neuen SchutzmaBnahmen fur das Klinikpersonal darstellte:
»[-..] Mitdieser Quarantanesituation °n::° mussten sich alle irgenwie (vi-) des musste musste sich
erst eingrooven [...]“ (Arzt*inneninterview Elias, Z . 202-203). Im ethnografischen Interview mit
dem Personal dieser Station deutet sich zudem an, dass flir eine Nachbesprechung einer solchen
Situation keine Ressourcen zur Verfugung stehen. Auf ebendiesen Aspekt begrenzter Ressourcen
weist, wie bereits in der Fallanalyse zitiert, auch der*die Kinderonkolog*in im Interview zu Lea hin:
»[-..] manchmal [...] sind wir sag=ch ma arztlich nich so (.) gut aufgesetzt dass wir dann immer
sa=ich=ma den Patienten die Narkose individuell gestalten kénnen [...]“ (Arzt*inneninterview Lea,
Z.279-282).

Die dargestellten Verletzungen sollten folglich weniger als Resultate individueller Verfehlungen
oder schlichtweg ,unethischen‘ Handelns einzelner Akteur*innen begriffen werden, sondern als
strukturell bzw. systemisch mitbedingte Verletzungen. In diesen treten letztlich auch die Heraus-
forderungen und Barrieren hinsichtlich gelingender Kommunikation und Responsivitat zutage, vor
denen Gesundheitsprofessionelle in der padiatrischen Onkologie bzw. in der Padiatrie selbst ste-
hen (vgl. dazu z. B. Sisk et al., 2021b). In diesem Zusammenhang ist noch einmal hervorzuheben,
dass trotz der erlittenen Verletzungen und diverser Unzufriedenheiten im Hinblick auf Organisati-
onsablaufe und Kommunikationsschwierigkeiten alle Patient*innen und teilnehmenden Eltern
ihre grundsatzlich hohe Zufriedenheit mit der Versorgung zum Ausdruck brachten.

Was an allen Fallen ebenfalls sichtbar geworden ist, sind die Kapazitaten dieser Kinder und
Jugendlichen, erstens die strukturellen Bedingungen oder praktischen Notwendigkeiten, die ihre
Verletzungen bedingen, zu verstehen bzw. anzuerkennen, zweitens eigene ,Antworten‘ auf die er-
littenen Verletzungen zu finden und diese drittens retrospektiv als Vergangenes anzunehmen: So
auBert Tim trotz der deutlichen Verletzung, die die Fehldiagnose seines Hautarztes erzeugt hatte,
ein gewisses Verstandnis fur die Moglichkeit medizinischen Irrtums (,,[...] es=wusst ja keiner
es=konnt ja keiner ahnen [...]“; Tim, Interview 3, Z. 1152); zudem kann der von ihm geaduBerte
Handlungsentwurf, noch einmal auf den Hautarzt zugehen und ihm von der Krebserkrankung be-
richten zu wollen, als eine Antwort auf die Verletzung begriffen werden, in der Tim seine Agency
geltend macht und, siehe oben, eine Anerkennung der zugefligten Verletzung einfordert. Elias du-

Bert Verstandnis fur das wiederholte Warten in der Klinik; auch kommt in einem informellen
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Treffen im Hinblick auf die Grenzsituation auf der Isolierstation eine sich vollziehende Distanzie-
rung zum Ausdruck, wenn er sagt, dass diese ,ja jetzt schon langer vorbei“ sei (Forschungstage-
buch Elias, Z. 459-460). Leas Verstandnis fur die Notwendigkeit der Punktionen und der Narkose
wird deutlich, wenn sie anmerkt, dass sie v. a. gemeinsam mit dem*der Kunsttherapeut*in immer
noch versuche, ,,die Angst da[vor] wegzukriegen“ (Lea, Interview 1, Z. 422). Noah schlieBlich wen-
det, ahnlich wie Tim, die erlittene Verletzung in ein Handeln, indem er sein Erfahrungswissen hin-
sichtlich des Umgangs mit den Schwierigkeiten der Tabletteneinnahme an einen anderen Patien-

ten weitergibt:

467 [...] habich a- dann auch ma versucht weil der [Patient] immer so Angst
468 hatte auch vor den Tabletten un immer so weinen musste, hab ich=n auch ma
469 gezeigt wie=s geht, un jetz kann er=s auch.

- Noah, Interview 1

Somit zeigte sich die im Theoriekapitel bereits angesprochene Gleichzeitigkeit bzw. ,Fluktuation®
von Vulnerabilitat bzw. Verletztsein einerseits und der Kapazitat, auf Verletzungen zu antworten
bzw. in ihrem Angesicht handlungsfahig zu bleiben andererseits, auch in den Fallanalysen - eine
Kapazitat, die auch Synnes et al. (2020) in ihrer qualitativen Studie zum Umgang mit Vulnherabili-
tatserfahrungen im Kontext chronischer Erkrankung herausgearbeitet haben.

Eine ausfuhrliche Auseinandersetzung mit der Frage, welche Implikationen sich aus den her-
ausgearbeiteten Vulnerabilitdten und Verletzungserfahrungen fur die Versorgung von onkologisch
erkrankten Kindern und Jugendlichen bzw. Familien im Setting der padiatrischen Onkologie ablei-
ten lassen, wirde Uber das zentrale Anliegen der vorliegenden Arbeit hinausgehen und ihren Um-
fang deutlich erweitern. Jedoch sei abschlieBend darauf verwiesen, dass diverse Ansatze einer
,Ethik der Vulnerabilitat* (ethics of vulnerability) im Kontext der Biomedizin bzw. der Gesundheits-
versorgung hervorgebracht wurden, die zur Auseinandersetzung mit ebendieser Frage herangezo-
gen werden konnten (z. B. Foth et al., 2017; Gilson, 2013; Martin et al., 2014; Schnell, 2017). Wah-
rend sich derartige Entwurfe in ihren theoretischen Bezuigen und Vulnerabilitatsverstandnissen
voneinander unterscheiden, kann als ein zentrales Element das zugrundeliegende Menschenbild
betrachtet werden, insofern sie nicht von Autonomie und Rationalitat ausgehen, sondern von Ver-
letzbarkeit als einem Grundzug menschlichen Daseins (vgl. Delgado Rodriguez, 2017). Eine m. E.
tendenziell unbearbeitete Frage ist dabei jedoch, wie genau ein solcher Ansatz in der konkreten
Versorgungspraxis implementiert werden kann.

Daruber hinaus ist an eine von Waldenfels (2010) intendierte (noch fur den Kontext der Ge-
sundheitsversorgung fruchtbar zu machende) responsive Ethik zu denken, die ihren Ausgang im
Anspruch nimmt, dervom Anderen, d. h. im hier relevanten Fall: von Patient*innen und deren kon-

kreten, potenziell von Vulnerabilitat gepragten Situationen ausgeht, und nicht erst bei gesetzten
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Zielen und etablierten Regeln. Eine solche Ethik reicht ,[...] tiefer als eine kommunikative Ethik
oder eine Vernunftmoral, die sich auf gemeinsame Ziele oder allgemeine Normen stitzt.”
(Waldenfels, 2010: 72). Die Sinnhaftigkeit einer solchen Ansatzes kommt in gewisser Weise auch
in der empirischen Studie von Gjengedal et al. (2013) zum Ausdruck, wenn die Autor*innen zu
dem Ergebnis kommen, dass sich eine ethisch sensible Versorgungspraxis umsetzen lsst, indem
Gesundheitsprofessionelle die Situationen von Patient*innen ausgehend von deren Eigenper-
spektiven betrachten: ,,[...] not being sensitive to the appeal from the other may reduce health

providers' ability to act ethically towards their patients.” (Gjengedal et al., 2013: 133).
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Fazit

Als Kind oder Jugendliche*r von an Krebs erkrankt zu sein, stellt eine existenziell verunsichernde
und herausfordernde Situation dar, in der Patient*innen einer Vielzahl gesundheitlicher, leibkor-
perlicher, psychischer und sozialer Belastungen sowie Verletzbarkeiten ausgesetzt sind. Diese
Lebenssituation von der Warte‘ des Konzepts der Vulnerabilitat aus zu betrachten, kann den Blick
far die Prozessualitat sowie die relationale und situative Bedingtheit erlittener bzw. sich ereignen-
der Verletzungen 6ffnen. Die Narrationen der Patient*innen und Eltern aus einer phanomenologi-
schen, d. h. aufdie Ebene gelebter Erfahrung abzielenden Perspektive zu analysieren, hat es dabei
ermoglicht, die jeweils erlittenen —hochstindividuellen, aber auf geteilte Vulnerabilitaten und die-
sen zugrundeliegenden Strukturen verweisende - Verletzungen tiefgreifend in ihren leibkdrperli-
chen Wirkungen und subjektiven Bedeutungsgehalten zu beleuchten. Uber diese Erkenntnisse
hinaus ist deutlich geworden, dass Kinder und Jugendliche auch in von existenzieller Vulnerabili-
tat gepragten Lebenssituationen als ,Informant*innen‘ in qualitative Forschung einbezogen wer-
den konnen. Sofern die Versorgung padiatrischer Krebspatient*innen responsiv und sensibel ge-
genuber ihren Lebenssituationen, Bedurfnissen und eben auch: Verletzbarkeiten gestaltet wer-

den soll, erscheint ebendiese Einbeziehung unabdingbar.
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