,Jnser Thema ist jetzt nicht
COVID-19 in diesem Jahr,
sondern wir haben ganz andere
Themen ja, (...) wo es
tberhaupt fraglich ist, wie viel
Lebenszeit er noch hat ja.”

(EUIENY))

,Jnd dann war es naturlich
insofern problematisch, diese
ganzen Untersuchungen, die
Klinikaufenthalte und so weiter

,lch schitze mich
gegen die, die sich
nicht an die
Anregungen und
Gebote halten.”
(REFA[ )

,ES lief soweit gut und
dann genau dann kam
COVID-19.”
(Behandlung)

,und ich kampfe
einfach damit, dass mir
die Auszeiten fehlen.”
(Remission)

das sollte ich im Prinzip alleine
machen.”
(Diagnosestellung)
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Chancen und Barrieren des Versorgungssystems aus der Perspektive von
Krebspatient*innen und Angehorigen im Kontext der COVID-19 Pandemie.
Eine qualitative Interviewstudie mit Fokus auf Agency (Handlungsmacht)

Stefanie Pietsch
Universitatsklinikum Freiburg, CCCF Tumorzentrum, Psychosoziale Krebsberatungsstelle

Theoretischer Hintergrund

— COVID-19-Pandemie als Risikofaktor flr die psychische Gesundheit und das seelische
Wohlbefinden (Xiong et al., 2020)

— Quarantane-Malinahmen stehen in Verbindung mit negativen psychischen Auswirkungen wie
posttraumatischer und depressiver Symptomatik, Angsten, Gereiztheit, Arger und Stress
(Rapid Review bei Brooks et al., 2020)

— Die COVID-19-Pandemie kann als ,neuer, einzigartiger, multidimensionaler und potentiell
toxischer Stressfaktor®(Brakemeier et al., 2020, S. 2) beschrieben werden, bestehend aus funf
Elementen: 1. Globale Verbreitung von unvorhersehbarer Dauer, 2. Individuelle Auswirkungen
auf verschiedene Lebensbereiche, 3. Subjektiv erlebter Kontrollverlust, 4. Systemische Aus-
wirkungen auf die Gesellschaft, 5. Einschrankungen des Zugangs zu Schutzfaktoren und
Hilfesystemen

— Forschung zu den Auswirkungen der COVID-19-Pandemie bel Krebspatient*innen sind
vorrangig quantitativ ausgerichtet (Schwerpunkt: Klinische Studien, Versorgungsforschung)

Fragestellung/Design

— Fragestellung: Wie erleben Krebspatient*innen und deren Angehdorige die COVID-19-

Pandemie und deren MalRnahmen im Kontext der Krebserkrankung und -behandlung?

— Methode: Leitfadengestutztes teil-narratives Interview (Offener Erzahlstimulus und exmanenter
Nachfrageteil) (Schitze, 1983)

—  Ziel: Rekonstruktion des subjektiven Erlebens der COVID-19-Pandemie
— Besonderer Untersuchungsfokus: Erfassung subjektiver Handlungsmachtigkeit (Agency)

— Inwiefern engte die COVID-19-Pandemie die physischen, psychischen und sozialen
Handlungsspielraume der Patient*innen subjektiv ein, fuhrte zu Rollenverlusten/-
veranderungen und er- bzw. entmachtigte Patient*innen in der Auseinandersetzung mit dem
medizinischen Versorgungssystem?

—  Subjektive Handlungsmacht als bedeutende Determinante fur Krankheitsbewaltigung,
Gesundheitserleben und Wohlbefinden (Helfferich, 2012)

— Teilstudie (Krebspatient*innen/Angehorige) einer grold angelegten gualitativen Interviewstudie
der Klinik far Psychosomatische Medizin und Psychotherapie am Universitatsklinikum
Freiburg (Bewilligung durch die Ethikkommission Freiburg; Registrierung im Deutschen
Register Klinischer Studien DRKS00021395)

—  Sample: N=20 (17w, 3m; Alter: 33-80 Jahre)

« Als Teil einer Adressat*innenforschung eroffnet die
Agency-Analyse (als Suchheuristik) einen
verstehenden Zugang zu Fragen von subjektiver
Handlungsfahigkeit und -macht (Helfferich, 2019).

« Agency beschreibt, ,wer mit wem was in welcher
Weise macht/machen kann, wessen Wirkung wem ...

Il) Rekonstruktiv-hermeneutische
Verfahren: Agency-Analyse,
Bethmann et al., 2012; Lucius-
Hoene & Deppermann, 2002)

1) Qualitative
Inhaltsanalyse
(Mayring, 2010)

— Einschlusskriterien: eigene onkologische Erkrankung bzw. onkologische Erkrankung eines
Angehorigen, bestehende Begleitung durch die Psychosoziale Krebsberatungsstelle, 18
Jahre oder alter

Krankheits- Diagnosestellung | (Erst)Behandlung | Remission Rezidiv | Palliative Situation/
status Sterbephase
N Patient*innen 1 < 5 3

N Angehorige 2 2 4
Gesamt 1 5 7 3 4

* Deduktiver und
induktiver
Ansatz/Kategorien-
system

 Fallvergleichend

__

» Rekonstruktion (holistisch-
mikrosprachliche Verfahrensweise)
iInsbesondere der Eingangspassage

 Zurtickstellung theoretischer
Relevanzsysteme/Induktiver Ansatz

Einzelfallanalysen und
fallibergreifende Betrachtung

zugerechnet werden kann und was in der Macht des
Einzelnen stent (faktisch oder als Vorstellung)®
(Helfferich, 2012, S. 10).

 Positioniert sich eine Person als handelnd und
handlungsmachtig oder als ausgeliefert und
handlungsohnmachtig?

Ergebnisse

— Einzelfallanalyse (Beispiel: Phase Diagnosestellung)

Transkriptbeispiel:

,Dann ging das ganze Prozedere los. (..) Und dann war es natirlich (..) insofern problematisch (..) diese ganzen Untersuchungen, die
Klinikaufenthalte und so weiter (..) das sollte ich im Prinzip alleine machen. Weil da darf ja dann niemand mit. Da darf einen niemand
begleiten (...) als ich auf Station kommen sollte durfte mein Mann mir nicht mal die die Tasche tragen. Dann war es (.) genau, dann war
einfach klar, dass da dieser grol3e Tumor ist. Da war noch nicht klar, was es ist, aber dass es einfach ein gro3er Tumor ist. Dass da die
Metastasen sind (.) genau und mein Mann durfte mich nicht besuchen! (..)

Ja aber dann, da hat ja dann der Security-Dienst auf dem Klinikgeldnde auch patrouilliert (...) also wirklich patrouilliert, weil von dem habe
ich dann auch die Ansage gekriegt, dass wir uns eineinhalb Meter auseinander setzen mussten. Ich wusste, ich kann nicht in der Klinik
bleiben, nicht in so einer Situation, das ist ich kann, ich kann nicht mal kann nicht mal von meinem Mann in den Arm genommen werden
der in der Situation gerade irgendwie die einzige Stutze ist (.) genau. Und dann, dann bin ich wieder hoch auf auf Stat- oder
beziehungsweise, sag zu meinem Mann ,pass auf, ich gehe jetzt hoch, ich packe meine Sachen, hol mich ab“ und dann bin ich
hochgegangen, (..) als ich dann grade reinkam, kam die Schwester aus dem Zimmer und ich habe gesagt ,ich entlasse mich jetzt‘. Ahm
ich war, ich war wirklich, ich war wirklich fertig.” (Transkript 1, Eingangspassage)

FallUbergreifende Betrachtunq

__________|Diagnosestellung | Behandlung Remission _______|Rezidiv______________|Palliativ

Wechsel-
wirkung

von

COVID-19

und

Krebser-
krankung

COVID-19
verhindert Unter-
stitzung und Bei-
stand durch Ab-
standsregelungen,
die im klinisch-
institutionellen
Setting explizit
eingefordert werden

COVID-19 erschwert
teilweise reibungslosen
Therapieverlauf
(Wegbruch von
Anschlussheil-

Regenerationsphasen,
Verzdégerungen von
Therapien fuhren zu
Stresserleben

COVID-19 erschwert
die (Wiederaufnahme
der) Berufstatigkeit,
fehlende Erholungs-
phase (durch Mehr-
behandlung), verhindert fachbelastung
Familie/Beruf) fuhrt
teilweise zum Erleben
gesundheitlicher Ver-
schlechterung

COVID-19 als zuséatzliche
Gefahr, gegen die man
sich aktiv schiitzen muss,
das eigene Einfordern
mussen von Abstands-
reglungen/Hygienemal?-
nahmen im Klinischen und
privaten Bereich wird als
erschopfend erlebt

Institutionelle Ab-
standsregelungen
fuhren zu Isolation
der Patient*innen
(aus Angehorigen-
perspektive kaum
tragbar), Hygiene-
maflhahmen
werden akzeptiert

Nicht COVID-19, Nicht COVID-19, Nicht COVID-19 COVID-19 bekommt Fortgeschrittene
Sl : : L . : : : ) sondern den Mal3-  sondern den Mal3- sondern den Wirkmacht zugeschrieben Krebserkrankung
Schon zu Beginn der Interviewpassage zeigt sich implizit die Orientierung, dass es bei Erhalt der Krebsdiagnose zwingend Unterstltzung : : o s :
und Ruckhalt durch nahestehende Kontaktpersonen bedarf und jene herausfordernde Situation nicht ,alleine® bewaltigt werden kann und nqhmen/ Folgen wird nqhmen!FoIgen wird MIaBnahmenf Folgen (Angst: Risikopatient”in) i }fordergrund
als individuelle Aufgabe zu rahmen ist. Die durch die COVID-19 Pandemie geforderten Regelungen schranken die Patientin insofern in Wirkmacht zuge- Wirkmacht zuge- wird Wirkmacht (Wirkmacht)
ihrer individuellen Handlungsmacht und ihren Bedurfnissen ein, da sie sie von ihren Angehdrigen separieren und sie daran hindern, den schrieben schrieben zugeschrieben

notwendigen emotionalen Beistand und praktische Unterstitzung zu erfahren. Implizit drtickt die Erzahlerin hier und im weiteren Verlauf
aus, dass sie den Regelungen nicht ohne explizite Aufforderung nachgekommen ware, sie sich in jener Situation jedoch anfanglich nicht
effektiv dagegen zur Wehr setzen konnte. Die Patientin beschreibt den Security-Dienst mit einer handlungsmachtigen Agency. Durch das
starke Verb ,patrouillieren wird dieser feindlich bzw. militarisch charakterisiert. Zum Ende der Passage beschreibt sich die Patientin zwar
als leidend und schildert die Situation als tragisch, sie konstruiert sich jedoch nicht explizit als handlungsohnmachtig und als Opfer der
auferlegten Regelungen, sondern als aktiv Handelnde, welche zu dem Schluss kommt, so nicht langer in der Klinik bleiben zu kénnen.
Diese Konsequenz resultiert dabei nicht als selbstgewollte, freie Entscheidung, sondern erfolgt aus dem, fur die Patientin nicht haltbaren,
restriktiven Klinikumgang. Die Reinszenierung und starke Emotionalisierung jener Klinikepisode verdeutlicht den hier innewohnenden
Konflikt: Der einzige Ausweg, der der Patientin in dieser Situation bleibt, um ihre Handlungsfahigkeit wiederherzustellen, ist der Ent-
schluss, die Klinik zu verlassen, welchen sie performativ rahmt ,Ich entlasse mich jetzt!". Wahrend sich die Patientin anfanglich den
Zwangen und Erwartungsfahrplanen organisatorischer Fremdbestimmung unterlegen sieht, konstruiert sie sich am Ende als selbstbe-
stimmt agierendes Individuum, welches in jener emotionalen Notsituation die eigene Integritat und das Kontrollerleben wiederherzustellen
versucht.

Diskussion

— Die Ergebnisse der qualitativen Interviews der ersten Corona-Welle zeigen auf, dass die ver-
schiedenen Krankheitsphasen mit komplexen Herausforderungen und Themen im Hinblick
auf die COVID-19-Pandemie verbunden sind

— Die Konfrontation mit der Eigen-/Fremdzuschreibung ,Risikopatient*in“ zu sein, fuhrt zu
zusatzlichen Verunsicherungen

— COVID-19-Mallnahmen schranken die subjektiv erlebte Handlungsmacht bei
Krebspatient*innen partiell ein

Einschrankung der
Handlungsmachtigkeit
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,ZU wenig® Einhaltung der
Abstandsregelungen/ Hygiene-
maldnahmen durch soziales
und institutionelles Umfeld

,Zu viel* an institutionellen
Restriktionen/ Einschréankungen

Nicht der Pandemie an sich, sondern den damit verbundenen Malinahmen/Einschrankungen wird
In der Regel Wirkmacht zugeschrieben. Die Restriktionen erschweren den weiteren Therapie-
verlauf, vernindern Regenerationsphasen und fihren zu einem erh6hten subjektiven Stress-
empfinden. Die veranderte Familiensituation (Homeschooling, Mehrfachbelastung), Verdienst-
ausfalle und der Wegbruch von Unterstitzungsangeboten ernohen die subjektiv empfundene
Belastung.

Implikationen fur die Praxis

Die Ergebnisse fordern auf, den Blick darauf zu richten, in welchen Bereichen sich
Patient*innen in ihrer subjektiven Handlungsmacht eingeschrankt fuhlen und wie die
Handlungsmacht sukzessive wiederhergestellt werden kann (auch mittels psychoonkologischer

Unterstltzung)

Pladoyer aus Patient*innenperspektive fur die Aufrechterhaltung psychosozialer Unterstttzung:
,#Also ich wirde sagen, auf jeden Fall weiter ein Angebot aufrechterhalten irgendwie so. Also
iIch glaube, das Schlimmste was passieren kann ist, wenn alles zum Erliegen kommt so und es
halt irgendwie keine Hilfe mehr gibt® (Interview Patientin)

Erfordernis an passgenauen und flexiblen Hilfeleistungen in Krisenzeiten, nicht nur Fokus auf
digitale Angebote, sondern konkrete praktische Unterstutzung (Notfallplatze in der Kita,

Haushaltshilfe, Flexibilitat vom Arbeitgeber)

Das narrative Interview mit strukturiertem Nachfrageteil wurde als hilfreiche Methode der
Reflexion erlebt und positiv bilanziert, so stellte das Erzahlen selbst eine konstruktive
Maoglichkeit der Bewaltigung dar und fungierte als narratives Vehikel der Ermachtigung




