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Soziales Kapital und Patientenprivilegierung als
Nutzen (Bestandteil) einer qualitits- und
etfizienzbasierten Krebstherapie

Eine explorative Studie

Monika Kippel

1. Einleitung

Zahlreiche Studien zur Lage der medizinischen Versorgung von Krebspatienten,
wie die der Deutschen Krebshilfe zum »Fortschritt in der Organisation bei
Mamma-Carzinom« (FORMaCa) oder die Untersuchungen der Konzertierten Ak-
tion im Gesundheitswesen haben ergeben, dass die Behandlung von Krebspatienten
auch heute noch so erhebliche Defizite aufweist, dass diese den Genesungsprozess
der Betroffenen teilweise sogar konterkarrieren. Zwar hat auch die Bundesregierung
auf diese Erkenntnisse reagiert und versucht, zum Beispiel durch die Implementie-
rung der Psychosozialen Betreuung innerhalb der Disease-Management-Programme
(DMP), diesen Defiziten zumindest ansatzweise gegen zu steuern, jedoch hat insbe-
sondere die Studie zur Lage der Patientinnen mit Mamma-Ca (FORMaCa) ergeben,
dass es zum Teil den Anschein hat, »dass die Patientinnen meht am Medizinbetrieb
leiden, als an der Krankheit (selbst)« (Jacobs 2003: 4).

Auch steigende 6konomische Zwinge und sich im Wandel befindende Anforde-
rungen innerhalb des Gesundheitswesens machen es erforderlich, bisherige Struktu-
ren und Handlungsweisen zu evaluieren und zu aktualisieren. Dabei ist es von be-
sonderer Bedeutung, die tatsichlichen Patientenbelange (Nutzerperspektive) trans-
parent zu machen und innerhalb der Interventionspraxis entsprechend zu bertick-
sichtigen, da nur so eine effektive und somit effiziente Ausgestaltung des Interven-
tionsprozesses zu gewihrleisten ist.

Hier scheinen verschiedene sozialwissenschaftliche Konzepte, wie zum Beispiel
das Konzept des sozialen Kapitals, das Konzept der Salutogenese sowie die Kon-
zepte der Lebensbewiltigung und der Subjektzentrierung, adidquate Ansatzpunkte
zu bieten. So existieren beispielsweise zahlreiche Untersuchungen beziiglich der
gesundheitsférdernden Auswirkungen »Sozialen Kapitals, in denen dessen priven-
tive, puffernde, aktivierende, aber auch direkt effektorische Auswirkungen belegt
werden. Insbesondere im Hinblick auf eine Krebserkrankung, die in der Regel
simtliche Lebensbereiche eines Menschen beeinflusst und beeintrichtigt, erscheint
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daher eine Implementierung dieser Konzepte innerhalb der medizinischen Praxis
sehr sinnvoll (vgl. hierzu auch Untersuchungen von Borgetto 2004; Paff 2004;
Jungbauer-Gans 2002; House/Umberson/Landis 1988; Cassel 1976; Cobb 1976;
Caplan 19706).

Auch die positiven Auswirkungen einer gezielten Patientenprivilegierung und
-edukation und die damit eng korrelierende Kohirenzstirkung lassen sich bei-
spielsweise durch das Konzept der Salutogenese eindrucksvoll belegen (vgl. hierzu
Hurrelmann u.a. 2004; Képpel 2003; Rottger 2003; Meerwein w.a. 2000; Anto-
novsky 1997; Bartsch/Bengel 1997).

Ziel der hier vorgestellten Explorationsstudie soll es daher sein, die spezifische
Situation krebskranker Menschen transparenter zu machen, um mogliche positive
Effekte ressourcenorientierter Interventionen fiir eine qualitits- und effizienzba-
sierte Krebstherapie operationalisierbar und nutzbar zu machen. Dabei liegt der
Hauptfokus der Untersuchung auf den Krebspatienten selbst (Nutzerperspektive).
Da es sich innerhalb der therapeutischen Intervention aber um einen interaktiven
Gesamtprozess handelt, werden auch weitere Akteure wie professionelle Helfer,
medizinisches Fachpersonal, Laienhelfer und Angehorige in der Studie berticksichtigt.

2. Ziele und Fragestellungen innerhalb der Datenerfassung

Wie bereits angedeutet, entstand die Idee zu der vorliegenden Studie vor dem Hin-
tergrund der Einfihrung der Disease-Management-Programme, die von der Bun-
desregierung herausgegeben wurden, um die Qualitit in der Versorgung chronisch
kranker Menschen zu verbessern. Im Rahmen dieser Programme wird fir Patien-
tinnen mit Mammakarzinom eine psychosoziale Betreuung vorgeschrieben. Als
problematisch zeigt sich dabei die fehlende Zuschreibung sowohl qualitativ als auch
professionell. Die Praxis sieht demzufolge hiufig so aus, dass dieser fir den Gene-
sungsprozess der Betroffenen sehr bedeutsame Teil der therapeutischen Interven-
tion zum Teil von Professionen durchgefiihrt wird, die hinsichtlich dieser Titigkeit
keine addquate Ausbildung nachweisen kénnen und diese mehr oder weniger »ne-
benbei« etledigen. Die im Folgenden dargestellten Fragen verfolgen daher das Ziel,
die sich aus dieser Tatsache ergebende Problematik transparenter und weiteren
Untersuchungen zuginglicher zu machen.
Fragestellung innerhalb der explorativen Datenerfassung;:

— Wie beurteilen Betroffene die medizinischtherapeutische Versorgung im Rah-
men einer Krebserkrankung?
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— Inwieweit finden individuelle Patientenbelange Berticksichtigung in der medizi-
nischen Praxis?

— Wie wird das Ziel beurteilt, Patienten durch eine gezielte Edukation zu gleich-
wertigeren Partnern im Therapieprozess zu erheben?

—  Wie wird die Moglichkeit beurteilt, Angehorige und/oder Freunde aktiv in den
Pflege- und Therapieprozess mit einzubezichen?

— Welche Kompetenzen wetrden Selbsthilfegtruppen und/oder Laienhelfern zuge-
sprochen?

— Welche sozialwissenschaftlichen Theorien stehen als Handlungsmaxime und
Entwicklungsperspektiven gesundheitsbezogener Intervention und Selbsthilfe
zur Verfugung?

Die Datenerfassung setzt sich zusammen aus »Praxiserfahrungenc, die in einer Pra-
xis fiir Psychosoziale Beratung im Rahmen eines Brustkrebszentrums tiber einen
Zeitraum von einem Jahr gesammelt wurden und aus einer empirisch qualitativen
Erhebung mittels narrativer und halb standardisierter Interviews mit Frauen, die an
Brustkrebs erkrankt sind. Weitere Befragungen wurden durchgefiihrt mit medizini-
schem Fachpersonal, Laienhelfern sowie Angehérigen und Freunden von Patienten.

3. Relevante Einflusse

Theoretisch relevante Einfliisse haben sich aus den Konzepten »Soziales Kapital
(und Gesundheit), >Salutogeneses, »Lebensweltorientierungc und »Lebensbewiltigungs
(als Ressource) und dem Konzept der Subjektzentrierung (Patienten als Experten
ihrer selbst) ergeben. Allen Konzepten gemeinsam ist der ressourcenorientierte
Ansatz, der es ermdglicht, therapeutische Interventionen patientenzentriert aufzu-
bauen.

Als methodologisch relevant haben sich die interpretativen Paradigmen sowie
die »Grounded Theory« erwiesen. Mithilfe der interpretativen Paradigmen wird vor
allem der Tatsache Rechnung getragen, dass jede Akteursebene sowie jeder einzelne
Akteur Uber eine individuelle Wirklichkeitskonstruktion verfiigt, wobei es im vorlie-
genden Untersuchungsfeld den Anschein hat, dass eine akteursiibergreifende Inter-
aktion bislang nur selten stattfindet. Das methodologische Vorgehen nach dem
Vorbild der Grounded Theory sichert die maximale Offenheit im Forschungspro-
zess bei maximaler Nihe zum Forschungsgegenstand, und erméglicht den reflexi-
ven Einbezug von Vorkenntnissen des Forschers.
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4. Ergebnisse und Schlussfolgerungen der Exploration

Zunichst lie3 sich eine Vielzahl gesundheitsrelevanter, jedoch nicht unbedingt in
den medizinischtherapeutischen Prozess integrierter Akteursebenen feststellen. So
sind die Akteursebene des medizinischen Personals, der krebskranken Menschen
selbst, der Laienhelfer und der Angehérigen und Freunde zu differenzieren, welche
sich ihrerseits wiederum in weitere Untergruppierungen ausdifferenzieren lassen.
Die Akteursebene des medizinischen Personals gliedert sich weiter in unterschiedli-
che Titigkeitsfelder, die sich unter anderem in ihrer jeweiligen sozialen Anerken-
nung unterscheiden. Ahnlich verhilt es sich mit der Akteursebene »Laienhelfer«, bei
der auch die einzelnen Titigkeiten und Stellungen mit unterschiedlicher sozialer
Anerkennung belegt sind. Auffillig und zugleich befremdlich dabei ist, dass die Ak-
teursebene der an Krebs erkrankten Menschen nicht zwangsliufig im Mittelpunkt
der Interessen der anderen Akteursebenen steht.

Zum Teil konnten unreflektierte Kommunikationsstérungen zwischen den ein-
zelnen Akteursebenen beobachtet werden, die den Genesungsprozess der Er-
krankten empfindlich beeintrichtigen und die Entstehung eines Unterstiitzungszir-
kels verhindern, der sich positiv auf den Genesungsprozess und die Lebensqualitit
der Betroffenen auswirken konnte, sodass sich auch in prifinalen Stadien die
»Restlebenszeit« der Betroffenen deutlich steigern lieB3e.

Die Ergebnisse der »Praxiserfahrungen« lassen sich wie folgt zusammenfassen:

— Die Krebspatienten leiden an der Umgangskultur innerhalb des Medizinbetrie-
bes — zu diesem Ergebnis kam unter anderem auch die FORMaCa-Studie.

— Die Krebspatienten fithlen sich in ihrer psychosozialen Komponente nicht
wahrgenommen.

— Die Krebspatienten klagen tber massive Defizite innerhalb der therapeutischen
Aufklirung und Unterstiitzung.

— Die involvierten Professionen sind den psychosozialen Anspriichen und der
verdnderten Morbiditdt der Patienten (und ihrer Angehérigen) hiufig nicht ge-
wachsen.

— Anderweitige Unterstiitzungsangebote fiir die Patienten werden zum Teil durch
die involvierten Professionen konterkariert.

— Angehérige und Freunde von Patienten werden nur selten in den medizinisch-
therapeutischen Prozess integriert.

Die Ergebnisse der empirisch qualitativen Erhebung kénnen folgendermallen zu-
sammengefasst werden:
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Fir die Akteursebene »Krebspatienten«:

Die Krebspatienten fithlen sich »reduziert« und in ihrer Persénlichkeit »nicht
erkannt.

Sie beklagen sich tiber die »Respektlosigkeit« des medizinischen Personals.

Die Krebspatienten fihlen sich dem medizinischen Personal zum Teil hilflos
ausgeliefert.

Fir die Akteursebene »Medizinisches Personal«:

Fur das medizinische Personal steht aufgrund ihrer Ausbildung die kérpetliche
Ebene bzw. die Erkrankung der Patienten im Vordergrund.

Alles ist der Medizin untergeordnet.

Psychosoziale Aspekte stehen nicht oder bestenfalls nur randstdndig im Fokus
der medizinischtherapeutischen Bemthungen.

Das medizinische Personal beklagt den zunehmenden Zeit- und Personalman-

gel.

Fur die Akteursebene »Angehorige/Freunde«:

Angehorige und Freunde der Patienten beklagen das mangelnde Engagement
des medizinischen Personals.

Gleichzeitig befiirchten sie eine schlechtere Behandlung ihrer Angehérigen bei
der AuBerung von Kritik.

Fir die Akteursebene »Laienhelfer«

Laienhelfer beklagen die mangelnde Anerkennung durch das medizinische Per-
sonal sowie deren mangelnde Kooperationsbereitschaft.

Dennoch sehen sie ihre Aufgabe als sehr wichtig fur das Wohlergehen der
Patienten an und zeichnen sich durch sehr hohes Engagement aus.

5. Entwicklung weiterfithrender Forschungsfragen

In der sich anschlieBenden Hauptstudie sollen vor allem drei Perspektiven fokus-

siert werden.

Der subjektzentrierte Fokus — hier soll der Frage nachgegangen werden, welche

Unterstiitzungsnotwendigkeiten die krebskranken Menschen als Experten ihrer

selbst sehen.
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Der konstruktivistische Fokus unter Berticksichtigung der interaktiven Prozesse —
bei dem transparent gemacht werden soll, an welchen Faktoren eine adidquate Ver-
netzung der verschiedenen Akteursebenen scheitert.

Der 16sungs- und praxisorientierte Fokus — der darstellen soll, wie ein optimal
gestalteter »Unterstiitzungszirkel« konzipiert sein muss.

Der aus dieser Arbeit zu erwartende Nutzen bezieht sich auf die unterschiedli-
chen Ebenen des Interaktionszirkels. Fiir die Krebspatienten selbst lieBe sich hier-
aus durch die ganzheitliche Bertcksichtigung individuell menschlicher Bediirfnisse
eine Steigerung der Lebensqualitit und der Heilungschancen erreichen. Die medizi-
nisch professionelle Ebene koénnte durch die maximale Patientenzentrierung eine
Compliancesteigerung und damit mehr Effektivitit und Effizienz im medizinischthe-
rapeutischen Prozess erreichen, und strukturell gesehen wire eine Senkung der
Traumatisierungsrate und der Rezidivrate durch die konsequente Nutzung patien-
teneigener Ressourcen zu erwarten.

6. Fazit

Die Implementierung sozialwissenschaftlicher Konzepte innerhalb der medizinisch-
therapeutischen Therapie von Krebserkrankten erscheint sinnvoll und fir alle in-
volvierten Akteure Gewinn bringend. Als problematisch haben sich schon bei der
Exploration die bislang gewachsenen Strukturen gezeigt, die es medizinfremden
Professionen sehr schwer macht, sich in den therapeutischen Prozess zu integrieren.
Hier bedarf es sicherlich noch einiger Aufklirungs- und Pionierarbeit, um sich in-
nerhalb dieses Feldes zu etablieren. Die Erfahrungen mit den Akteursebenen »Pati-
enten« und »Angehorigen« sowie »Laienhelfern« haben jedoch deutlich gemacht,
dass innerhalb dieser Akteursgruppen ein groBler Bedarf an zusitzlichen Interven-
tionen besteht.

Die Fokussierung der »Nutzerperspektive« innerhalb des medizinischen Ge-
samtprozesses ist sicherlich nicht ganz neu, wurde in der Vergangenheit aber zu
wenig berticksichtigt, um zu aussagekriftigen Ergebnissen zu gelangen. Daher er-
scheint es notwendig, diese auch in weiterfithrenden Untersuchungen stirker her-
vorzuheben. Gleichzeitig bildet die Darstellung und Evaluation dieser Perspektive
die Grundlage zur Beurteilung des Edukationsbedarfs der direkt und indirekt Be-
troffenen selbst und ermdglicht damit prognostische Aussagen beziiglich der Be-
schreitung neuer professionell-therapeutischer Wege innerhalb des Gesundheitswe-
sens.

Die Untersuchung hat gezeigt, dass eine tatsichliche Wahrnehmung, geschweige
denn Berticksichtigung, patienteneigener Belange nur dufBerst selten stattfindet.



KOPPEL: SOZIALES KAPITAL UND PATIENTENPRIVILEGIERUNG 1931

Grundlegend fiir diese Tatsache sind unter anderem die Kommunikations- und
Interaktionsproblematiken zwischen den unterschiedlichen Akteursgruppen. Hier
muss eine stitkere Vernetzung angestrebt werden, die einen kontinuietlichen Aus-
tausch moglich macht. Es ist zu erwarten, dass dies besser gelingt, nachdem dys-
funktionale Strukturen und Verhaltensweisen der einzelnen Akteursebenen offen
gelegt und analysiert wurden.
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