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ABSTRACT

Junge Erwachsene im Alter von 18 bis 39 Jahren erkranken statistisch gesehen selten an Krebs (2-3%
der Neuerkrankungen im Jahr) und haben eine sehr gute Uberlebensrate (ca. 80%). Nichtsdestotrotz
ist die individuelle Konfrontation mit einer lebensgefahrlichen Krankheit mit vielen und durchaus unter-
schiedlichen Herausforderungen im Bewaltigungsprozess verbunden, besonders fir eben jene Pati-
ent:innengruppe, die sich durch ein hohes Mal} an Heterogenitat in ihrer persénlichen Entwicklung aus-
zeichnet. Die vorliegende Arbeit riickt diese Patient:innen und ihre Krankheitserfahrungen in den Mittel-
punkt. Sie konzentriert sich auf drei zentrale Aspekte: Alltag und Biographie; Identitat und Rolle; soziale
Netzwerke. Diese Bereiche zeigen sich sowohl in den Theoriefeldern der Medien- und Kommunikati-
onsforschung (z.B. Mediatisierung, mediale Praktik) als auch der Medizinsoziologie (z.B. lliness Trajec-
tory von chronisch Erkrankten)). Ihre Verflechtungen und Abhangigkeiten sind als elementare Basis fiir
diese Arbeit zu verstehen, um folgende Forschungsfrage beantworten zu kénnen: Wie zeigt sich die

kommunikativ-mediale Transformation junger Erwachsener mit Krebs im Krankheitsverlauf?

In dieser qualitativ gepragten Forschung (problemzentrierte Interviews; acht Gruppendiskussionen mit
39 Teilnehmer:innen), durchgefiihrt in Reha-Einrichtungen fiir junge Erwachsene mit Krebs, wird sich
den Transformationsmomenten retrospektiv gewidmet. In der Auswertung werden verschiedenste Di-
mensionen in den ausgewahlten Bereichen Alltag/Biographie, Identitdt/Rolle sowie soziale Netzwerke
diskutiert, u.a. (mediale) Stérungs- und Reorganisationsmomente, Medien in ihrer Rolle als Motivator
bzw. in Abgrenzung und Distanzmomenten oder im Bereich der emotionalen Firsorge (uvm.). Es kon-
nen zudem verschiedene Typen in der Medienhandhabung herausgearbeitet werden (der:die Kommu-
nikative; der:die Unterhaltungsbedurftige; der:die Informierte; der:die Funktionale; der:die Multifunktio-
nale).

Diese Arbeit gibt Einblicke in mediale-kommunikative Erlebnisse junger Krebsbetroffener in Deutsch-
land. Sie beschreibt, wie mediatisierte Welten und Medienpraktiken sich im Kontext einer solchen Krank-
heit zeigen, Identitdten und Rollen unter Einfluss von Krebs geformt bzw. angepasst und Netzwerke
verhandelt werden. Dabei weist die Forschung auf spezifische Soziodynamiken, u.a. Geschlecht und

Alter, als potenzielle Einflussfaktoren flir das Krankheitserleben und die Medienkommunikation hin.

Zu dieser Forschung haben Betroffene aus den Reha-Einrichtungen in Katharinenh6he und Bad Oexen beigetragen. Auch die
interdisziplindren Expert:innenstimmen des Rostocker Arbeitskreises AYArosa unter Prof. Dr. med. Carl-Friedrich Classen haben

die Arbeit mitgepragt. Vielen Dank fiir die Unterstiitzung sowie die Einblicke in die Erfahrungen und vielféltigen Expertisen.

Die Arbeit wurde von Mai 2017 bis April 2018 geférdert von der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs.
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A. HINFUHRUNG UND PROBLEMAUFRISS

Das Instagram-Profil der 23-Jahrigen jungen Frau Marlene Bierwirth (marlene_biwt) mag sich
auf den ersten Blick nicht sonderlich von jenem Gleichaltriger unterscheiden. ,Das Leben ist
schoén® schmickt ihre Biographie und es folgen Bilder und Videos von ihr auf Reisen, gemein-
sam mit ihrem Haustier oder mit Freund:innen bei Aktivitdten'. Doch Marlene ist nicht nur eine
,normale’ Influencerin mit mehr als 90.000 Follower:innen, sondern hat auch eine ganz per-
sonliche Geschichte zu erzahlen. Im Alter von 18 Jahren erkrankt sie an einem Hirntumor.
Gelegentlich machen aktuellere Posts in der Bildunterschrift (Caption) auf ihre besondere
Reise noch aufmerksam. Auch Fotos von ihr, auf welchen sie mit kahlem Kopf als Folgeer-
scheinung der Therapie abgebildet ist, sind ab und an unter den neueren Veroffentlichungen
zu finden. Heute zahlt Marlene Bierwirth zu den sogenannten Survivor. Doch ahnlich wie ihr
mit 18 Jahren ergeht es jahrlich ca. 15.000 bis 15.500 Menschen im Alter von 15 bis 39 Jahren

in Deutschland: Sie erfahren die Diagnose Krebs.

Junge Krebsbetroffene stellen in relativen Haufigkeiten eine Minderheit dar, denn sie machen
lediglich einen Anteil von zwei bis drei Prozent an den Gesamtdiagnosen aus (Stand: 2010-
2012) (GEKID 2015 S. 6; Bokemeyer et al. 2017, S. 6). Von 420.000 Neuerkrankten im Jahr
2010 in Deutschland ist nur etwa eine:r von 20 Erkrankten jinger als 40 Jahre (Hilgendorf et
al. 2011, S. 2). Diese junge Betroffenengruppe, welche in der Literatur oft als AYAs (Adole-
scents and Young Adults With Cancer) betitelt wird, ist wissenschaftlich gesehen von beson-
derem Interesse. Grund dafir ist, dass sie sich auf einzigartige Weise explizit von jlingeren
und alteren Vergleichsgruppen unterscheidet. Sie hat nicht nur insgesamt weniger Diagnose-
stellungen (insbesondere im Vergleich zu alteren Menschen), sondern auch eine Uberdurch-
schnittlich gute Uberlebensrate von 80% nach 15 Jahren (Hilgendorf et al. 2016). Doch neben
dieser durchaus positiven medizinischen Bilanz sehen sich junge Erkrankte mit anderen Her-
ausforderungen konfrontiert und werden ,gezwungen’, verbleibende Krafte an anderer Stelle
zu mobilisieren. AYAs miussen sich schliel3lich zusatzlich zu ihrer gesundheitlich herausfor-
dernden Situation unvergleichlichen psychosozialen und emotionalen Herausforderungen stel-
len (Sodergren et al. 2018). Natlrlich ablaufende sowie individuelle Entwicklungsprozesse

werden plétzlich vor dem Hintergrund einer lebensbedrohlichen Erkrankung verhandelt: Iden-

" Stand 17.11.2023
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titdtsprozesse, Anbindung an Freund:innengruppen, Ausbildung, Autonomiegewinn, Kinder-
wunschgedanken uvm. — sie alle kbnnen bzw. missen in Frage gestellt, evaluiert oder neu,
anders und mitunter intensiv erlebt werden. Der Reifeprozess der Jugendphase sowie des

jungen Erwachsenseins erfahrt eine explizite Stérung durch die Krebsdiagnose.

Die Erkrankung Krebs kann aufgrund ihrer Zeitperspektive in Form von Behandlungsdauer
bzw. Langzeit- und Spatfolgen als chronische Erkrankung bzw. chronischer Zustand definiert
werden (Hellberg-Naegele 2019, S. 54). Chronische Erkrankungen sind komplexe Systeme,
da sie viele Bereiche des menschlichen Lebens berihren (vorrangig physisch, aber auch psy-
chisch, sozial und 6konomisch). Sie befinden sich im standigen Wechselspiel mit dem Koérper
und schaffen ,Auf und Abs’ (Schaeffer/Haslbeck 2016, S. 245). Die grofite Herausforderung,
derer sich Betroffene innerhalb eines chronischen Krankheitsverlaufes stellen, ist ein kontinu-
ierlicher Anpassungs- und Lernprozess. Die standige Konfrontation mit neuen, bisher unbe-
kannten Situationen — sozusagen ,Leerstellen im Erfahrungsrepertoire” (ebd., S. 244) — er-
fordern von der Diagnose an bestandig neue und individuelle Bewaltigungsstrategien. Gleich-
zeitig sind chronische Erkrankungen als gesellschaftlich relevant einzustufen. Sie haben seit
Mitte des 20. Jahrhunderts in Europa und anderen Industrielandern Infektionskrankheiten als
bis dahin haufigste Erkrankung und Todesursache abgelost (Hintzpeter et al. 2011, S. 4;
Schaeffer/Haslbeck 2016, S. 244). Einzelne Krankheitsbilder (z. B. Herz-Kreislauf- und Krebs-
erkrankungen) als chronisch einzuordnende Erkrankungen machen laut Hintzpeter et al.
(2011, S. 4) mittlerweile 70% aller Todesfalle in Deutschland aus. Allerdings — und das ist zu
beachten — sinkt die Morbiditatsrate aufgrund des medizinischen und technologischen Fort-
schrittes. Die Langzeitliberlebensperspektive steigt. Das fiihrt dazu, dass sich statistisch ge-
sehen bislang todbringende Krankheiten in langfristige Uberlebensperspektiven und somit

chronische Krankheitsbilder transformieren (Bury 2002, S. 8).

Chronische Erkrankungen stehen den akuten Erkrankungen in der zeitlichen Dimension kont-
rar gegenuber. In ihren Grundziigen definieren sich diese Krankheitsbilder tber einen sich
langsam entwickelten Krankheitsverlauf und ein als lang zu definierendes Krankheitsgesche-
hen. Dieses bleibt mind. flr ein Jahr bestehen, wobei Verlaufsformen von zwanzig bis dreil3ig
Jahren mit Folgeerscheinungen keine Seltenheit darstellen (Schaeffer/Moers 2003, S. 449;
Scheidt-Nave, 2010, S. 1; Hintzpeter et al. 2011, S. 3). Die Dauerhaftigkeit und die Tatsache,
dass die Erkrankung als nicht heilbar bzw. nicht kurativ eingestuft wird, rahmen zusatzlich den
Terminus ein (Schaeffer/Moers 2003, S. 449; Schaeffer/Haslbeck 2016, S. 244). Dabei haben
chronische Erkrankungen nachhaltigen Einfluss auf diverse Aspekte menschlichen Lebens,
da der Urzustand des Korpers (,verandertes Korpererleben®, Wentzlaff 2016, S. 66) aufgrund
der Diagnose nicht wieder hergestellt werden kann. Zudem kénnen sie nur selten aufgrund

ihres komplexen Charakters auf klar abgrenzbare Ursachen zurlckgefihrt werden, sondern
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sind vielmehr ein Zusammenspiel verschiedener Faktoren (Schaeffer/Moers 2003, S. 449).
Zeitgleich sind chronische Erkrankungen weniger durch einen linearen Verlauf der Verschlech-
terung des allgemeinen Gesundheitszustandes gepragt, sondern werden vielmehr durch eine
diffuse Abfolge stabiler und instabiler Phasen charakterisiert. Das bedeutet, das chronische
Erkrankungen durchaus auch von akuten Phasen gepragt sein kdnnen. Dartber hinaus sind
die Krankheitsbilder mit unterschiedlichen individuellen (z. B. Coping) und gesellschaftlichen
Herausforderungen (z. B. Versorgung) verbunden. Zwar sind die Beeintrachtigungen aufgrund
der Diagnosestellung nicht revidierbar, so aber zumindest beeinflussbar, um Partizipation und

Teilhabe am sozialen Leben fir Betroffene weiterhin zu ermdglichen (ebd., S. 450).

Akute Erkrankungen Chronische Erkrankungen
Dauer: ~ 3-14 Tage Dauer: lang / dauerhaft
Vorubergehend, heilbar Langsam (diffus) entwickelnd,
- gesundend eher nicht heilbar bzw. kurativ

Umfangreiche Anpassungen

_ des (Alltags-) Lebens
Kaum Auswirkungen auf

(Alltags-) Leben Nachhaltiger Einfluss auf di-
verse Aspekte (z.B. Korper,

Identitat, Netzwerk etc.)

Ziel: Ausgangszustand Ziel: Bewaltigungs-

des:der Betroffene:n strategien

ABBILDUNG 1: AKUTE UND CHRONISCHE ERKRANKUNGEN — EINE UBERSICHT
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Im Kontext der vorliegenden Arbeit soll die (chronische) Diagnosestellung Krebs der jungen
Patient:innengruppe? mit einer kommunikativ-medialen Perspektive verbunden und damit die
Interdisziplinaritat der Forschungsperspektive auf die Betroffenengruppe erweitert werden. Die
Entscheidung beruht auf zwei Faktoren: Zum einen gilt (mediale) Kommunikation altersunab-
hangig als wichtiger Querschnittsbereich innerhalb einer Krebserfahrung, wie ihn u. a. das
National Cancer Institute (NCI 2020) ausweist. Sie definieren ,gute” Kommunikation zwischen
Betroffenen, Angehdrigen und dem Behandlungsteam als wegweisend und wichtig im Kontext
der Behandlung, um nicht nur wichtige Vertrauensbeziehungen aufzubauen, sondern auch
Therapieerfolge im Krankheitsverlauf zu férdern (NCI 2023). Dazu gehdren umfangreiche In-
formationen und das (gemeinsame) Abwagen von Optionen und Mdglichkeiten. Zum anderen
zeichnen sich insbesondere junge Menschen als jene Mediennutzer:innen aus, die einen ver-
gleichsweise hohen Medienkonsum sowie ein groRes Medienrepertoire haben (mpfs 2022;
Koch 2023). ,Intensiver, breiter, selbstverstandlicher — so beschreibt es Koch (2023, S. 7) in
der aktuellen ARD-ZDF-Online-Studie. Junge Menschen zwischen 14 und 29 Jahren verbrin-
gen mit 257 Minuten mit Abstand die meiste Zeit mit medialen Inhalten (Beisch/Koch 2023, S.
4). Besonders beliebt sind dabei (etablierte) sozialmediale Angebote wie Instagram, Snapchat,
TikTok und WhatsApp — doch auch neuere Angebote halten Einzug in die Listung (z. B. Be-
Real). Neun von zehn Menschen unter 30 Jahren nutzen dabei regelmaRig (taglich/woéchent-
lich) soziale Medien (Koch 2023, S. 1)3. Somit ist es interessant, eben jene dynamische und
intensive Nutzer:innenperspektive mit der Erkrankung selbst im Verlauf sowie ihre Bedarfe,
Herausforderungen und Kommunikator:innen zu verbinden. Daher wird dieser Aspekt zum
Mittelpunkt der vorliegenden Arbeit gemacht. Fokussiert wird sich dabei auf die erkrankte Per-
son (AYA) und ihre kommunikativ-medialen Erfahrungen im Krankheitsverlauf Krebs. Die

Frage, der sich leitend und Ubergeordnet fur das Projekt gestellt wurde, lautet:

Wie zeigt sich die kommunikativ-mediale Transformation junger Erwachsener

mit Krebs im Krankheitsverlauf?

Zur Eingrenzung des Themenkomplexes werden im Kontext von medialer Kommunikation so-
wie der Krankheitssituation Krebs als chronische Erkrankung drei Bereiche in der Arbeit zentral
adressiert: (1) Alltag & Biographie, (2) Identitat & Rolle und (3) Netzwerke. Die Entscheidung

2 Krebs wird im Kontext dieser Arbeit allgemein als chronisch definiert, auch wenn die Patient:innen-
gruppe der AYAs eine vergleichsweise hohe Uberlebensrate hat und (iberdurchschnittlich als ,geheilt’
gilt. Die Entscheidung ist damit zu begriinden, dass die Chronizitét sich nicht zwangsléufig auf die Er-
krankung selbst und Behandlung bezieht, sondern explizit auch induzierte Langzeit- und Spétfolgen
inkludiert (Hellberg-Naegele 2019; Sodergren et al. 2018).

3 Im Vergleich dazu: bei den 30-49-Jéhrigen sind es ca. zwei Drittel, bei den 50-69-Jahrigen ca. ein
Drittel und 14 % bei den (ber 70-J&hrigen.
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ist im Kontext der gewahlten Theorien und Bezugsrahmen aus der Kommunikations- und Me-

dienwissenschaft sowie Medizinsoziologie gefallen.

Aufgrund ihrer Langzeitperspektive mussen chronisch Erkrankte ihre Alltagsstrukturen nicht
nur (re-) organisieren, sondern das Krankheitsbild wird fast schon automatisch zu einer Art
,Textur’ ihrer Biographie, Teil der Lebensgeschichte und damit auch Teil des Selbst und des
Netzwerkes. Sie wirken sich unmittelbar auf das Selbst des:der Patienten:in aus, worunter u.
a. das Leben (Alltag & Biographie), die Identitat, die sozialen Verpflichtungen und Rollen (z.
B. im Berufsleben) und das soziale Netzwerk (z. B. Familie oder Freundeskreis) gefasst wer-
den kdnnen (Pfeffer 2010, S. 15; Thomm 2016, S. 10; Schaeffer/Haslbeck 2016, S. 244f.).
Corbin und Strauss (2010, S. 65) beschreiben die Verflechtungen dieser Dimensionen folgen-
dermal3en:

Kranke Menschen sind ndmlich auch Ehefrauen, Eheménner, Ingenieure, Eltern und Freunde.

Die Kranken sind weitaus mehr als nur Kranke, auch wenn das Kranksein die Ausfiihrung vieler

ihrer Aufgaben beeintrachtigt, ernste biografische Risiken darstellt und schwere biografische
Konsequenzen mit sich bringt. (Corbin/Strauss 2010, S. 65)

Damit stellen die Autor:innen bereits die Wichtigkeit der Triangulation von Alltag/Biographie,

Identitat/Rolle sowie Netzwerk im Kontext chronischer Erkrankungen heraus.

Auch aus kommunikations- und medienwissenschaftlicher Perspektive kbnnen die Themen-
bereiche als intensive Verflechtungen verstanden werden. Wegweisend ist hier der Metapro-
zess der Mediatisierung, aufbauend auf dem Verstandnis von Krotz und Hepp (Krotz 2007;
Krotz/Hepp 2012; Krotz 2015) zu nennen. Sie verorten ihre mediatisierte Perspektive in An-
lehnung an den Symbolischen Interaktionismus sowie die Cultural Studies und heben als
Quintessenz das kommunikative Handeln mittels Medien hervor. Vor diesem Hintergrund ver-
einen sie die Perspektiven von Alltag (und in Summe Biographie), Identitat und Netzwerke
(soziale Beziehungen):

Insofern ist es zundchst und in erster Linie das kommunikative Handeln der Menschen, das sich

durch den Einbezug der Medien veréndert und das zu einem Wandel von Alltag, Identitat und

sozialen Beziehungen, der Organisation und des Operierens von Organisationen und Instituti-
onen und zu einem Wandel von Kultur und Gesellschatft fiihrt. (Krotz 2015, S. 443).

Somit zeigen die fiir die Arbeit wegweisenden Theorien explizite Uberschneidungspunkte und

Vergleichspotenziale.
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15.000-15.500 Krebsbetroffene zwischen 15 und 39 Jahren in Deutschland

Nutzer:innen im
Alter von 14 bis
29 Jahren

Junge Medien-
nutzer:innen
weisen ein breites

verbringen 257
Minuten mit
medialen Inhalten

Medienrepertoire

auf

AYAs
Adolescents and Young Aduits With Cancer
Pra- Post-
Erkrankungsphase Erkrankungsphase Erkrankungsphase
Kommunikation >
Forschungsfrage:

Wie zeigt sich die kommunikativ-mediale Transformation
junger Erwachsener mit Krebs im Krankheitsverlauf?

ABBILDUNG 2: DAS FORSCHUNGSVORHABEN

Um im Vorfeld ein grundlegendes Verstandnis der Begrifflichkeit zu Alltag und Biographie,
Identitdt und Rolle sowie soziale Netzwerke zu schaffen, sollen im nachsten Kapitel Definitio-
nen folgen. Diese sind fur den Verlauf der Arbeit als Basis zu verstehen, woran kommunikati-
ons- und medienwissenschaftliche sowie medizinsoziologische Dimensionen (Teil 1 - Theore-

tische Perspektiven) andocken kénnen.

B. BEGRIFFSVERSTANDNIS: ALLTAG — IDENTITAT — NETZWERKE

Das folgende Begriffsverstandnis gliedert sich zundchst in Definitionen und Ubersichten, die
der Forschungsliteratur entlehnt sind. Daraufhin schlie3en sich je nach Themenkomplex Ar-
beitsdefinitionen an, welche fir die folgende Studie glltig sind und die wichtigsten Parameter
inkludiert. Diese werden am Ende des Untertitels fiir einen besseren Uberblick tabellarisch

zusammengefasst.
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Alltag und Biographie

Alltag und Biographie werden im Rahmen dieser Arbeit Uber zwei wesentliche Dimensionen
differenziert: Zeit und symbolische Bedeutungszuweisung von Handlungen. Die genaue Un-

terscheidung sowie potenzielle Ausformungen sollen im Folgenden betrachtet werden.

Gallmann (2020, S. 19) beschreibt Alltag als ,eine Gesamtheit von Tun, das durch Wiederho-
lung in seinen Ablaufen zu einem Muster [...] geworden ist“. In ihm herrschen das bewusst zu
Ubersehende nebenher und nebenbei im Tun, welches sich als Summe im alltaglichen Han-
deln ausdrickt. Die Zeit gilt dabei als wichtiges Strukturmerkmal fur Alltag, weil es gegenwartig
den Tag in Einheiten zergliedert (z. B. Fruhstlckszeiten, Arbeitszeiten). Hoflich (2016, S. 211)
bezeichnet es als alltagliche ,rhythmische Zyklen*. Kirchhéfer (2000, S. 27) betont in seinem
Alltagsverstandnis die Summe von praktischen, interaktiven und kommunikativen Tatigkeiten,
die durch ihren tatsachlichen Vollzug nicht nur Ordnung produzieren, sondern vom Subjekt
auch prasentiert werden. Alltag kann somit als zeitlich organisierter Handlungsmodus verstan-
den werden bzw. als Bezugsrahmen fir den Modus des sozialen Handelns im Kontext von
Lebensbedingungen und Wandlungsprozessen (Krotz 2007, S. 12; Thomas/Krotz 2008, S.
33). Zusatzlich klassifiziert Vol (2000, S. 33f.) drei Modi im Alltagsverstandnis: eben jenen
Handlungsmodus, in welchem eine gewisse Pragmatik im praktischen Tun und Handeln vor-
herrscht, die am ehesten als unbewusst und gewdéhnlich in ihrer Struktur beschrieben werden
kann; den Sozialmodus, in welchem man sich durch subjektive Lebensflihrung sozialen und
somit vertrauten Gruppen (mehr) zugehorig flhlt und sich dadurch von anderen abgrenzt; und
der Modus des Weiterlebens, in welchem eine gewisse Selbstverstandlichkeit im Gegenwarts-
kontext herrscht und spezifische Situationen und Zustande explizit ausgeklammert werden.
Alltag ist somit ein gegenwartiges Konstrukt, in welchem am ehesten Handlungen unbewusst
und gleichzeitig strukturiert ablaufen, die in der Regel wenig individuelle Bedeutungszuwei-
sung erfahren. Bennett (2005, S. 115) fasst Uber Kontrastierungserklarungen vier verschie-
dene Perspektiven auf den Alltag zusammen: die Wiederholung von (einfachen) Ereignissen;

die Zwanglosigkeit und Informalitat; die Gewdhnlichkeit; das Unhinterfragte sowie die Routine.

Insbesondere Routinen pragen dabei das Alltagsgeschehen. Sie kénnen als stabile, situativ
anpassbare Verhaltensweisen beschrieben werden, die einen kontinuierlichen Charakter auf-
weisen, Ubliche Rollen und Verantwortlichkeiten in der Alltagsbewaltigung vorgeben und struk-
turieren sowie das tagliche Leben weitestgehend organisieren (Denham 2003, S. 307f.). Sie
sind Grundelemente alltaglicher Bewaltigung, die im Sinne eines Handlungsmodus nach Vo3
(2000, S. 33) einen erhdhten Grad an Unbewusstem bzw. eine Gewdhnlichkeit in sich tragen.
Bei Hackl (2001, S. 38) wird Routine explizit mit Alltagszeit verknlpft, worunter sie Dinge fasst,

die an sich keine sonderliche Relevanz in der Ausiibung fiir das Individuum besitzen, sondern
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durch Gegenwart, Gleichférmigkeit, Wiederholbarkeit und Umkehrbarkeit definiert sind. Auch
Bausinger (1984, S. 61) beschreibt die Routine als ein Element, welches eine gewisse Ver-
trautheit mit sich bringt. Routinen kdnnen somit als blinde Automatismen alltaglicher Bewalti-
gung verstanden werden, welche erst durch individuelle Stérerfahrungen direkt spirbar und

durch diese Unterbrechungen als solche erkannt werden (Dang-Anh et al. 2017, S. 11).

Doch sind nicht alle Alltagshandlungen als per se unbewusst und blind zu definieren. So ge-
hoéren Rituale als symbolbehaftete Praktik ebenso zu den wichtigen Strukturmerkmalen von
Alltag und werden mitunter als eine Art Fortentwicklung der Routine verstanden. Das bedeutet,
dass aus Routinen Rituale entwachsen kdnnen, welche sich Uber ein gréeres Bewusstsein
in ihrer aktiven Austbung definieren und in ihrer Performanz mit einem symbolischen Gehalt
verbunden sind (Denham 2003, S. 307f.; Hackl 2001, S. 27; Bartsch et al. 2008, S. 11). Rituale
werden in Alltagshandlungen integriert (z. B. gemeinsame Mahlzeiten) oder parallel als aul3er-
alltagliche Erfahrungen (z. B. Hochzeit, Geburt, Tod) erlebt. Dabei werden sie Uber verschie-
dene Perspektiven erschlossen (z. B. stabilisierend, restriktiv, dynamisch, kollektiv; mehr dazu
bei Hackl 2011, S. 28f.) oder auf verschiedenen Ebenen sichtbar (Mikroriten, Mesoriten, Mak-
roriten; mehr dazu bei Bartsch et al. 2008, S. 13f.), wobei die letztere Betrachtung im Kontext
dieser Arbeit als bedeutsam gilt — insbesondere die Mikro- und Mesoriten. Wahrend Makrori-
ten innerhalb von Zeremonien und Ereignissen im gesellschaftlichen Kontext rekurrieren, neh-
men Mikroriten das Individuum und Mesoriten eben jenes in sozialen Kontexten in den Blick.
Mikroriten werden dabei nach Bartsch et al. (2008, S. 13) als Muster u. a. von Alltagssprache
und Codes verstanden, welche Performanzen in sozialen Gruppen strukturieren. Mesoriten
umfassen dagegen Interaktionsrituale und sogenannte ,Rollenperformanzen’. Die Strukturen
der alltaglichen Codes und Sprache werden um soziale Regeln erweitert (ebd., S. 14). Das
bedeutet, dass Rituale auf der Mikroebene den alltaglichen Handlungsmodus nach Vo3 (2000,
S. 33) um symbolisches Bewusstsein in routinierten Tatigkeiten erweitern. Zudem beeinflus-
sen sie den alltaglichen Sozialmodus (S. 34) durch symbolische Aktivitaten, welche die zu
bestatigende Gruppenzugehdérigkeit starken. Routinen und Rituale sind dabei aufgrund ihrer
Einbettung in den hauslichen Kontext eines Alltages auch im Zusammenhang mit Gbergreifen-
den gesellschaftlich-soziologischen Diskursen und Strukturen (z. B. Dominanz und Machtver-
teilung in hauslicher Struktur, Rollenverteilung und -aufgaben, hausliche Arbeit und Gender;
u. a. Réser 2007b, S. 25; Miller 2010b, S. 175; Rdser/Peil 2010, S. 220) zu verbinden. Alltag
bildet sich somit am ehesten aus einer gegenwartigen Perspektive mit gleichermalien, oft un-
bewusst ablaufender Strukturen (Routinen) heraus und wird punktuell um symbolbehaftete
Tagespunkte (Rituale) erweitert. Davon abzugrenzen ist der Begriff der Veranderung. In ihr
liegt eine Unterbrechung alltaglicher Strukturen und der Gewdhnlichkeit, wodurch Handlungen

direkt erfahrbar gemacht werden. Bei Veranderungen handelt es sich demnach weniger um
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einen unbewussten oder symbolbehafteten Ausgestaltungsmoment von Alltag, sondern viel-
mehr um ein Bewusstmachen alltaglicher Handlungen. Im Fallbeispiel von Bausinger (1984)
wird dabei die ,Veranderung* als ,Stérung* erklart bzw. von den Betroffenen erfahrbar gemacht
(dazu auch Dang-Anh et al. 2017, S. 12).

Im Vergleich dazu soll sich dem Begriff der Biographie genahert werden. Dieser wird allzu oft
gleichgesetzt mit dem Lebenslauf, weist aber wesentliche Distinktionen auf: (1) Biographien
mussen nicht linear erzahlt werden und (2) sie zeichnen sich Uber eine individuelle Symbolik
und Bedeutungszuschreibung aus. Biographien erweitern das lineare Narrativ eines Lebens-
laufes, in welchem feste Stationen sozialen Lebens als einfache Handlungsfolge (z. B. Schul-
abschluss, Ausbildungszeit, Karriere) chronologisch aufgezeichnet werden (Sackmann 2013,
S.195; Lutz et al. 2018, S. 5). Sie sind damit weniger mit einer automatisierten Erzahlung ver-
bunden, sondern definieren sich im Prozess vorrangig Uber aktive Bedeutungszuweisungen
einzelner Lebensstationen, die nicht unbedingt linear, mitunter selektiv und potenziell verzerrt
von den Individuen erzahlt werden (Hoffmann/Kutschka 2010, S. 227). Muiller (2010a, S. 94)
folgend sind Biographien in ihrer Konstruktion von einem spannenden Wechselverhaltnis zwi-
schen Diskontinuitat und Flexibilitat gepragt, wobei sie auf die Wichtigkeit der Individualisie-
rungsthese nach Beck (1986, S. 115f.) verweist, die maligeblich zu dieser Perspektive beige-
tragen hat. Dieser nach haben soziodemographische Faktoren (z. B. Geschlecht oder Milieu-
zugehorigkeit) zugunsten der Fokussierung auf das Individuum und seiner Emanzipation zu
einer Starkung eben jenes Subjektes beigetragen. Somit sind laut Baetge (2018, S. 610) Bio-
graphien immer auf der Mikroperspektive angesiedelt, individuell und kénnen nicht verallge-

meinert werden. Dartber hinaus sind sie mit einem hohen Grad an Subjektivitat versehen.

Fasst man diese Erkenntnisse zusammen, ergeben sich flr diese Arbeit folgende Arbeitsdefi-
nitionen. Alltag wird vorrangig als das Nebenher in Routinen verstanden, welches sich punk-
tuell ebenso Uber symbolbehaftete Rituale strukturiert. Das unbewusste Geschehen in Hand-
lungen erfahrt in der Betrachtung wenig Reflexion und wird vor allem Uber Stdrerfahrungen
aktiv erfahrbar gemacht. Biographie ist hingegen per se ein individuelles und symbolbehaftetes
Narrativ. Die Ich-bezogenen Reflexionen sind Uber ihre Non-Linearitat sowie ihre Selektivitat
in pragenderen Momenten der individuellen Erzahlung strukturiert. Somit ergeben sich im Kon-
text dieser Arbeit rund um Medien (-nutzung), Kommunikation sowie chronischen Erkran-
kungssituationen (Krebs) vorrangig die Dimensionen Zeit, Symbolik und Bedeutungszuwei-

sung auf der Mikroebene, die es explizit gilt, einzubeziehen.
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Identitat & Rolle

Daruber hinaus gilt es, eine Basis fir die Termini Identitat und Rolle zu schaffen. Die Frage
nach dem Selbst beschaftigt nicht nur das betroffene Individuum, sondern auch die Wissen-
schaft. Kneidinger-Muller (2017, S. 62) bescheinigt der Identitat ein ,enormes Spektrum an
teilweise sehr gegensatzlichen Definitionen®, welche sich gréfitenteils Uber den Zugang aus
unterschiedlichen Fachdisziplinen (z. B. psychologisch, soziologisch etc.) erklaren lassen. Die
Vielfalt und Komplexitat wird ebenso bei Zirfas (2010, S. 9) deutlich, indem er Identitat als
,(kognitives) Selbstbild, als habituelle Pragung, als soziale Rolle oder Zuschreibung, als per-
formative Leistung, als konstruierte Erzahlung“ beschreibt. Er unterstreicht dabei, dass sich
Identitat nicht allein auf das Individuum als Trager:in mitsamt seiner:ihrer Kompetenzen redu-
zieren, sondern sich vielmehr als ein Zusammenspiel einer Person mit den sozialen und kul-
turellen Lebenslagen deuten lasst und somit Rollen miteinbezieht. Die genannten Autor:innen
verweisen in dieser kurzen Einleitung bereits auf ein wahres Konglomerat an Begriffszugangen
und fachspezifischen Verstandnis von ldentitat und Rolle. Daher soll versucht werden, sich
beiden Termini weniger in ihrer Multiperspektivitat zu nahern, sondern vielmehr fur die vorlie-
gende Arbeit ein grundlegendes sowie fokussiertes Begriffsverstandnis zu schaffen, worauf
die Themenkomplexe aufbauen kdnnen. Dafir wird in erster Linie der Zugang Uber das inter-
pretative Paradigma* gewahlt, da er durch die Konzentration auf das Individuum an die bereits
im vorangegangenen Definitionszugange zu Alltag und Biographie auf der Mikroebene best-
maoglich anschliel3t. Interpretative Paradigmen konzentrieren sich im Verstandnis von Identitat
und Rollen vor allem auf ihre Dynamik und ihren prozesshaften Charakter. lhnen liegt eine
gewisse Co-Abhangigkeit zu Grunde, d. h. dass Identitat und Rolle sich gegenseitig beeinflus-
sen. Uberlegungen zu Rollen (und somit auch Identitét), die diesem Paradigma entspringen,
setzen dabei eine hohe individuelle Ausgestaltungsleistung des:der Akteur:in in sozialen Ge-

fugen und Interaktionen voraus.

Die Abhangigkeiten werden dabei auf verschiedene Art und Weise deutlich. So konzeptuali-

siert der US-amerikanische Soziologe George Herbert Mead Rolleniibernahmen in sozialen

4 Als Gegenentwurf zum interpretativen Paradigma steht das normative Paradigma, ein makroperspek-
tivisch zu betrachtender Zugang im Kontext von Identitét und Rolle von Gesellschaft als System, Ein-
flussgeber und Normrahmen. Zu diesem z&hit u. a. der theoretische Zugang des struktur-funktionalisti-
schen Ansatzes, geprédgt vom US-amerikanischen Soziologen Talcott Parsons, in welchem vor allem
eine Antwort auf den Begriff der Rolle gefunden werden kann (Junge 2010, S. 109). Sie sind Ausdruck
von normierten Erwartungen an Individuen in einem sozialen System (Meyer 2010, S. 24, Abels 2020,
S. 130). Im struktur-funktionalistischen Ansatz sind stabile, soziale Strukturen mit gefestigten sozialen
Positionen und damit verbundenen, sozial notierten Rollenerwartungen grundlegend fiir das Verstédnd-
nis. Das Individuum erlernt diese Rollen als Tréger:in, was folgend in ein mehr oder weniger konformes
Rollenverhalten miindet bzw. auch erwartet wird, um Sanktionen zu vermeiden (Meyer 2010, S. 23;
Miebach 2014, S. 44).

10
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Kontexten Uber aktive Handlungen und das reflexive Bewusstsein dieser Handlungen als Vo-
raussetzungen fur identitatsbildende Prozesse, die sich im Individuum selbst anreichern und
somit zu einer Art Erfahrungsschatz fur den Eintritt in zuklnftige Interaktionen heranwachsen
(I, Me, Self;, Jorissen 2010, S. 99, Abels 2020, S. 94f.). Das Rollen-Testen aus der Kindheit
(play) wird zur aktiven Rollen-Ausubung im Verlauf des Heranwachsens (game), wodurch sich
gesellschaftliche Strukturen durch das Offnen des individuellen, kommunikativen Kreises mit
fortgeschrittenem Alter erweitern. Damit schreibt Mead der Identitat einen prozesshaften Cha-
rakter zu, welcher sich strukturell aus sozialen Handlungen, Rolleneinnahmen und der Refle-
xion dieser in einer Gesellschaft formt und stets weiterentwickelt bzw. verandert. Identitat wird
damit zu einem Produkt gesellschaftlicher Erfahrung gemacht (Mead 1978, S. 180, zit. nach
Miebach 2014, S. 53). In diesem zu Grunde liegenden Prozess von Entwicklung scheint es
daher zumindest denkbar, dass nicht nur eine ldentitat existiert, sondern mehrere in unter-
schiedlicher Gewichtung und aktiver Prasenz. George Herbert Mead war damit Vordenker und
Mitbegrinder der spater durch Herbert Blumer als Namensgeber popular gewordenen Theorie

des Symbolischen Interaktionismus".

Der amerikanische Soziologe Erving Goffman als Vertreter der Ethnomethodologie greift in
seinen Ausflihrungen zu Rollen und Identitat auf ahnliche, prozesshafte Konzepte zuriick. Je-
ner Zugang kann als eine Theorie des Handelns und Verstehens alltaglicher Strukturen von
Menschen bezeichnet werden — und beinhaltet somit auch, wie Menschen Uber alltagliche
Praktiken Identitaten herausbilden, absichern und verandern (Abels 2009, S. 87). Allerdings
werden bei Goffman herausgearbeiteten Co-Abhangigkeiten der beiden Konstrukte Identitat
und Rolle explizit von einer gewissen Distanz zueinander gepragt (Goffman 1972, S. 303f;
Miebach 2014, S. 102; Abels 2020, S. 244). Als metaphorisch gesprochen, die Spitze des
Eisberges kommt das Individuum in Interaktionen den Erwartungen an seiner zu performenden
Rolle zwar nach, allerdings distanziert es sich gleichzeitig davon. Das bedeutet, dass lediglich
ein situatives Bild der Identitat entworfen wird, welches v. a. dem Paradigma der Glaubwdr-
digkeit dienen muss. Welche Rollen das Individuum auerhalb dieser Interaktion einnimmt
oder ob es von Interaktionspartner:innen als Selbst gesehen werden mdéchte, bleibt offen
(Kauffmann 2000, S. 78; Miebach 2014, S. 107; Abels 2017, S. 269f.; Abels 2020, S. 244). Die
explizite Trennung erfolgt dabei zum einen in die Ich-ldentitat (als Selbstidentitat) — also das
subjektive Empfinden der Person darlber, wer sie als Ergebnis ihrer situativen und sozialen
(Rollen-) Erfahrungen in prozesshafter Kontinuitat (z. B. biographischer Verlauf) ist. Zum an-
deren, als wen sie sich in der Interaktion mit anderen wahrnehmen lasst bzw. sich zuweist, um
Voraussetzungen fir eine erfolgreiche Interaktion zu schaffen, indem Verhaltenserwartungen
eindeutig kommuniziert werden (von Engelhardt 2010, S. 126). Es zeigt sich hierbei, dass Rolle

aktiv zu Identitat beitragt bzw. Rolle von Identitat beeinflusst wird. Kauffmann (2000, S. 74)

11
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beschreibt zusatzlich, dass die Einnahme einer neuen Rolle unvermeidlich eine Verschiebung
in der Identitatskonstruktion erzeugt und dass in Ubergangsperioden beziiglich der Vorstellung
vom alten und neuen Selbst ein erhéhtes Konfliktpotenzial auftreten kann. Die Art ,Verdopp-
lung der Personlichkeit' ist dabei meistens nur von kurzer Dauer, zeigt aber deutlich, dass es
nicht nur zu Transformationen kommen kann, sondern auch zu multiplen Entwirfen des Ichs

in Konkurrenz oder Erganzung zueinander.

Ahnlich wie Identitat mit einem dynamischen Charakter verbunden ist, so ist auch die Rolle
bzw. sind die Rollen einem Wandel im Lebenslauf von Menschen unterzogen (Sperlich/Geyer
2018). Als Bestandteile eines komplexen, sozialen Gefliges sind Rollen vielfaltig, kbnnen mul-
tipel von dem:der Trager:in eingenommen werden und beziehen sich zumeist in einer komple-
mentaren Struktur auf andere Rollen und ihre Trager:innen. Betrachtet man den Begriff der
Rolle naher, so scheint sie eine Art Voraussetzung oder stete Rickspiegelung der Identitat zu
sein, wodurch sich ein intensives Geflecht gegenseitiger Abhangigkeit der Termini ergibt. Vor
allem in interaktionistisch gepragten Uberlegungen wird auf die Co-Abhangigkeit dieser beiden
Konstrukte hingewiesen. Kauffmann beschreibt es folgend:

Indem sich die Akteure in Rollen engagieren und Anpassungen in der Interaktion verhandeln,

beteiligen sie sich an der Umbildung ihrer verinnerlichten Schemata und entwerfen so die Rah-

men ihrer Identitdtsbestimmung neu. [...] Tats&chlich bildet sich Identitdt — und zahlreiche Au-

toren haben das unterstrichen — wesentlich durch eine sukzessive Einnahme von Rollen aus.
(Kauffman 2000, S. 71f.)

Zusammenfassend liegt im Kontext interpretativer Paradigmen demnach eine gewisse Co-
Abhangigkeit zu Grunde, d. h. dass Identitat und Rolle sich gegenseitig beeinflussen. Wichtig
zu betonen ist, dass Veranderungen im Prozess selbst von den beiden unterschiedlich struk-
turiert sein kdnnen — so sind kurz-, mittel- und langfristige Dynamiken zu beobachten (situativ,
episodisch oder biographisch). Es kénnen sowohl vertikale (langzeitlich und biographisch) als
auch horizontale (kurzeitlich und alltaglich) Perspektiven im Aushandlungsprozess ausge-
macht werden (Geulen 2010, S. 167f., aufbauend auf Habermas 1968). Neben dem Prozess-
charakter und dem Kontext bzw. der situativen Verortung von ldentitat und Rollen missen
allerdings auch Zugehdrigkeits- und Abgrenzungsprozesse thematisiert werden. Kneidinger-
Muiller (2017, S. 66f.) beschreibt, dass Identitat auch immer im Vergleich zu anderen Personen
gebildet wird. Interaktion und Feedback formen unsere Identitat, unsere Rollenperfomanzen
werden beeinflusst und somit auch verschiedene ldentitatsaspekte, welche wir (nicht) offen-
baren. Das gesellschaftlich gewachsene Mehr an Méglichkeiten, an welchem Metaprozesse
wie Globalisierung, Individualisierung und Mediatisierung (Krotz 2007) einen erheblichen An-
teil tragen (sowohl situativ als auch interaktiv), wirkt sich dabei auf Identitat aus. Mikos (1999a,
S. 4) weist in diesem Zusammenhang explizit auf den Plural zu Identitat (=ldentitaten) hin,

welcher im Zeitgeist multiperspektivischer, multipluraler und individualisierter Gesellschaften

12



EINLEITUNG

eher zu gebrauchen ist und somit in Tradition zu interpretativen, interaktionistischen Uberle-
gungen von z. B. Mead oder Goffman steht. Kneidinger-Mdller (2017, S. 68) folgend kann der
Plural von Identitdten um das Wort ,Patchwork-Charakter” erweitert werden, d. h. Identitat und
Rollenhandlungen, welche sich in vielen alltédglichen Situationen meist vollkommen unbewusst
aulern und als Ganzes zusammensetzen. Doring (2003, S. 235) fasst es aufbauend auf
Erikson (1956) folgendermalRen zusammen:

Unter Identitdt im modernen Sinne versteht man das Bewusstsein einer Person, sich von ande-

ren Menschen zu unterscheiden (Individualitét) sowie (iber die Zeit (Kontinuitdt) und (ber ver-

schiedene Situationen (Konsistenz) hinweg im Kern dieselbe, durch bestimmte Merkmale aus-
gezeichnete Person zu bleiben. (Déring 2003: 325, H.i.O.; Erikson 1956)

Auch Schorb (2014, S.173) verweist auf den Patchwork- bzw. Bricolage-Charakter und die
(Teil-) Identitaten.

Die Arbeitsdefinitionen von Identitat und Rolle fir diese Arbeit werden in Anbetracht der eben
aufgezeigten Zugange folgendermalfien beschrieben: Identitdt und Rolle werden zusammen-
hangend in ihrer Beeinflussung sowie distanziert in ihren grundlegenden Spezifika gedacht.
Identitat wird zunachst als etwas verstanden, welches in grundlegenden Interaktionen mit dem
sozialen Umfeld zustande kommt. So werden vielfaltige Seiten des Ichs gebildet, welche durch
unterschiedliche Faktoren aktiv und passiv beeinflusst werden (z. B. aktive Abgrenzung oder
Zugehorigkeit zu Gruppen oder passive Beeinflussung durch soziale Strukturen) und von In-
dividuen situativ hierarchisch geordnet werden kénnen. Rollen setzen an diesen Identitdten an
und zeigen sich als fassbares Spiegelbild in diesen Interaktionen. Sie kénnen sich nahe an
den Identitaten und dem Selbstverstandnis der Person bewegen bzw. sich auch aktiv davon
in Situationen abgrenzen und bewusste Distanzmomente zu Identitaten schaffen. Grundle-
gend wichtig sind die Dynamik und Prozesshaftigkeit, die beide Begriffe auszeichnen. Sie fuh-
ren dazu, dass Individuen mehr oder weniger aktiv auf Gegebenheiten reagieren kénnen und
somit multiple Entwirfe von Identitaten bilden, die sich wiederum auf Rollenperformanzen aus-

wirken konnen.
(Soziale) Netzwerke als Beziehungsgeflechte

Netzwerke werden im Kontext dieser Arbeit in erster Linie als soziale Beziehungsgeflechte
gedacht. Es zeigt sich dabei eine unweigerliche Verknupfung dieser Konstrukte. So referiert
Ahrens (2009, S. 299) auf das ,Geflige von konkreten oder abstrakten Akteuren, die durch
Beziehungen miteinander verbunden sind“ und Vonnelich (2020, S. 44) weist auf Beziehungen
und die Verbindungen derer hin, indem er Struktur und Vernetzung in seine Definition einflie-
Ren lasst:

[Soziale Netzwerke sind] zunéchst einmal mehr als die sozialen Kontakte eines Individuums.
Soziale Netzwerke heben sich dann von sozialer Integration ab, wenn sie Aussagen (iber die
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Struktur sozialer Kontakte zulassen, also (ber die individuellen sozialen Kontakte auch die Ver-
netzung der Alteri untereinander sichtbar macht. (Vonnelich 2020, S. 44)

Barnes (1979, zit. nach Ahrens 2009, S. 301) spricht von verschiedenen Reprasentanten von
Beziehungen bzw. Relationen in Netzwerken (z. B. Personen oder Gruppen) und gliedert die
Beziehungsgeflechte in Abhangigkeit von Typ und Inhalt. So definiere jeder Beziehungstyp ein
eigenes Netzwerk, das sich einzigartig bezuglich Inhalt, partizipierenden Akteur:innen und der
strukturellen Organisation in Kombination prasentiere. Innerhalb dieser Zugange werden be-
reits mehrere Parameter deutlich, die es im Kontext der Beziehungsgeflechte sozialer Netz-
werke zu beachten gilt. Letztendlich ist der Grundgedanke hinter sozialen Netzwerken eigent-
lich ein einfacher: Individuen handeln nicht unabhangig voneinander, sondern vielmehr stets
im Zusammenhang mit ihren zwischenmenschlichen Beziehungen (Burt 1992). In der Betrach-
tung von Netzwerk als Beziehungsgeflecht kdnnen somit verschiedene Perspektiven einge-
nommen werden, um sie zu beschreiben oder zu analysieren und es kbnnen verschiedene
Netzwerkebenen ausgemacht werden — v. a. in Verbindung ihres Grades an informellem bzw.
strukturellem Einfluss (Bruns 2013, S. 96f.; Vonneilich 2020, S. 42). So ist prinzipiell in primare
(informell, persénlich, mikrosozial, z. B. Familie/Verwandte, Freunde), sekundare (informell-
formell, organisierend, nicht personenbildend, mesosozial, z. B. NGO-Verbande, Selbsthilfe-
gruppen) und tertiare (formell, professionell, institutionell, makrosozial, z. B. Krankenhaus,
Arztpraxen) Netzwerkumgebungen zu unterscheiden. Die Gré8e, Zusammensetzung, Dichte
und Intensitdt des Netzwerkes umfassen zum einen alle Akteur:innen in dem Netzwerk sowie
die Rollenklassifikationen der Netzwerkmitglieder und ihre Verbindungen (Ludwig-Mayerhofer
1992, S. 115; Gasser-Steiner/Freidl 1995, S. 70; Vonneilich 2020, S. 42). Zum anderen werden
zusatzlich zur Einteilung in die grundlegende Natur der Netzwerkbeteiligten (primar, sekundar,
tertiar) explizit daran zu verknipfende Rollenaufgaben und -erwartungen sowie Beziehungs-

geflechte weiter beschrieben.

Vonneilich (2020, S. 35) macht auf grundsatzliche qualitative und quantitative Dimensionen
von sozialen Netzwerkbeziehungen aufmerksam. In die Untersuchung von Netzwerken muss-
ten somit verschiedene Faktoren einflieRen: GroRe und Umfang, Dichte und Nahe, Bezie-
hungsstarke; Heterogenitat sowie Zusammensetzung und/oder Austauschfrequenz zwischen
den Mitgliedern (Jungbauer-Gans 2002, S. 110-115; Kiinemund/Kohli 2010, S. 309). Fir diese
Arbeit gilt der individuelle Zugang auf der Mikroebene. Das bezieht sich zum einen auf die
dyadische Struktur der Netzwerkverbindung von Individuum und Netzwerkpartner:in selbst in
Abhangigkeit des Gesamtnetzes. Darlber hinaus wird das individuelle Netzwerk auf der Mik-
roebene egozentrisch betrachtet, d. h. aus der Perspektive eines einzelnen Netzwerkknotens

heraus (Ahrens 2009, S. 304f.). Dabei gilt es, den Menschen und seine sozialen Beziehungen
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als zentral zu definieren, wobei hier mehr als die reine Anzahl an Kontakten zahlt und qualita-
tive Momente von Netzwerkstrukturen (Beziehungsstarke, Kontaktmdglichkeiten etc.) ver-
starkt in den Blick genommen werden. Somit verspricht ein egozentrierter Blick auf Netzwerke
einen Uberblick iber die Gesamtheit sozialer Beziehungen von einer Person (Neuberger 2011,
S. 37). Wichtig ist, dass Netzwerke und Verbindungen prinzipiell als dichotom verstanden wer-
den konnen, d. h. sie sind vorhanden oder eben nicht (Barnes 1979, S. 403-423, zit. nach
Ahrens 2009, S. 301).

Des Weiteren gilt es zu beachten, dass Netzwerkpartner:innen unterschiedlich strukturiert
sind. Sie setzen sich zunachst aus Vertreter:innen klassischer Sozialisationsinstanzen zusam-
men (Familie, Freund:innen, Arbeitskolleg:innen etc.), kdnnen aber gleichzeitig eine dynami-
sche Erweiterung um Personen aus moderneren Instanzen wie Medien (=Nutzer:innen) erfah-
ren. Netzwerke und deren -partner:innen sind dabei Bourdieu (1983) folgend wichtige Liefe-
ranten flr die Kumulation von sozialem Kapital und flihren dazu, dass wir Uber die involvierten
Personen eine ,komplexe Sammlung emotionaler, struktureller und 6konomischer Vorteile*
verfugen (Kramer et al. 2017, S. 49). Ein Konzept, welches in diesem Zusammenhang haufig
angetroffen wird, ist Granovetters Unterscheidung der ,strong ties“ und ,weak ties“* — d. h.
starke und schwache Netzwerkverbindungen. Die Differenzierung referiert auf Nahe und Dis-
tanz der Netzwerkpartner:innen zueinander und definiert sich u. a. Uber die Faktoren Zeit-
dauer, emotionale Intensitat, Intimitat (Vertrauen) und den Austausch gegenseitiger Leistun-
gen (Granovetter 1973, S. 1361). Je intensiver diese Faktoren zusammenspielen, desto enger
sind die Netzwerkpartner:innen verbunden, was wiederum als starke Verbindung (strong tie)
zu definieren ist. Eine schwache Verbindung (weak tie) stellt dabei das simple Gegenteil einer
starken Verbindung dar. Die Aufteilung der Beziehungen in stark und schwach ist mitunter
nutzlich, um erste Strukturen individueller Netzwerkstrukturen offensichtlich werden zu lassen

und folgt der Dichotomie des Vorhandenseins vs. nicht Vorhandenseins von Barnes (1979).

Verbindet man die Perspektiven von Granovetter mit jener von Bourdieu lassen sich aufbau-
end auf Putnam (2000, S. 22-24) gewisse Eigenschaften sozialer Netzwerke als Beziehungs-
flechte ermitteln: das ,bonding social capital” (v. a. strong ties mit emotionaler Unterstiitzungs-
leistung, Sicherung von sozialem Halt etc.) und das ,bridging social capital’ (v. a. Erschliel3ung
neues Wissens, neuer Informationen und neuer Erfahrungen). Allerdings weist Stegbauer
(2010, S. 110) darauf hin, dass sowohl die starken als auch die schwachen Verbindungen
hierarchisiert sein kdnnen: ,Man [kann] zwischen einer Reihe ,enger ’Beziehungen mit ganz
verschiedenem Beziehungscharakter unterscheiden. So erfahren beispielsweise strong ties
wie Freund:innen und Familienmitglieder durchaus eine individuelle Platzierung im ego-
zentrierten Netzwerk. Mitunter Iasst sich hier das Konzept von Qualitat von sozialen Netzwerk-

verbindungen innerhalb der Beziehungsstarke neu denken, indem Qualitat pro Verbindung im
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doppelten Sinne individuell vergeben und bewertet wird. Zusatzlich ist darauf hinzuweisen,
dass Beziehungskomplexe in sozialen Netzwerken vielschichtig sind. Sie kdnnen durchaus
von sozialer Unterstltzung gepragt sein, wie Gasser-Steiner und Freidl (1995, S. 71f.), Bruns
(2013, S. 105f) oder Vonnelich (2020, S. 36f.) es aufzeigen. Keim-Klarner (2020, S. 338) macht
allerdings darauf aufmerksam, dass durchaus negative oder ambivalente Beziehungsinhalte

transportiert werden kénnen.

Neben den Strukturmerkmalen, Perspektiven auf Dichte und hierarchischer Anordnung von
Beziehungen im Netzwerk, missen auch Kontaktmdglichkeiten in den Blick genommen wer-
den. So beschreibt Vonnelich (2020, S. 42), dass ,nicht nur die Position eines Individuums
innerhalb eines sozialen Netzwerks identifiziert werden kann, sondern durch Offenlegung der
Strukturen eines Netzwerks auch die Mdglichkeiten fur Kontaktfahigkeit”. Beziehungen leben
von Austausch und Kommunikation und kénnen Uber Intensitat Geflechte verstarken oder ab-

schwachen.

Fir diese Arbeit gilt aufbauend auf diesen Erkenntnissen folgendes fir Netzwerke als (soziale)
Beziehungsgeflechte: Sie werden egozentriert und somit primar in ihrer Netzwerkumgebung
gedacht. Die Fokussierung auf den Menschen im Mittelpunkt seiner sozialen Beziehungen
offenbart einen zielfiihrenden Uberblick seiner sozialen Beziehungen. Vom Individuum aus
bilden sich Netzwerkverbindungen unterschiedlicher Starke und Intensitat (strong & weak ties),
die nicht nur individuell gewichtet und hierarchisiert werden, sondern auch Qualitat, Nahe so-

wie Distanz zwischen diesen Verbindungen definieren.

Die folgende Tabelle (Tab. 1) soll die aufgestellten Arbeitsdefinitionen zusammenfassen und
das Wesentliche, welches fur die folgende Studie gilt, hervorheben. Wird innerhalb der vorge-

legten Ausarbeitung auf die Begriffe verwiesen, gilt es die hier aufgestellten Definitionen zu

beachten.
Arbeitsdefinitionen in der Ubersicht
Alltag ist ein im Grunde latentes Nebenher von Routinen. Punktuell speist sich alltdgliche
Struktur in symbolbehafteten Ritualen. Das unbewusste Geschehen in routinierten Hand-
Alltag

lungen erféhrt wenig Reflexion und wird (iber Stbérerfahrungen direkt und aktiv erfahrbar
gemacht.

I
Biographie ist ein individuelles und symbolbehaftetes Narrativ. Die Ich-bezogenen Refle-

Biographie  Xionen sind liber ihre Non-Linearitét sowie ihre Selektivitét in prégenderen Momenten der
individuellen Erzéhlung strukturiert.
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Identitat

Identitat ist das Selbst als Ergebnis aus Interaktionen und dem Auseinandersetzen mit
der sozialen Umwelt heraus. Sie wird durch aktive und passive Prozesse beeinflusst (z.
B. bewusste Abgrenzung oder unbewusste Akzeptanz sozialer Strukturen). Identitét ist
per se ein Konstrukt, welches auf Vielfachstruktur (Bricolage-Charakter) ausgelegt ist.
Die Entwiirfe kbnnen gleichberechtigt oder hierarchisch geordnet und situativ genutzt
werden.

Rolle

Rollen sind das Spiegelbild von Identitét in sozialen Interaktionen und kénnen sich aktiv
zu ldentitétsentwiirfen bekennen oder sich von ihnen situativ distanzieren. Rollen sind
ebenso wie Identitdten multipel zu denken, wodurch in ihnen gleichermal3en eine Flexibi-
litét in der Handhabung liegt.

Netzwerke

Netzwerke sind soziale Beziehungsgeflechte, die egozentriert gedacht werden und somit
einen individuellen Uberblick sozialer Netzwerkstrukturen erméglichen. Die dichotomen
Verbindungen werden dabei nach unterschiedlichen Parametern klassifiziert (Stérke &
Intensitét). Sie offenbaren Einblicke in die Qualitdt und individuelle Hierarchisierung der

Verbindungen.

TABELLE 1: ARBEITSDEFINITIONEN (GEBUNDELT)

C. AUFBAU DER ARBEIT

Bei der vorgelegten Arbeit handelt es sich um eine empirische, qualitative Studie, welche sich
an der Schnittstelle der Kommunikations- und Medienwissenschaften sowie der Medizinsozi-
ologie bewegt. Die Studie folgt dabei in ihrem Aufbau den Standards wissenschaftlicher Arbei-
ten und gliedert sich in drei Haupteile: (I) Theoretische Perspektiven, (1) Empirische Untersu-

chung und (Ill) Resiimee und Reflexion.
I. Theoretische Perspektiven

In diesem Teil werden grundlegende Erkenntnisse aus den beiden Forschungsdisziplinen zu-
sammengetragen und unter den themenleitenden Aspekten von Alltag, Identitdt und Netz-

werke geordnet.

In Kapitel (2) Alltag und Biographie zwischen Krankheit und Medien werden die genannten
Begriffe zunachst aus kommunikations- und medienwissenschaftlicher Perspektive betrachtet.
Als Rahmentheorien wird die Mediatisierung nach Krotz (2007) sowie Krotz und Hepp (2012)
herangezogen, um ein grundlegendes Verstandnis von Medienhandeln und Medienumgebun-
gen zu schaffen. Daran dockt die Theorie der Medienpraktik nach Couldry (2004; 2012) an,

die explizite Einsichten in die Medienhandhabung als Bestandteil sozialer Praktik ermdglicht.

17



EINLEITUNG

Beide Theorien sind am ehesten dem Alltagsverstandnis zuzuordnen. Um biographische Per-
spektiven zusatzlich einzubinden, wird ein Blick in den Bereich der Medienbiographie gewor-
fen. Ein Exkurs zu Alltags- und Lebenswelten rundet diese Ubersicht ab. Daran schlieRt sich
die Betrachtung von Alltag und Biographie im Kontext chronischer Erkrankungen an. Hierbei
wird einerseits explizit auf Burys (1982; 2002) Uberlegung aufgebaut, andererseits das Stan-
dardwerk im Kontext zu chronischen Erkrankungen von Corbin und Strauss (2010) herange-
zogen. Sie verweisen darauf, inwieweit chronische Erkrankungen Alltagsleben und biographi-
sche Entwirfe stéren bzw. beeinflussen kdnnen und welche Auswirkungen fur das betroffene
Individuum damit verknupft sind. In einer Zusammenfassung werden die Perspektiven verbun-

den und die wichtigsten Erkenntnisse herausgestellt.

Es folgt das Kapitel (3) Identitét, Krankheit und mediale Kommunikation. Hier wird sich erneut
dem Themenkomplex aus den unterschiedlichen Fachdisziplinen gendhert. Dabei wird zu-
nachst auf die Rolle der Medien als elementare Sozialisationsinstanz fir Menschen eingegan-
gen. Aufgrund ihres Stellenwertes tragen sie im Verstandnis dieser Arbeit explizit zu Identi-
tatsbildungen und Rollenperformanzen bei. Hierbei werden punktuell Verknipfungen zu Kapi-
tel 2 und den Theorien der Mediatisierung und Medienpraktik geknupft, um die Prozesse nach-
vollziehbar zu machen. Zusatzlich wird die in der Studie anvisierte Zielgruppe junger Erwach-
sener fokussiert, welche als Uberdurchschnittliche Mediennutzer:innen sich anderen bzw. in-
tensiveren Einflissen der Medienwelt auf identitatsbildenden Prozessen stellen. In diesem Zu-
sammenhang werden Distanz und Nahe von virtuelle Online-ldentitaten, vornehmlich aus der
Social Media-Umgebung, und Offline-ldentitdten besprochen. Darauf aufbauend schlieRen
sich theoretische Uberlegungen zu Identitat und Rolle aus dem Bereich der chronischen Er-
krankungen an. Das Kapitel fokussiert zunachst die Betrachtungsweise von Identitat und Rolle
im Sinne des interpretativen Paradigmas. Dabei wird explizit auf theoretische Perspektiven zu
Identitatsentwlrfen und -hierarchien eingegangen, die im Kontext chronischer Erkrankungen
etabliert sind (u.a. Charmaz 1987). Um die Rolle von Patient:innen im Gefiige des Gesund-
heitssystems besser reflektieren zu kdnnen, wird die Sichtweise anschlielend um einen struk-
tur-funktionalistischen Zugang erweitert. Anhand dieser Aufschllisselung werden die Mdglich-
keiten und Grenzen fir chronisch erkrankte Patient:innen im Gesundheitssystem erklart sowie
ihre explizite Auswirkungen auf das Rollenhandeln. Erneut werden die Erkenntnisse verbun-

den und zusammengetragen.

Das Kapitel (4) Netzwerke im Kontext von Medien und Gesundheit widmet sich dem namens-
gebenden, letzten groRen Themenkomplex. Um dem anvisierten sozialen Charakter der Netz-
werke als Beziehungsgeflechte im Kontext der Kommunikations- und Medienwissenschaften

zu entsprechen, wird erneut der Bereich des Internets und Social Media fokussiert. Dabei ste-
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hen Moglichkeiten der Vernetzung und des Austausches im Mittelpunkt und wie jene ergan-
zend zu den Offline-Alltagswelten funktionieren. Darauf schlie3t sich eine Verknlpfung des
Themenkomplexes Gesundheit im Bereich Social Media an. Dabei werden verschiedene Ak-
teur:innen vorgestellt sowie Vor- und Nachteile diskutiert. Es folgt die Betrachtung sozialer
Netzwerkstrukturen im Kontext chronischer Erkrankungen. Aufgrund der Intensitat und Dauer
der Erkrankungen sind Netzwerkverbindungen unweigerlich in den Bewaltigungsprozess ein-
gebunden. Es wird darauf eingegangen, wie sich soziale Unterstitzungsmomente differenzie-
ren lassen und wie sich Netzwerkdynamiken in Erleben und Verandern darstellen. Auch hier

schliefdt sich eine Zusammenfassung der diskutierten Zugange an.

Im Kapitel (5) Forschungsstand folgen fur die Arbeit zielfihrende Erkenntnisse aus dem anvi-
sierten Forschungsbereich. Dabei werden eingangs chronische Erkrankungen im Verlauf und
unter Berlcksichtigung von Einflussfaktoren im Erleben allgemein thematisiert und Erkennt-
nisse mit Blick auf die anvisierte Patient:innengruppe dieser Arbeit sowie (medialer) Krebs
explizit verengt und fokussiert. Es wird zunachst darauf eingegangen, wie sich Dynamiken im
Krankheitsverlauf zeigen (das Modell der (lliness) Trajectory). Zudem werden Verbindungen
zwischen Erkrankten und soziodemographischen Variablen (Geschlecht, Alter und Soziodko-
nomie) gezogen. Ziel ist es, einerseits auf Zeit (Veranderung, Behandlung etc.) als wichtigstes
Kriterium im chronischen Behandlungsprozess zu referieren und andererseits Sozio-Merkmale
als Einflisse zu fokussieren, welche individuelles Krankheitserleben sowie -bewaltigung be-
einflussen konnen. Daran schlieldt sich ein Kapitel zu jungen Erwachsenen mit Krebs an, wel-
che als Patient:innengruppe im Mittelpunkt dieser Studie stehen. Es wird auf die Multiperspek-
tivitat des Zugangs zu dem Betroffenenkreis eingegangen sowie ihre Spezifika in ihren Dimen-
sionen (physisch, psychisch, sozial-emotional sowie existenziell) vorgestellt. Schlussendlich
wird ein Blick in die bisherige Forschung zu (medialer) Krebskommunikation geworfen. Dabei
werden zunachst populare Social Media-Plattformen (Facebook, Instagram, YouTube, Twit-
ter®) betrachtet und wie Krebs dort thematisiert wird bzw. (junge) Krebsbetroffene diese nut-
zen. Anschlie3end folgt ein Einblick in Kommunikationsprozesse im Verlauf einer Krebserkran-
kung und wie kommunikative Bedulrfnisse sich auf Patient:innenseite in Abhangigkeit der

Krankheitsphase verandern kénnen.

In (Kapitel) (6) Zwischenfazit werden die zuvor beschriebenen Themenbereiche aus Theorie
und Forschung in vier Dimensionen zusammengefasst und auf ihre wichtigsten Erkenntnisse

zurlckgefihrt.

> Auch wenn Twitter mittlerweile als X eingetragen ist, wird sich in dieser Arbeit aufbauend auf der
Literatur dem Vorgdngernamen gewidmet.
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1. Empirische Untersuchung

Im zweiten Teil der Arbeit wird die empirische Untersuchung fokussiert. Dabei gilt es v. a. den
qualitativen Forschungsprozess transparent aufzuzeigen, um die Nachvollziehbarkeit der Stu-

die sicherzustellen.

Kapitel (7) widmet sich dem methodischen Vorgehen der vorgelegten Studie. Dabei werden
zunachst die Forschungsfragen prasentiert, die sich aufbauend auf Teil 1 und dem Sichtbar-
machen potenzieller Desiderate gebildet haben. Daraufhin schlie3t sich zum einen eine Uber-
sicht der gewahlten Methode, das problemzentrierte Interview nach Witzel (1985), an. Zum
anderen werden aufbauend auf den Grundlagen der Interviewmethode die Teilelemente der
Gruppengesprache im Sinne der Operationalisierung sowie das Sampling vorgestellt. Die
Transkripte werden aufbauend auf Kuckartz (2018) einerseits mithilfe der inhaltlich strukturie-
renden, qualitativen Inhaltsanalyse, andererseits durch Typenbildungsverfahren analysiert.

Eine bildliche Ubersicht des Forschungsprozesses rundet das Kapitel ab.

In Kapitel (8) Auswertung | werden die herausgearbeiteten Kategorien vorgestellt. An dieser
Stelle wird die Logik aus Teil | aufgegriffen und die Ergebnisse thematisch in die Bereiche
Alltag & Biographie, Identitat & Rolle sowie soziale Netzwerke strukturiert. Die Kategorien wer-
den eingangs in einer Ubersicht vorgestellt und entfalten anschlieBend tiber Zuweisungen von
Betroffenenaussagen und deren Kontextualisierung ihre Dimensionen. In Kapitel (9) Auswer-
tung Il folgt darauf aufbauend die Typologie. Das Kapitel ist themengeleitet Gber die heraus-
gearbeiteten Typen der benannten Medienpraktiken strukturiert. Im Mittelpunkt dabei stehen
pro Typ die Veranderungsmomente im Krankheitsverlauf, welche malfigeblich zur Typenbil-

dung beigetragen haben und visuell dargestellt werden.
Ill. Resiimee und Reflexion

Der dritte Teil der Arbeit beinhaltet das Restiimee und die Reflexion der Studie. In ihr werden
zunachst die Ergebnisse gebiindelt und riickbesprochen, praktische Erkenntnisse und Impli-

kationen vorgestellt sowie Limitationen diskutiert.

Das Kapitel (10) Diskussion und Zusammenfassung greift Aspekte aus den Auswertungskapi-
teln auf und reflektiert diese vor dem in Teil 1 besprochenen Theorien und Erkenntnissen aus
der Forschung. Dabei wird einerseits erneut auf die fir die Arbeit bestimmende und themen-
geleitete Struktur Alltag - Identitat - Netzwerke zurtickgegriffen und andererseits ein Bogen zu
dem (6) Zwischenfazit gespannt. Dieses Kapitel vereint damit diskursive und zusammenfas-

sende Aspekte.
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Die Schlussbetrachtung und das Fazit sind in Kapitel (11) zu finden. Der Abschnitt ist zunachst
dahingehend zu verstehen, dass die Studie reflexiv beleuchtet, Limitationen thematisiert und
Potenziale zukiinftiger Forschung aufgezeigt werden. Praktische Implikationen sowie ein the-

oretischer Ausblick runden die Arbeit ab.
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ALLTAG UND BIOGRAPHIE ZWISCHEN KRANKHEIT UND MEDIEN

TEIL | - THEORETISCHE PERSPEKTIVEN

2. ALLTAG UND BIOGRAPHIE ZWISCHEN KRANKHEIT UND MEDIEN

In diesem Kapitel sollen die ersten Themenschwerpunkte der Arbeit anvisiert werden — Alltag
und Biographie. Dabei stitzen sich die Ausfihrungen auf die in der Einleitung gestellten Ar-

beitsdefinitionen.

Alltag wird als ein latentes Nebenher von Routinen verstanden, welches punktuell um symbol-
hafte Rituale erganzt wird. Das unbewusste Geschehen in routinierten Handlungen erfahrt nur
wenig direkte Reflexion und wird zumeist Uber Stérerfahrungen direkt und aktiv erfahrbar ge-
macht. Alltag bedeutet somit in erster Linie RegelmaRigkeit und Wiederholung. Ein intensiver
Blick in den Komplex Alltag eroffnet liberaus spannende Perspektiven, da er durch unter-
schiedliche Faktoren beeinflusst wird. Er kann als interindividuell organisiert und strukturiert
verstanden werden — je nachdem, welche lebensweltlichen Bedingungen fir das Individuum
gelten bzw. welche gesellschaftlichen Normen ausgemacht werden kénnen (z.B. Arbeit, Fa-
milienstand, Geschlecht, Milieuzugehorigkeit, Gesundheitszustand etc.) (Krotz/Thomas 2007;
Corbin/Strauss 2010; Mdller 2010a; Muller 2010b). Biographie ist hingegen ein individuelles
und symbolbehaftetes Narrativ, welches auf reflexive Momente ausgelegt ist. Dabei kenn-
zeichnen biographische Erzahlungen eine selektive Auswahl pragender Momente in (rtck-
wartsgewandten) Rekonstruktionsprozessen, die mit Wert und somit individueller Symbolik
versehen sind (Hoffmann/Kutschka 2010; Baetge 2018; Ganguin/Gemkow 2021).

Alltag als eher unbewusstes Erleben sowie Biographie als symbolisch aufgeladene Konstruk-
tion kdnnen unter verschieden Aspekten betrachtet werden, was im Folgenden mediale Kom-

munikation sowie chronischen Krankheitserfahrungen sind.

21 DIE BEDEUTUNG VON MEDIEN IM ALLTAG UND IN DER BIOGRAPHIE

Alltag ist zentraler Aushandlungsort medialen Verhaltens. Krotz (2007, S. 112) weist auf das
unauflésliche Geflecht von Mensch, Medien und Alltag hin. Medien kénnen dabei aufbauend
auf Thomas und Krotz (2008, S. 32) eine zentrale Rolle in der Alltagskultur zugeschrieben
bekommen. Hepp (2008, S. S 79) definiert Alltag als einen Raum, in welchem Medien ange-
eignet werden bzw. welcher von Medien selbst mitgestaltet wird. Auch Couldry (2004; 2012)
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weist auf die Abhangigkeiten hin, indem er Alltag als Rahmen setzt, in welchem mediale Prak-
tiken ausgelbt werden und stattfinden. Rdser (2007a, S. 7) beschreibt die Symbiose Alltag-
Medien folgendermalfien: ,Medienhandeln ist immer auch Alltagshandeln und umgekehrt er-
folgt Alltagshandeln vielfach mediatisiert. Die Forschungsperspektive Alltag und somit alltag-
liches Medienhandeln wurde dabei Miller (2010b, S. 174) folgend im Zuge der Cultural Studies
aufgewertet als ,Baustelle vieler moglicher differenzierter (Gegen-) Kulturen®. Diese recht un-
vollstandige Aufzahlung auf Alltagsperspektiven im Kontext von Medien, -handeln und -praktik
zeigt bereits, wie umfangreich sich dem Bereich genahert werden kann und wie Dimensionen,
so eng sie miteinander auch verknUpft sind, in ihren theoretischen Herkiinften und Details di-
vergieren konnen. Eins bleibt dennoch bestehen: Die Wichtigkeit des Alltags ist aus kommu-
nikations- und medienwissenschaftlicher Perspektive unumstritten. Die enge Verbindung wird
bereits in den 1980er Jahren im Domestizierungsansatz deutlich. Bausinger (1984, S. 66-68)
zeigte in einem fiktiven Fallbeispiel eindricklich auf, inwieweit Medien im hauslichen Alltag
Bedeutung erlangen kdnnen, diesen begleiten und sich integrieren oder als sozialer, kollektiver
Moment funktionieren. Diese Analyseperspektive nahert sich dabei nach Réser (2007b, S. 15)
dem Alltag im Zusammenhang von Medienaneignung, indem gezielt Situationen der Medien-
nutzung und Bedeutungszuschreibungen im Kontext von Medienhandeln in den Blick genom-
men werden. Darlber hinaus kann die Domestizierung auch dazu genutzt werden, um Diffu-
sionsprozesse neuer Medien (-technologien) zu beschreiben bzw. theoretisieren. Grundveror-
tung ist dabei immer der hausliche Kontext, in welchem Alltag vornehmlich stattfindet sowie

Routinen und Rituale, welche die zeitliche Struktur und das Miteinander pragen.

In dieser Arbeit kann eine Monolokalisierung auf das ,Hausliche“ aufgrund der therapeutischen
Dimensionen (z.B. Krankenhausaufenthalte), aber auch der Ortsunabhangigkeit von (moder-
nen) Medienangeboten (z.B. Smartphone) als nicht hinreichend angesehen werden, weshalb
eben jener theoretische Ansatz der Domestizierung zwar als wichtig fir ein grundlegendes
Verstandnis angesehen wird, aber um multi-lokale ,Metaprozesse’ des Alltags erweitert wer-
den muss. Hier setzen die Konstrukte des alltaglichen Medienhandelns und der alltaglichen
(sozialen) Medienpraktik an, welche sich neben dem ,Hauslichen’ als Ort auf weitere, als all-
gemein zu definierende lokale Dimensionen ausdehnen und den aktiven Menschen im Um-
gang mit Medien bzw. in der Umgebung von Medien ohne 6rtliche Beschrankung in den Mit-
telpunkt riicken. Der Alltag in der Verschrankung mediatisierter und medienpraktischer Per-

spektiven wird somit eingangs in diesem Kapitel thematisiert.

Alltag ist gleichzeitig als eine Art Basis retrospektiver Erzahlungen zu verstehen — insbeson-
dere, wenn Lebensgeschichten beschrieben werden. Handlungen und Ereignisse, die mit der
Gewohnheit der Routine brechen und/oder mit symbolbehafteten Bedeutungszuweisungen

versehen werden, sind Quintessenz biographischer Narrative. Wenn Alltag der Ort medialer
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Prozesse ist, so sind Biographien ebenso mit Medien unweigerlich verbunden. Hartung (2010,
S. 92) hebt diese Abhangigkeit hervor und beschreibt Biographien als Konstruktion eines Le-
bens, welches mit Medien in einem wechselseitig hervorbringenden Verhaltnis steht. Doch
scheinen nicht alle alltdglichen Handlungen gleichbedeutend fur biographische Medienge-
schichten zu sein. Folgt man Hackl (2001, S. 38) besitzt Alltagszeit (mit Medien) als ein Kon-
glomerat routinierter und blinder Handlungen in der Regel keine biographische Relevanz. Hoff-
mann und Kutschka (2010, S. 224) bestéatigen, dass wiederholende Ereignisse und somit Rou-
tinen durchaus an Erinnerungswert einblf3en kdnnen, obgleich es ihren Ereigniswert nicht in-
frage stellt. Welche Voraussetzungen missen demnach gegeben sein, dass gewisse Medien-
praktiken eher im Gedachtnis ihrer handelnden Subjekte verbleiben und erzahlt werden als

andere?

Zunachst wird sich Medien im Alltag aus den Perspektiven der Mediatisierung und Medien-
praktik genahert. Dabei wird der Metaprozess der Mediatisierung als Rahmentheroem defi-
niert, in welchem sich mediale Praktiken bewegen. Es folgt ein Einblick in die Medienbiogra-
phie. Da sowohl Alltag als auch Biographie eng mit dem Welten-Begriff verbunden sind, soll

ein kurzer Exkurs zu Alltags- und Lebenswelten dieses Kapitel abschlie3en.

2.1.1 ALLTAG, MEDIATISIERUNG UND MEDIENPRAKTIK

.,Familienahnlichkeit* — das attestiert Gentzel (2015, S. 192) dem Konzept der Mediatisierung
nach Krotz (2007) mit der praxistheoretischen Perspektive. Krotz' Handlungsbegriff des ,kom-
munikativen Handelns' zeige dabei Ubereinstimmungen mit dem auf, was er als ,Praktiken’
definiert (ebd., S. 195). Gentzel argumentiert, dass kommunikative Handlungen Gber Symbol-
systeme aktiv praktizierend zur Verstandigung beitragen wirden (S. 196). Kommunikative
Handlungen kénnen somit als kommunikative Praktiken definiert werden, die sich im Kontext
sozialer Praktiken entfalten. Auch Géttlich (2010, S. 27) weist auf Verbindungen bzw. mégliche
Erweiterungen des Mediatisierungskonzeptes in Kombination mit dem ,praxeological turn® hin.
Er beschreibt Alltag als integralen Bestandteil gesamtgesellschaftlicher (Macht-) Strukturen.
Kommunikatives Handeln, Kommunikation mit bzw. durch Medien als Objekt(e) und Mediati-
sierung als Prozess seien dabei entscheidende Aspekte des Alltags, aulRern sich in Performa-
tivitat und waren somit als Praktik veranlagt. Couldry (2004; 2012) nahert sich Medien und
damit einhergehend Handlungen ebenso Uber den Praxisbegriff. Er beschreibt soziale Prakti-
ken als offene Summe mit besonderem Fokus auf Medien und fragt, wie Menschen ihre (sozi-

alen) Praktiken um Medien herum anordnen bzw. ausrichten. Fasst man diese einleitenden
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Erkenntnisse zusammen, bedeutet es, dass Mediatisierung und Medienpraktik als theoreti-
sche Konzepte durchaus plausible Ahnlichkeiten aufweisen bzw. dialektisch als Erweiterungen

verstanden werden konnen.

Begriindet wird in beiden Fallen die VerknlUpfung der Theorien Uber die Dimension des Allta-
ges als zentraler Aushandlungsort bzw. Ort der performativen Praktik. Alltag sowie das kom-
munikative Handeln erweisen sich im Kontext der Mediatisierung dynamisch und als sieben®
ineinanderflieBende bzw. sich ergdnzende Prozesse (Krotz 2007, S. 114f.; Géttlich 2010, S.
23): (1) Medien sind allgegenwartig und (2) mit dem Alltag der Menschen unweigerlich verwor-
ren. In ihnen (3) mischen sich verschiedene Formen alltaglicher (interpersonaler) Kommuni-
kation und (4) sie nahern sich in Art und Ausgestaltung (z.B Uber ihre Inhalte) eben jenen
Alltagsstrukturen ihrer Nutzer:innen an bzw. werden von ihnen aktiv mitgeformt. Das (5) All-
tagshandeln und die Alltagskommunikation finden auf medienvermittelte Weise statt und (6)
Medien wird dabei eine signifikante Orientierungsfunktion fir Handlungen und Sinnerschlie-
Rung, Normierungen emotionalen Erlebens oder ideologischer Orientierung zugeschrieben.
Sie wirken sich (7) auf alle Alltags- und Lebensbereiche, die auf Kommunikation basieren, aus
und pragen diese. Der Metaprozess der Mediatisierung ist dabei eine Form sozialen und kul-
turellen Wandels, befindet sich in einem bestandigen Wechselspiel von Ursache und Wirkung
und braucht aktiv verhandelnde Kommunikation im Alltag, um funktionieren zu kdnnen. Diese
erfolgt aufgrund des technologischen Fortschrittes vermehrt medial” (Krotz 2007, S. 11; Krotz
2015, S. 443). Wahrend Mediatisierung als Metaprozess fir das handelnde Individuum auf-
grund seiner gesellschaftlich-sozialen Tragweite nicht direkt greifbar ist, wird es im Alltag un-
weigerlich erfahrbar gemacht und beeinflusst den Prozess. Oder anders: Medien strukturieren
und gestalten den Alltag der Individuen (Krotz 2007, S. 39) und formen ihn durch das Aufkom-
men neuer Technologien der Medienkommunikation, Adaptionen und Anpassungen alterer
kommunikativer Techniken sowie das schlichte Mehr an Verwendungsmaoglichkeiten aus
(ebd., S. 99). Im Alltag werden Medien erprobt und etabliert und sie selbst werden zu ,Alltags-
ressourcen“ (ebd., S. 44). lhre Mdglichkeiten sprengen lokale und zeitliche Grenzen kommu-
nikativen Handelns. So funktionieren Medien raum- und zeitunabhangiger und tragen zu situ-
ativen Entgrenzungen im Alltag der Menschen bei. Sie stehen in immer groferer Menge zu

allen Zeitpunkten zur Verfiigung (Zeit), kdnnen an immer mehr Orten genutzt werden und zu

6 Bei Krotz (2007) werden acht Thesen deutlich. Die letztere bezieht zunehmende Selbstdarstellung und
Stellungnahmen von Individuen ein, welche fiir diesen Kontext als nicht zielfiihrend angesehen und
daher nicht weiter thematisiert wird.

7 Krotz stattet seinen Medienbegriff mit Kommunikationsfahigkeit und Technikcharakter aus, d.h. welche
Dienste bieten Medien an und zu welchen kommunikativen Zwecken werden sie von Menschen ver-
wendet. Dieses Versténdnis inkludiert s&mtliche Formen von technisch strukturierten Medien —sowohl
altere, als auch neue (Hepp/Hartmann 2010, S. 11). Zusétzlich fiihrt Krotz (2007, S. 58) den Begriff der
Medienkommunikation als schlichte Kommunikation mittels Medien bzw. auf Medien gerichtet ein.
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immer mehr Orten verbinden (Raum) und sind in ihrer Nutzung (ob allein oder in Kombination)
mit immer mehr Absichten und Motiven in immer mehr Situationen verknUpft (sozial/situativ)
(ebd., S. 96). Sie sind verbunden mit ,Erwartungen, Hoffnungen, Bedirfnissen, Wissen und
Fahlen“ (ebd., S. 112). Dieses kommunikativ-mediale Erleben des Alltages einzelner Indivi-
duen tragt in der Summe zu Veranderungen des Zusammenlebens bei und somit zu Verande-

rungen in Gesellschaft und von Kultur.

Auch die Medienpraktik (media practice) verortet ihre Perspektive im Alltag. Couldry (2004, S.
128) beschreibt, dass Details zu Medienpraktiken selbst erst in der Alltagspraktik und der All-
tagsorganisation zu finden sind. KannengielRer (2018, S. 221) erwahnt, dass die praxistheore-
tische Perspektive es erlaubt, die spezifischen Aneignungsmuster von Medien durch Men-
schen in ihrem Alltag direkt nachzuzeichnen und zu untersuchen, welche Bedeutungen sie in
ihren alltaglichen Strukturen den Medien zuschreiben. Die Vorteile in der Betrachtung von Me-
dien® als Praktik sind nach Couldry (2012, S. 33) vierfach gegeben: (1) Sie sind von einer
Regelmafigkeit (im Handeln) begleitet und zeigen uns, wie medienbezogene Praktiken mit
anderen Praktiken zu Kombinationen verbunden und angeordnet werden und uns so Aussa-
gen zu Routinen, Zeitstruktur und Lebensstil liefern kdnnen; (2) Die praktische Fokussierung
des Handelns ist dabei nicht allein individueller Natur, sondern macht auch soziale Konstruk-
tionen transparent, in welchen wir uns bewegen (z.B. Macht- und Dominanzgeftige); (3) Der
praktische Blick legt unsere menschlichen Bedurfnisse im Handeln offen (z.B. Koordination,
Interaktion, Gemeinschaft etc.); und (4) Das praktische Handeln ist entscheidend fur die Frage,
wie wir mit Medien leben. Der Alltag spielt als zeitlicher Handlungsort immer eine elementare
Rolle. Im theoretischen Zugang wird dabei nur eine simple Frage gestellt: ,\What (quite simply)
are people doing in relation to media across a whole range of situations and contexts?“
(Couldry 2004, S. 119). In diesem Zusammenhang lassen sich den Medienpraktiken aufbau-
end auf Dang-Anh et al. (2017, S. 19-25) acht Eigenschaften zuweisen (kérperlich, situiert und
situierend, prozessual, medientibergreifend, zeichenhatft, infrastrukturell, historisch sowie so-

zio-kulturell), um diese Frage multiperspektisch beantworten zu kénnen:

Koérperlich: Praktiken stlitzen sich in ihrer Ausflihrung auf ein handelndes Subjekt und somit
Korper. Der Korper wird motorisch und sensorisch begriffen, d.h. nicht nur seine Handlungen
an sich, sondern auch das Ansprechen bzw. Einbeziehen der Sinne, was Dang-Anh et al.

(ebd., S. 19) als die kérperliche Eigenschaft medialer Praktik bezeichnen.

8 Medien folgen bei Couldry (2012, S. 35) einem weniger engen Verstdndnis im Vergleich zu Krotz,
sondern werden liberaus weit gefasst. Sie reichen von traditionell bis modern, mobil bis stationar, um-
fassen Inhalte jeglicher Art, kénnen institutionell und/oder individuell organisiert sein und direkt zugdng-
lich oder (iber Ferniibertragung funktionieren.
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Situiert und situierend: Innerhalb von Praktiken werden nach Couldry (2012, S. 44) und auf-
bauend auf Schatzkis Uberlegungen spezifische, soziale Momente deutlich, in welchen Hand-
lungen (= Praktiken im Verstéandnis der soziologischen Praxistheorie) aktiviert werden. Diese
Momente oder — besser — Situationen sind als wichtiges Element in der Theorie zu verste-
hen. Der explizite Blick auf situative Umgebungen erweitert das Verstandnis vom allgemeinen
Alltag und lenkt den Blick auf Kontexte und deren Beziehung zum Alltag an sich. Diese Situa-
tionen werden dabei als Erfahrungsrdume an bestimmten Orten, zu bestimmten Zeiten und
mit bestimmten Beteiligten definiert, in welchen Medienpraktiken erfolgen. Dang-Anh et al.

(2017, S. 18) beschreiben es als die sitiuierte und situierende Eigenschaft.

Prozessual: Der Fokus auf soziale Umgebungen als Handlungsort und Einflussfaktor legt nach
Couldry (2004, S. 127) die Vermutung nahe, dass Praktiken (und so auch Medienpraktiken)
unterschiedlich angeordnet und potenziell hierarchisiert werden — und wenn man diesen Um-
stand weiterdenkt durchaus auch in situativer Konkurrenz miteinander stehen konnen. Das
temporale Aufeinanderbeziehen und die Gewichtung bezlglich hintereinander ablaufender
Handlungen definieren Dang-Anh et al. (2017, S. 21) in diesem Kontext als prozessuale Ei-

genschaft.

Medieniibergreifend: Eine einzelne Praktik im Alltag ist nur schwer bis unmaoglich isoliert von
anderen zu betrachten, da sie wie ein Gewebe miteinander verbunden sind. Werden einzelne
Praktiken durch Aufienerlebnisse gestort, bertihren sie merkbar wie bei Dominosteinen auch
andere (mediale) Praktiken und werden durch eben jene Stérungen sichtbar und erfahrbar
(Couldry 2012, S. 53; Dang-Anh et al. 2017, S. 12). Das bedeutet, dass Medienpraktiken wie
ein alltagliches Rauschen funktionieren, deren Beilaufigkeit groRtenteils unbewusst iber Rou-
tinen in Alltagspraktiken integriert sind und erst durch aktive Stérprozesse und die unweigerli-
chen Auswirkungen auf andere, zusammenhangende Praktiken bewusst werden. Das unbe-
wusste, automatisierte Abhalten gewisser Praktiken sowie Prozesse des Erfahrbachmachens
sind somit als Besonderheiten zu werten. Die Tatsache, dass Medienpraktiken somit generell
Uber verschiedene Medienangebote als ,Normafall’ bewertet sowie erst tiber Bruch- und Sto-
rerfahrungen erfahrbar gemacht werden und im Sinne eines Netzes andere mediale Praktiken

berthren, bezeichnen Dang-Anh et al. (2017, S. 22) als medieniibergreifende Eigenschaft.

Zeichenhaft. Rituale als symbolbehaftete Handlungen erhalten im Kontext von Koordinations-
und Organisationsprozesse bedingt durch die einfache Bedeutungszuweisung im Alltag oder
sogar Storerlebnisse eine elementare Bedeutung im Zusammenhang mit Praktiken. So sagt
Couldry (2004, S. 127), dass die Autoritat bestimmter Medienpraktiken gegentiber anderen
Uber eben jene ritualisierte Bedeutungszuschreibungen zu erklaren sind. Rituale im Kontext

von Medien rahmen dabei Handlungen und versehen Prozesse mit einem Wert. Sie kdnnen
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in ritualisierte Alltagshandlungen eingebunden sein, konzeptualisieren ,besondere’ Situationen
im Medienhandeln und haben sich vorrangig durch Wiederholung als rituelle Praktik konstruiert
und stabilisiert (Couldry 2012, S. 68f.). Das Spiel zwischen unbewusster Routine und symbo-
lisch aufgewertetem Ritual in alltdglicher Medienpraktik wird bei Couldry als elementar be-
schrieben, wobei insbesondere in diesem Zusammenhang wiederum die subjektive Anord-
nung der Praktiken erwahnt werden muss. Dang-Anh (2017, S. 20) erklaren diese Eigenschaft
als zeichenhaft, d.h. dass Medienpraktiken Uber Zeichen Bedeutungen herstellen und eben
jene im Kontext individueller Zuschreibungen auch immer in Beziehung zu anderen Praktiken
des Individuums stehen. Doch gilt auch: Nicht nur handelnde Subjekte bilden rituelle Medien-

praktiken aus, sondern auch Medien selbst tragen zur Ausbildung ritueller Praktiken bei.

Infrastrukturell: Medienpraktiken zeichnen sich Uber ihre infrastrukturelle Eigenschaft als
Grundvoraussetzung aus. So erklaren Dang-Anh et al. (ebd., S. 23) die Ambivalenz dieses
Charakteristikums dahingehend, dass einerseits Medienpraktiken Infrastrukturen bendtigen,
um Uberhaupt funktionieren zu kénnen (z.B. Internetzugang, um zu streamen), andererseits

Medienpraktiken auch gewisse Infrastrukturen hervorbringen (z.B. Datenspeicherung).

Historisch: Medienpraktiken sind mit ,Genealogien’ versehen. Praktiken als Teil von Gefiigen
(im Sinne medientibergreifend) sind nicht standig verfiigbar. Sie zeigen Uber Raum und Zeit
Adaptionen, kommen hinzu oder werden abgelegt. Hierbei ist wichtig zu betonen, dass aktuelle
Praktiken sich nicht nur um andere (aktuelle) Praktiken herum organisieren und koordinieren
lassen, sondern auch im Bewusstsein vergangener Praktiken stehen. Das lasst sich nach

Dang-Anh et al. (ebd., S. 24f.) unter dem historischen Aspekt der Medienpraktik fassen.

Sozio-kulturell: Diese Eigenschaft ist aufbauend auf den Autor:innen (ebd., S. 25) als eine Art
Meta-Ebene medialer Praktiken zu verstehen. Die Situationen und Kontexte, der Zugang zu
Medien und das Repertoire an Medien, welches dem Subjekt zur Verfligung steht, um prak-

tisch handeln zu kénnen, ist von sozialen und kulturellen Einflissen mal3geblich gepragt.

Schaut man auf die eingangs erwahnte ,Familienahnlichkeit* (Gentzel 2015, S. 192) sowie den
.praxeological turn“ der Mediatisierung (Géttlich 2010, S. 27), so lassen sich beim genaueren
Einblick in die Perspektiven nicht nur zwischen der Mediatisierung und der Praxistheorie Ver-
bindungen ziehen, sondern auch zu dem praxistheoretischen Vertreter der Medienpraktik. Das
mag nicht verwundern, ist die Medienpraktik doch aus eben jenen soziologischen Uberlegun-
gen entstanden. Dennoch soll in diesem Zusammenhang auf gewisse Merkmale hingewiesen
werden, die sich Uberschneiden und sich nicht nur in der Verortung selbst (Alltag), sondern vor
allem in den charakteristischen Dimensionen widerspiegeln. Zunachst sei darauf hinzuweisen,
dass in beiden Theorien Metastrukturen im Sinne sozial-gesellschaftlichen Wandels themati-

siert werden — wenn auch auf verschiedenen Ebenen. Wahrend die Mediatisierung diesen
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Prozess per se als solchen begreift, welcher sich im Alltag der Menschen abspielt, weisen
Medienpraktiken direkt in ihren historischen Eigenschaften auf Vergangenheit und Verande-
rung hin sowie im Rahmen des sozio-kulturellen Charakteristika auf die Gesellschaft, in wel-
cher das Individuum mit seinen Praktiken eingebettet ist. Hier wird gleichzeitig der medien-
ubergreifende Charakter der Medienpraktik, d.h. Medienpraktik als Teil sozialer Praktiken,
deutlich. Ihre Anlehnung im Mediatisierungskonzept wird dann deutlich, wo aquivalent die ge-
sellschaftlichen mediatisierten Strukturen als Konglomerat sozialer Praktik gefasst werden
kénnen. Krotz (2007, S. 44) beschreibt Medien zudem als Alltagsressourcen, die zu sozialem
und kulturellem Kapital beitragen. Zudem wird in beiden Zugangen der sozial-situative Raum
benannt, in welchem das Medienhandeln bzw. die Medienpraktik stattfindet. Dabei wird sich
nicht nur auf den Alltag per se als Rahmenstruktur festgelegt, sondern auf die Situationen, die
Alltag erst ausmachen und erméglichen und sich im Spannungsfeld zwischen Routine, Ritual
und Stérung bewegen. Die infrastrukturelle Eigenschaft der Medienpraktik, die gleichzeitig als
Voraussetzung fiur eben jene gelten, ist im zu vergleichenden Mediatisierungkonzept bei Krotz
bereits im Technikbegriff gegeben, welcher darunter technisch strukturierte Medien und somit
dazugehorige Strukturen definiert (Hepp/Hartmann 2010, S. 11). Medienpraktik als zeichen-
haft, d.h. dass gewisse Praktiken Uber symbolische Bedeutungszuweisungen geordnet wer-
den, lasst sich aufbauend auf Gentzel (2015, S. 196) ebenfalls mit der Mediatisierung verknup-
fen. Hier erwahnt er, dass die Mediatisierung an grofde Sozialtheorien angeknupft werden kann
(u.a. an Mead und somit den symbolischen Interaktionismus). Krotz (2007, S. 112) beschreibt
es als Erwartungen, Bedirfnisse und Fiihlen (etc.), wodurch individuelle Bedeutungen herge-
stellt werden kénnen. Die medienpraktische Eigenschaft des prozessualen, d.h. situativ/zeit-
lich/lokal bedingte Anordnung, findet ihre Anlehnung im Mediatisierungskonzept in eben jene
Verweise von Krotz selbst (ebd., S. 96), der auf entgrenzende Momente in Form von Zeit und
Ort, die durch Medientechnologien und damit einhergehende Kommunikationsformen méglich

sind, eingeht.

Es zeigt sich, dass Medienpraktik an gewissen Punkten eine mediatisierte Perspektive erwei-
tert bzw. praktisch verdeutlicht und in soziale Praktiken als festen Bestandteil kontextualisiert.
In dieser Arbeit wird daher das Grundverstandnis einer mediatisierten Umgebung, d.h. eine
Welt, die bis in die kleinsten alltaglichen Handlungen von Medienkommunikation durchdrungen
ist, als eine Art Rahmen begriffen. In ihr wird aufbauend auf Couldry die Medienpraktik als
soziale Praktik deutlich, die sich aus Routine, Rituale und Veranderungsmomenten definiert.
Hier wird explizit ein abweichender Moment zu praxistheoretischen Bezligen, wie Géttlich
(2010, S. 31) es beschreibt, hingenommen. Es geht nicht ausschliel3lich um die Frage nach
Stabilitat, Routine und Habitualisierung, sondern vielmehr erweitern symbolische Medienritu-

ale und Storerlebnisse einen Einblick in sowohl individuell wahrgenommene als auch (objektiv
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betrachtet) hochkomplexe Konstruktionsprozesse von (Medien-) Praktik als soziale Praktik.
Fokussiert wird somit das individuelle Zusammenspiel, die Erganzungsprozesse und Abwa-
gungen von Routinen und Unberechenbarkeiten im Leben im Kontext von Medienpraktik. Me-
dien werden dabei weder als eng technikgeleitet oder allzu weit umfassend definiert, sondern
es wird dem Medienbegriff nach Géttlich (ebd, S. 29) gefolgt. Er beschreibt, dass Medien als
Durchgangspunkte begriffen werden kénnen. Sie sind weder bloRe Artefakte noch Objekte, in
welcher sich eine (Medien-) Praktik vollzieht bzw. Gber welche sie vermittelt wird. Vielmehr
sind Medien selbst bereits als Ausdruck des praktischen Bewusstseins zu verstehen und tber
ihre Mittlerfunktion als Durchgangspunkt tragen sie zu sozialen und kulturellen Praktiken als
Komplex bei. Gleichzeitig sei in diesem Zusammenhang auf die Korperlichkeit hinzuweisen,
die von Dang-Anh et al. (2017, S. 19) als Eigenschaft definiert und bei Géttlich (2010, S. 31)
ebenfalls thematisiert wird. Der Kérper hangt eng mit der (medialen) Praktik zusammen, ver-
hilft er einerseits Medien als Artefakte schlichtweg zu greifen, andererseits im Sinne der Per-
formativitat zu aktivieren (= praktizieren). Somit folgt die fir diese Arbeit geltende Verschmel-
zung mediatisierter und medienpraktischer Dimensionen Géttlichs Perspektive (ebd, S. 33),
dass Mediatisierung ,keineswegs als Metapher, sondern als theoretischer Bezugspunkt fiir die
Integration und Verbindung unterschiedlicher Perspektiven angelegt ist und daher auch mit

dieser Ausrichtung angewandt und fir die Forschung genutzt werden sollte.*

2.1.2 MEDIENBIOGRAPHIE

In Abgrenzung und gleichzeitig als Erganzung zum Fokus Alltag und Medien, soll sich im Fol-
genden der Medienbiographie gewidmet werden. Poyskd (2009, S. 1) formuliert es ganz sim-
pel: ,,Medienbiographie' setzt den Fokus auf Bedeutung und Stellenwert der Medien fir den
Lebensverlauf einer Person.“ Doch so einfach wie es klingt, scheint es doch nicht zu sein.
Prommer (1999, S. 44f.) folgend herrscht geteilte Meinung dartber, ob Medienbiographie als
eine Methode oder ein theoretischer Ansatz verstanden werden kann. Das liegt zum einen an
ihrer ,Konkurrenz’ mit der allgemeinen Biographieforschung, welche v.a. im (padagogischen)
Bildungskontext ein etablierter theoretischer Zugang ist. Hier entfaltet sich ein Diskurs u.a.
dahingehend, dass medienbiographische Forschung nicht von der allgemeinen Biographiefor-
schung losgeldst funktionieren kann, sondern als ein Aspekt davon thematisiert werden muss
(Hoffmann 2009, S. 274). Zum anderen ist mit der Medienbiographie ein empirischer Kontext
im Sinne eines methodischen Zugangs verbunden. Hier werden Uber Narrative biographische
Rekonstruktionsprozesse angestof3en und das Verhaltnis Lebenslauf-Alltag-(Medien) kontex-

tualisiert, wobei nach Hoffmann (ebd, S. 273) zusatzlich ein Unterschied zwischen individueller
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und gruppenspezifischer Reflexion unternommen werden muss. Dariber hinaus ist eine wei-
tere Differenzierung bzw. Abgrenzung im Verstandnis von Medienbiographien wichtig zu er-
wahnen. So betont Kiibler (2009, S. 19f.), dass gewisse Mediennutzungsverhalten und -pra-
ferenzen von Generationen gesellschaftlich und tUberindividuell begriffen werden kénnen bzw.
mussen und somit eher als Mediensozialisationsprozesse zu klassifizieren sind (z.B. Genera-
tion Internet). Diese Perspektive ist dabei nicht mit dem Blick auf individuelle Entwicklungssta-
tionen und Medienwahl unter einem generationsspezifischen Aspekt zu verwechseln (z.B.

Auswahl von Kindermedien und Jugendmedien; Aufenanger 2006, S. 518).

Ganguin und Gemkow (2021, S. 363) unterscheiden in der medienbiographischen Forschung
insgesamt in vier Dimensionen®, wobei die zweite zu Alltagsstrukturen jener Aspekt ist, der im
Kontext dieser Arbeit hervorzuheben ist und dementsprechend naher vorgestellt wird. Somit
wird von dem Verstandnis von Medienbiographie, unabhangig ob theoretische oder praktisch-
empirische Annaherung, dahingehend ausgegangen, dass Menschen in ihren Alltagen Medien
nutzen und praferieren sowie untrennbar mit ihnen verbunden sind. Aufenanger (2006, S. 276)
beschreibt es im Verstandnis von Rogge (1982) folgendermalien:
Er [Rogge] sucht den Rezipienten in seiner Lebenswelt, in seinen individuellen und sozialen
Bedingungen und Voraussetzungen auf und versucht jene Strukturen zu beschreiben, die fiir
das alltdgliche Handeln bedeutsam werden. Ausgangspunkt der Untersuchungen ist die Alltags-
welt, in der der Rezipient verhaftet ist. Verstehend oder interpretativ ist dieser Ansatz deshalb,

weil er nicht von der konkreten Situation abstrahiert, sondern z.B. das Medienhandeln auf Le-
benssituationen bezieht. (Aufenanger 2006, S. 276; eig. Ergénzung)

Aufbauend auf Hoffmann (2009, S. 274) stellt sich die Frage, wie sich Medien auf die Gestal-
tung des Alltags und des Tagesablaufs auswirken. Dabei spielen sowohl explizite Auswirkun-
gen auf Alltags- und somit Lebenslaufstrukturierung (Rituale/Routinen) als auch die Ausbil-
dung medialer Praferenzen, Fahigkeiten, Erinnerungen und Erfahrungen eine Rolle (Gan-
guin/Gemkow 2021, S. 363). Es muss erwahnt werden, dass sich manche Nutzungsweisen
(z.B. das routinierte Handeln mit Medien) schwerer in das aktive Bewusstsein von Nutzer:in-
nen und deren Narrative verankern lassen als andere mediale Praktiken (z.B. ritualisiert, ver-
knlpft mit symbolischen Erinnerungswerten) (Baetge 2018, S. 604; Hoffmann/Kutscha 2010,
S. 224). Hoffmann und Kutschka (2010, S. 227) beschreiben dies als eine Art Paradox und
verwenden die insbesondere im Medienkontext passenden Worte ,speichern“ (Ritual) und
,versenden® (Routine) von Mediennutzungen im Alltag. Im Kontext des Alltagsverstandnisses
medienbiographischer Forschung spielen dartiber hinaus motivationale und emotionale As-

pekte der Nutzung eine wesentliche Rolle. Diese beschreiben den Stellenwert eines Mediums

% (1) Lebenslaufstrukturen; (2) Alltagsstrukturen; (3) Mediengenerationen; (4) Medialitét des Biographi-
schen (Ganguin/Gamkow 2021, S. 363)
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fur das Individuum und die Bedeutung, die es im Alltag selbst erhalt (Ganguin/Gamkow 2021,
S. 363).

In der Perspektive der Medienbiographie gilt wie auch in der allgemeinen Biographieforschung
der individuelle Rekonstruktionsprozess zu beachten. Es ist in der Regel eine rickwartsge-
wandte Erzahlung, welche von simplem Vergessen und explizitem Auslassen moglicher
schambehafteter Nutzungsweisen gepragt sein kénnen. In ihnen liegt per se ein Potenzial der
Verzerrung (Hoffmann/Kutschka 2010, S. 240). Gleichzeitig st63t man obgleich der Fokussie-
rung auf vergangene mediale Nutzungen auch zukiinftige Prozesse im Sinne der Eigenevalu-
ation an. So beschreibt Hoffmann (2009, S. 274), dass das rickwarts gerichtete Nachdenken
auch immer eine Perspektive nach vorne beinhaltet, wodurch auch an der eigenen Biographie

prospektiv gearbeitet wird.

Sowohl Alltag als auch Biographie sind damit héchst individuell und in subjektive Kontexte
eingebunden — sogenannte Welten. Eben jene der Alltags- und Lebenswelt werden in Form

eines Exkurses im folgenden Abschnitt thematisiert.

2.1.3 EXKURS: ALLTAGS- UND LEBENSWELT

Nicht nur, aber insbesondere im Kontext der Mediatisierung, d.h. der Durchdringung bzw. der
Selbstverstandlichkeit von Medien im Alltag, sind Konzepte von Alltags- und Lebenswelt zu
nennen. Metaphorisch kann man dabei die Lebenswelt als einen Bilderrahmen (Bezugs- und
Orientierungsrahmen, Mikos 2023, S. 355) verstehen, in welchem das Individuum sich bewegt,
wohingegen die Alltagswelt die personliche Leinwand darstellt. Dieser sich verbindende Zu-
gang zu den beiden Begriffen folgt somit weniger dem Verstandnis der Lebenswelt von Ha-
bermas, welcher eben jene getrennt von der Alltagswelt behandelt (Winter 2010, S. 287). Viel-
mehr nahert sich das hier erwahnte Verstandnis den Cultural Studies an. So Iasst sich Alltags-
welt als eine Wirklichkeit begreifen, die von den Mitgliedern der Gesellschaft aktiv erschaffen
wird. Diese Welt ist der Ort der taglichen Praxis, in welchem gehandelt und Wissen erweitert
wird (Mikos 1992, S. 541; Prommer 1999, S. 41; Hackl 2001, S. 34f.). Lebenswelt stellt dabei
die Basis daftr bereit und fasst die Rahmenbedingungen. Sie wird als strukturierten, regelge-
leiteten und Konsens basierenden bzw. transparenten Erfahrungs- und Handlungsraum (defi-
niert u.a. Uber Gegenstande, Personen und Ereignisse) verstanden, in welchen alltaglichen
Praktiken vollzogen werden kénnen (u.a. Mikos 1992, S. 541; Prommer 1999, S. 41f.). Mikos
(2001, S.44f., zit. nach Mikos 2023, S. 355) formuliert es folgendermalien: ,Lebenswelt kann

begriffen werden als ein auf Kommunikation und damit auf Prozesse symbolischer Verstandi-
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gung griindender Handlungs- und Erfahrungsraum, in dessen Rahmen die handelnden Men-
schen die Welt interpretieren.” Aufbauend auf den Arbeitsdefinitionen zu Alltag mit seinen all-
taglichen Strukturmerkmale Routine und Ritual sowie Biographie ist eine Differenzierung von
Rahmen (Lebenswelt) und Inhalt (Alltagswelt), wie sie im Verstandnis fur diese Studie gilt,
Uberaus wichtig. Biographie und Alltag sind individuell und doch von (sozialen) Rahmenbedin-
gungen gepragt. In ihnen fugen sich gleichwohl lebens- und alltagsweltliche Bezlige. Das be-
deutet, dass im Verstandnis von Alltag als kleine Einheit und Biographie als alltagsubergrei-

fende Erzahlung beide Welten gleichberechtigt vertreten sind.

Die Bedeutung von Medien ist in beiden Welten unbestritten. So beschreiben Ganguin und
Sander (2008, S. 423): ,Lebenswelten [sind] auch Medienwelten®. Ihre Omniprasenz dringt
selbst in die kleinsten Strukturen des (alltaglichen) Lebens und sie avancieren zu wichtigen
Elementen in der Sozialisation. Medien verlieren in diesem Kontext nie an Relevanz (wenn-
gleich sie im Verlauf des Lebens unterschiedlich in Nutzung und Wahl gewichtet sind) und
unterscheiden sich somit explizit von anderen Sozialisationsinstanzen. lhre alltagliche Einbin-
dung und biographische Relevanz, wie sie aufgezeigt wurde, sind als essenziell in der Ausbil-
dung von Alltags- und Lebenswelten zu bewerten (Tillmann/Hugger 2014, S. 32f.). Der Alltag
als praktischer Aushandlungssort von Lebenswelten ist dabei von Medien durchdrungen und
in ihm werden medienpraktische Organisationen in Situationen und Kontexten deutlich
(Couldry 2004; Krotz 2007). Somit werden Medien in Bezug zu Alltags- und Lebenswelten im
Rahmen dieser Arbeit nicht nur als obligatorisch flir eben jene bewertet, sondern aufgrund
ihrer taglichen und praktischen Nahe zum Individuum selbst als mitunter unbewusste, da om-

niprasente sowie routinierte Elemente verstanden.

Alltags- und Lebenswelten sind damit nicht allein von und durch Medien gepragt, sondern es
mussen im Kontext eines vielschichtigen Individuums auch andere Parameter bericksichtigt
werden. Zu ihnen gehéren u.a. Gesundheit und Krankheit, wie chronische Erkrankungen. Ge-
rade jene avancieren aufgrund ihrer Langzeitperspektive zu wichtigen Elementen in lebens-
weltlichen Zusammenhangen. Wie genau sich das Verhaltnis von chronischen Krankheiten,

Alltag und Biographie zeigt, wird im nachsten Kapitel herausgestellt.

2.2 CHRONISCHE KRANKHEITEN IN ALLTAG UND BIOGRAPHIE

Menschliche Biographien sind vielfaltigen Einflissen ausgesetzt und werden durch verschie-
dene Faktoren geformt und beschrieben. Gesundheit und Krankheit als lebenslange Themen
sind von zentraler Bedeutung, wenn es um biographische Verlaufe geht. Herzberg (2018, S.
330) beschreibt es folgend:
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Dass Biographie in einem komplexen Sinn mit Zeit zu tun hat, erscheint trivial, aber gerade bei
der Betrachtung der Beziehung von Biographie und Gesundheit und Krankheit bekommt Zeit
eine véllig andere Konnotation: Krankheit hat immer eine Vorgeschichte, und Gesundheit muss
als biographischer Prozess verstanden werden. Biographie représentiert auch niemals nur das
isoliert Individuelle. Sie muss immer in ihrem sozialen Zusammenhang gesehen werden. (Herz-
berg 2018, S. 330)

Krankheitsbilder oder gesundheitsforderndes Verhalten sind damit eng mit menschlichen Le-
ben und dem Verlauf verbunden. Sie kénnen sich nach verschiedenen Faktoren unterscheiden
(z.B. genetische Dispositionen, Geschlechtszugehdrigkeit, ethnische Herkunft etc.) und be-
reits von Kindheit an pragend und bestimmend sein (Hurrelmann/Schaeffer 2006, S. 5). Dabei
mussen bei einer biographischen Betrachtung bzw. Betrachtung des Lebenslaufes im Krank-
heitskontext neben der Entwicklung von Gesundheitsstérungen auch Bewaltigungsprozesse
starker in den Blick genommen werden. Je nach Krankheitsbild (akut vs. chronisch) kdnnen
Krankheiten zeitintensive Begleiter sein (ebd., S. 6). Die Phase der Erkrankung selbst, das bis
dahin erlangte Wissen und der soziale Status (Kindheit vs. Jugend vs. junges/mittleres Er-
wachsenensein vs. alteres Erwachsenensein) weisen auf pragende Einflisse hin — z.B. im
Akzeptanz- und Bewaltigungsprozess (Williams 2000; Schaeffer/Moers 2003; Hurrel-
mann/Schaeffer 2006; von der Lippe/Reis 2020; Moor et al. 2020; Muller/Ellwardt 2020). Ver-
knipft man die Themenkomplexe Biographie bzw. Lebenslauf und Gesundheit miteinander,
so lassen sich nach Herzberg (2018, S. 331f.; aufbauend auf Dausien 2008) drei Dimensionen
ausmachen: Temporalitit, Kontextualitdt und Reflexivitdt. Im Sinne der Temporalitét ist eine
Krankheit nicht nur auRerlich durch ihre Zusammensetzung aus Symptomen zu begreifen,
sondern muss als Teil biographischer Konstruktion auf Lebenszeit verstanden werden. Indem
(neue/veranderte) Sinnsetzungen und individuelle Ressourcenmobilisierung fir das (weitere)
Leben aktiviert werden, wird der Gesundungsprozess gefordert. Das Anerkennen und Aneig-
nen von Strategien im Umgang mit Krankheiten ist entscheidend und lebenslaufzeichnend.
Darlber hinaus muss biographische Aneignungsarbeit von Krankheit im Kontext des instituti-
onellen Rahmens des Gesundheitswesens ausgehandelt werden. Biographiearbeit ist somit
nicht allein individuell zu verstehen, sondern auch immer als Teil bzw. in Abhangigkeit von
Systemen, ihren Moglichkeiten und Grenzen. Im Sinne der Reflexivitét fuhrt Krankheit zu ei-
nem (enormen) Wissenszuwachs auf Seiten der Patient:innen, welches in gegenseitigen
(kommunikativen) Aushandlungen und im Krankheitsprozess selbst von verschiedenen Ak-
teur:innen anerkannt werden muss. Das bezieht sich dabei zum einen auf den:die Patient:in
selbst, welche:r sich dariiber bewusst werden muss und zum anderen auf Angehoérige medizi-
nischer Institutionen, die das Patient:innenwissen als solches akzeptieren, berlicksichtigen
bzw. wertschatzen lernen missen. Vorherige Wissenshoheiten auf Seiten von medizinischen
Expert:innen werden gebrochen und ein allgemeiner, niedrigschwelliger Zugang hin zu einem

alltaglichen Verstandnis geschaffen.
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Chronische Erkrankungen besitzen aufgrund ihres Langzeitcharakters und der im Prozess er-
worbenen — mitunter erzwungenen — Expert:innenperspektive der Betroffenen und auch de-
ren Angehdriger eine ganz besondere Dynamik fir und nachhaltigen Einfluss auf Alltag und
biographische Verlaufe (Schaeffer/Haslbeck 2016, S. 244; Wolf-Kihn/Morfeld 2016, S. 34).
Alltagsstrukturen, Lebenssituationen und -perspektiven missen mitunter neu gedacht und an-
gepasst werden. Sie werden dabei als eine besondere Art von ,Stérung’ begriffen, da sie fur
bedeutsame alltagsverortete und biographische Unterbrechungen, Einschnitte und dauerhafte
Umbriche stehen. Die Zusammenfiuhrung der Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft ist da-
bei als zentrale Herausforderung zu nennen. Im Folgenden wird sich der Perspektive der chro-
nischen Krankheit als Stérung genahert, ihre Herausforderungen und Briiche diskutiert sowie
die Auswirkungen auf alltagliches Leben und somit lebenslaufkonturierenden Faktoren aufge-

zeigt. Zum Schluss wird der Begriff Patient:innenkarriere thematisiert.

2.2.1 STORUNGEN UND STORUNGSMOMENTE

Werden Menschen aus alltaglichen Routinen geworfen, kann das verschiedene Ursachen ha-
ben. Eine Moglichkeit ist die Diagnosestellung mit einer chronischen Erkrankung. Bury als ei-
ner der gedanklichen Vorreiter zur Verknipfung chronischer Erkrankungen und menschlicher
Biographien bezeichnet solche Ereignisse als ,disruptive experiences* (1982, S. 169). Darun-
ter versteht er Krankheitserfahrungen als Art von Erlebnissen, bei welchen Alltagsstrukturen
und damit verbundenes -wissen tiefgreifend gestort werden. Eine Diagnosestellung konfron-
tiert das betroffene Individuum mit Themen, welche bis dahin als ferne Mdglichkeit oder als
Notlage Dritter angesehen wurden: die direkte Konfrontation mit Schmerzen, Leiden und das
Leben mit einem plétzlich begrenzten Zeithorizont (Tod). Es erfolgt eine Art Bruch. Leben wer-
den gepruft, rekapituliert und missen womoglich neu ausgerichtet werden. Die Erkrankung als
lebenslanger Begleiter wird unweigerlich Teil der Lebensgeschichte und somit auch konse-
quent Teil von Biographie (Corbin/Strauss 2010, S. 65). Dartber hinaus zeigen sich neben
den Auswirkungen auf die betroffenen Personen (z.B. in Form von neuen Aushandlungspro-
zessen rund um Identitat) auch Effekte auf das soziale Netz wie die Familie. Die Stérungen
sind somit nicht allein individuell zu begreifen, sondern auch in dem Geflige um das Individuum
als Storungsausloser selbst zu sehen. Zukunftsplane missen vor dem Hintergrund der Situa-
tion neu evaluiert werden, um Mdglichkeiten und Grenzen auszuloten. Dieses stoérende Ereig-
nis kann daher auch als eine Art ,critical situation” (Bury 1982, S. 169) — also kritische Situa-
tion — verstanden werden, da viele bis dahin als selbstverstandlich wahrgenommene oder
gelebte Routinen neu und situativ kritisch tGberprift und veradndern werden missen. Die plotz-

liche und unerwartete Berlihrung mit fest im Leben verankerten, personlichen Vorstellungen
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vom Selbst und der Ausgestaltung der Zukunft tangieren aufgrund der Diagnose mit einer
chronischen Erkrankung somit explizit menschliche Biographien (Schaeffer/Moers 2003, S.
451). Corbin und Strauss (2010, S. 65) beschreiben diesen Vorgang als eine Erschutterung

der Grundfesten betroffener Individuen.

Dabei gibt es verschiedene, obgleich auch ahnelnde Zugange, sich chronischen Erkrankungen
als biographische Stérungserfahrungen und somit Stérung von Alltagsstrukturen zu nahern.
Bury (1982, S. 169) und aufbauend darauf Williams (2000, S. 43) stellen zunachst die Frage
,Was passiert hier gerade?“. Dabei bezieht sich die Stérungserfahrung auf die bisher selbst-
verstandlich gelebten Annahmen und Verhaltensweisen. Es herrscht eine enorme Aufmerk-
samkeit fur korperliche Zustande, die vom Status ,normal’ abweichen und somit erst in das
Bewusstsein des:der Betroffenen gelangen. Diese plétzlich auftretende Empfindung fihrt zum
biographischen Uberdenken des eigenen Kérpers, seiner Leistungen sowie der lebensweltli-
chen Strukturen. Der ritualisierte Alltag ist spurbar gestort und ein biographischer Bruch auf-
grund nachhaltiger Veranderungen im Leben wahrnehmbar oder unausweichlich. Corbin und
Strauss (2010, S. 66f.) werfen im Sinne biographischer Stérdimensionen in chronischen
Krankheitserfahrungen die Frage nach der biographischen Zeit auf. Hierbei wird Zeit als relativ
und Transformation als Konstrukt aus Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft begriffen, wel-
che sich in Art und Ausgestaltung aus Erfahrungen und Interpretationen zusammensetzt. Zeit-
wahrnehmung und Zeitbewusstsein sind wesentliche und hdchst individuelle Elemente. Im
Sinne von chronischen Erkrankungen kénnen zudem biographische Ideationsprozesse vor-
und riickwartsgewandter Reflexion und Uberpriifung von Handlungen verstanden werden, um

die Zeitkonstrukte fir Betroffene zusammenzufiihren'®.

Diese Fokussierung auf den Menschen und individuell erlebte Alltags- und Biographiestorun-
gen folgt einer interaktionistischen Perspektive, in welcher das Auftreten von chronischen Er-
krankungen als jene Erfahrungen verstanden wird, welche in ihrem stérenden Wesen kulturell
gepragt ist und Herausforderungen fir das Individuum selbst, aber auch in (gesellschaftli-
chen/sozialen) Interaktionen mit sich bringt (Bury 2002, S. 7)."

0 Weitere Komponenten sowohl bei Bury (1982; 1991), Wiliams (2000) sowie Corbin/Strauss (2010)
sind Fragen nach Identitdt und Selbstkonzept (mehr dazu in Kapitel 3) sowie Mobilisierung von (Netz-
werk-) Ressourcen (mehr dazu in Kapitel 4).

" Weitere Zugénge sind (1) die strukturelle Perspektive, in welcher das Auftreten einer chronischen
Erkrankung sozial strukturiert, und verbunden ist mit der sozialen Spaltung und (2) die postmoderne
Perspektive, in welcher das Auftreten einer chronischen Erkrankung durch persénliche Erfahrungen und
Erzdhlungen sowie Diskurse dariiber gekennzeichnet ist, welche die Mbglichkeiten des persénlichen
Wachstums und Verdnderungen betonen (Williams 2000; Bury 2002). Folgend werden partiell diese
Richtungen erwéhnt, der Fokus verbleibt dennoch auf der interaktionistischen Herangehensweise.
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Es muss betont werden, dass biographische Stérungen héchst individuelle Erlebnisse sind.
Das heif3t: In welchem Ausmalfd die Stérung biographische Strukturen von Individuen beein-
flusst, ist von vielen Faktoren abhangig: Diagnose und Schwere der Krankheit, bereits erlebte
Symptome oder zu erwartende Symptomatik (Verlaufskurve), das Renormalisierungspoten-
zial, das Alter, der soziodkonomische Status, das Geschlecht uvm. (Charmaz 1994; Schaef-
fer/Moers 2003, S. 451; Williams 2000; Corbin/Strauss 2010, S. 111f.). Zudem kann das Kon-
zept der chronischen Erkrankung als biographische Stérung oder nachhaltig zu definierende
Veranderung am ehesten als ein erwachsenenzentriertes Konstrukt definiert werden, in wel-
chem ,normal gelebte Leben’ mit ,krank gelebten Leben’ individuell und im Netzwerk selbst
verglichen werden (k6nnen). Von Geburt an chronisch Erkrankte werden den diskontinuierli-
chen Charakter (d.h. die Brucherfahrung) aus den theoretischen Uberlegungen von Bury
(1982; 1991; 2002), Williams (2000) und Corbin und Strauss (2010) bezuglich ihrer Krankheit
nicht im gleichen Ausmal} erleben kénnen. Vielmehr stellt sich die Erkrankung als eher natir-
licher, kontinuierlicher Begleiter heraus. Ein Vergleich ist demnach nur moéglich, wenn Lebens-
zeit vergangen und -erfahrungen in verschiedenen Welten (gesund/krank) gemacht werden.
Darlber hinaus sind biographische Briiche oder Briiche im Alltagssystem als Grundlage flr
(neue) biographische Entwtrfe stark individuell bezogen und von vielen, einzelnen Faktoren
abhangig. So kénnen junge Menschen diesen Bruch aufgrund der schier endlosen Langzeit-
perspektive intensiver erleben als altere Menschen. Auch die Zugehdrigkeit zu sozialen
Schichten kann sich auf das Empfinden (als Fallhéhe im gesellschaftlichen System selbst)
auswirken — ganz zu schweigen von medizinischen Umstanden (z.B. Symptome, Beeintrach-

tigung korperlicher Performanzen) oder dem Netzwerk als Unterstitzer.'?

Es zeigt sich, dass chronische Erkrankungen als ,biographische Stérungen’ ein stark kontex-
tuales Phanomen sind, in welchem verschiedene soziodemographische Faktoren, aber auch
soziale Normen, individuelle Erwartungen und das alltagliche Umfeld zu berlcksichtigen sind.
Corbin und Strauss (2010, S. 111) bezeichnen dies als ,relatives Gewicht®. Das heil’t, dass
die Krankheit, die Biographie und der alltagliche Umgang im standigen Balanceakt stehen,
wenn es um die Aufteilung von Kraft und Ressourcen im Prozess geht. Dennoch betonen
beide Autor:innen, dass unabhangig der Eingliederung der Krankheit in die Biographie als Teil,
Fremdkoérper oder vollstandig auszufillendes Element die Situation nicht als winschenswert
oder angenehm fur Betroffene und Angehdrige zu erleben ist (ebd., S. 87f.). Und so individuell

das Erleben und Kontextualisieren stattfindet, erfordert es dennoch ein in der Bewaltigung

2 Mehr dazu in Kapitel 5
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hohes Mal} an individuellem Wachstum und Fleil3, welche mit Anstrengungen und Arbeit fo-
kussiert auf sich selbst, aber auch auf die umgebenden Individuen im Netzwerk verbunden

sind.

Dartber hinaus sind die Auswirkungen von chronischen Erkrankungen auf alltagliche Pro-
zesse zu beachten, welche sich als Grundlage biographischer Entwirfe herausstellen. Die
Wahrnehmung, Anerkennung und Akzeptanz der krankheitsbedingten Beeintrachtigungen
oder als Stérung zu klassifizierenden, kdrperlichen Performanzen sind nicht nur wichtige Vo-
raussetzungen, um biographische Entwurfe neu zu gestalten. Sie sind auch Basis daflir, um
Alltagsleben und -routinen sowie -aufgaben neu zu organisieren, zu gewichten und zu verteilen
(ebd., S. 99f.). Dass das Alltagsleben eine enorme Bedeutung fir Betroffene und Angehérige
hat, liegt in der Natur des chronischen Krankheitsbildes. So finden Bewaltigungsarbeit und
Symptommanagement Uberwiegend in hauslichen Umgebungen statt. Nur akute Krankheits-
schube werden in klinischen Umgebungen behandelt. Somit haben chronische Krankheiten
unweigerlich eine Auswirkung auf Alltagsleben. Es bedarf einer gewissen Anstrengung von
Betroffenen und dem Netzwerk, das Alltagsleben neu zu bewaltigen, um Kontrolle wiederzu-
erlangen und flexibel auf Schwankungen und akute, gesundheitliche Krisen reagieren zu kon-
nen, wobei sich hier wieder die Ressourcenmobilisierung (Netzwerk) anknipft. Neben der Be-
waltigung (=Coping) alltaglicher und biographischer Herausforderungen im Umgang mit der
Erkrankung ist auch das alltagliche Erleben und Bewaltigen von Ungewissheiten (diagnos-
tisch/symptomatisch) zu nennen bzw. der Gewinn oder Verlust der Kontrolle Uber die zu er-
wartende Verlaufskurve der Erkrankung (Corbin/Strauss 2010, S. 100; Williams 2000, S. 44).

Der Begriff Stérung selbst ist dabei ein insbesondere in der postmodernen Sichtweise ange-
zweifelter Begriff, der sich gegen eine zunehmende gesellschaftliche Toleranz oder Wertschat-
zung verschiedener (auch chronisch gepragter) Krankheitsbilder sowie daraus resultierende
Vielfalt und Differenz stellt (Williams 2000, S. 56). In einzelnen Zusammenhangen wird sogar
von einer ,biographischen Verstarkung’ statt ,biographischer Stérung’ gesprochen — insbe-
sondere, wenn gewisse Krankheitsbilder individuelle und kollektive Zugehérigkeiten als sozi-
ale und politische Statements verstarken (hier als Beispiel die Erkrankung HIV von homose-
xuellen Mannern; Carricaburu/Pierret 1995, zit. nach Williams 2000, S. 61). Williams (2000, S.
61) fuhrt weiter aus, dass sich Biographie selbst zu einem chronisch reflexiven Thema entwi-
ckelt hat, indem Kérper und Selbst einer stdndigen Optimierung (z.B. Gber Emotionsarbeit,
Korperpflege, Ratgeber, Therapien, Gesundheitsférderung) ausgesetzt sind, die in einem nie
enden wollenden Kreislauf biographischer Bewertungen, Revisionen und Verbesserungen en-
den. Es kann dennoch festgehalten werden, ob als Stérung oder nicht, dass chronische Krank-
heiten sich nachhaltig auf Teile des Lebens von Betroffenen (und deren Angehdrigen als so-

ziales Netzwerk) auswirken.
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2.2.2 KRANKEN- UND PATIENT:INNENKARRIEREN

An dieser Stelle soll der interpretative Blick auf chronisch Kranke im Kontext von Alltag und
Biographie punktuell um eine weitere, eher als normativ zu bewertende Perspektive erweitert
werden. Hintergrund ist, dass insbesondere chronische Patient:innen Gesundheitssysteme
vielschichtig fordern (Expert:innenwissen und Hinterfragen von festen Rollenmustern, sozial-
systematische Unterstitzung etc.). Daher wird sich im Zusammenhang mit biographischen
Verlaufen und der Lebenslaufperspektive chronischer Erkrankungen pointiert dem Begriff der
Krankenkarriere und Patient:innenkarriere genahert, d.h. dem Weg von chronisch Betroffenen

als Individuen in einem Gesellschaftssystem.

Die Eigenverantwortung fur biographische Verlaufe und (Neu)-Ausrichtungen, wie bei Bury
(1982; 1991), Williams (2000) und Corbin und Strauss (2010) mit dem Ausldser einer chroni-
schen Erkrankung beschrieben, wird auch bei Gerhard (1976, zit. nach Borgetto 2016, S. 375)
im Konzept von Krankenkarrieren' deutlich. Der Terminus blickt dabei auf das rational aus-
gerichtete Handeln chronisch Kranker. Borgetto (2016, S. 375f.) definiert den Begriff folgen-

dermafien:

Der Karrierebegriff trdgt dabei nicht die alltagssprachliche Bedeutung einer im positiven Sinne
,glédnzenden' Berufskarriere oder im negativen Sinne sich selbst verstarkenden Suchtkarriere.
Er orientiert sich eher am Prinzip sozial vorstrukturierter Stufen in einem Entwicklungsprozess,
der sich nicht notwendig auf- oder abwarts orientiert, sondern ergebnisoffen das Resultat ratio-
nal handelnder, wenngleich durch chronische Erkrankungen eingeschrénkter Akteure ist. (Bor-
getto 2016, S. 375f.)

Die ergebnisoffene Perspektive und der prozesshafte Charakter lassen sich dabei zunachst
vor einem interaktionistisch gepragten Hintergrund betrachten. Die dynamischen Karrieren
sind in dichotome Dimensionen untergliedert: Gesundung/Erkrankung; Einkommen/Finanzi-
elle Sicherheit; Beruf & Familie/Privatsphare (Gerhardt 1976, zit. nach Borgetto 2016, S. 376).
Die Verhandlung des existenzbedrohenden Risikos, welches chronische Krankheitsbilder mit
sich bringen, bendtigt explizite Bewaltigungsstrategien von den Betroffenen fur alle Dimensio-
nen. Das Mitbedenken des sozialen Netzwerkes schlielt sich damit den Uberlegungen von
Bury (1982; 1991; 2002) und Corbin/Strauss (2010) an.

Aufbauend darauf fuhrt Gerhardt den Begriff der Krankenkarriere weiter und arbeitet mit der
Patient:innenkarriere (1986, nach Borgetto 2016, S. 376) den sie als ,Schnittpunkt von Selbst
und Gesellschaft als jene Stelle erkennt, an der das Typische und Strukturelle einer gesell-

schaftlichen Ordnung mit dem Biographischen oder Individuellen ineinander greift* (Gerhardt

3 Es sei hinzuzufiigen, dass der Begriff der Krankenkarriere bei dem Soziologen Erving Goffman das
erste Mal im Zusammenhang mit psychisch kranken Menschen und deren Stigmatisierung benannt
worden ist (Kirchgéssler 1985; Pfeffer 2010, S. 30).
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1986, S. 24, zit. nach Pfeffer 2010, S. 30f.). Hier werden Verkniipfungen zu normativen Uber-
legungen deutlich. Gerhardt strebt mit dem Begriff und ihrem Verstandnis von Patient:innen-
karriere eine optimale Normalisierung des Lebens chronisch Erkrankter und deren Familien
an. Es herrscht im Gleichnis der Berufskarriere stets ein Fortschritt hinsichtlich Verbesserung
und weniger Nachteil in den Lebensbereichen (Borgetto 2016, S. 376). Fortschritt als Norm ist
aber aufgrund individualisierender Lebensentwirfe und der speziell bei Gerhardt eingenom-
menen (ausschlieRlich) mannlichen Perspektive schwierig zu bewerten. Normalisierungsten-
denzen kénnen sich je nach individuellem Wunsch, sozialen Vermégen und Lebenslaufpla-
nung bzw. der biographischen Neuausrichtung nicht nur in einer ,intakten’ Aufrechterhaltung
tradierter sozialer Systeme wiederfinden lassen, sondern ermdglichen auch mit anderen Opti-
onen, z.B. eine Frihverrentung als Strategie, eine soziale Normalisierung (Borgetto 1999, zit.
nach Borgetto 2016, S. 377).

Es zeigt sich also, dass Patient:innenkarrieren sich hochst individuell ausrichten und nach
Borgetto (2016, S. 377) im Spannungsfeld von...
[...] sozialstrukturellen Anreiz- und Gelegenheitsstrukturen sozialpolitischer Normalitétsunter-

stellungen und -rahmungen und individuell gelebten und im Krisenfall wieder angestrebten oder
sich wandelnden Normalitétsorientierungen. [....] (Borgetto 2016, S. 377)

bewegen und somit immer Teil von Lebenslauf und Biographie im Aushandlungs-, Abwa-
gungs-, Planungs- und Wabhlprozess sind. Die insbesondere im Verlauf von chronischen Er-
krankungen immer komplexer werdende Inanspruchnahme von professionellen, medizini-
schen Dienstleistungen und der zunehmende Versorgungsbedarf sowie damit einhergehende
Unsicherheiten und Bewaltigungsstrategien konnen biographisch als kumulatives, angesam-
meltes Wissen und Erfahrungen Uber Zeitperioden hinweg angesehen werden. Sie flhren zu
Karriereentwdrfen, die nicht allein interpretativ zu verorten sind, sondern durch systematische

Einbindungen auch normative Dimensionen aufweisen.

2.3 ZUSAMMENFASSUNG

In diesem Kapitel wurden sowohl Medien und Medienkommunikation als auch gesundheitliche
Bedingungen speziell mit dem Fokus auf chronische Erkrankungen im Zusammenhang mit
Alltag und Biographie thematisiert. In einer mediatisierten Welt, in welcher selbst kleinste All-
tagspraktiken von und mit Medienkommunikation gestaltet werden, ist die Rolle von Medien
nicht wegzudenken. Ihre Auswirkungen auf Alltag und Alltagsprozesse in kleinen zeitlichen
Dimensionen sowie als Summe in biographischen Konstruktionen ist unhinterfragt gegeben.
Dabei gestalten Menschen ihren Alltag Uber soziale Praktiken, zu welchen Medienpraktiken

zahlen. In ihnen wird der alltagsorientierte Umgang von, mit und Gber Medien sichtbar. Dies
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geschieht aufgrund routinierter Praktiken grofitenteils unbewusst und wird erst im Kontext von
Routinebrichen direkt erfahrbar gemacht. Dieser Umstand kann als ,Stérung’ definiert werden,
ein Begriff, welcher auch im Kontext von chronischen Erkrankungen und Alltagspraktiken so-
wie Biographieprozessen angewandt wird. Hierbei referiert der Terminus auf die gesundheitli-
che Erfahrung im dialektischen Verstandnis eines ,gesund’ bzw. ,normal’ gelebten Lebens mit
einem als ,krank’ zu lebenden Leben. Chronische Erkrankungen sind aufgrund ihrer Langzeit-
perspektive eine Stdrerfahrung mit biographischen Dimensionen, die sich nicht nur in der Re-
organisation alltaglicher Strukturen zeigt, sondern auch in der Neuausrichtung von Lebensent-
wirfen. Gleichzeitig missen interpretative Paradigmen im Kontext chronisch Erkrankter punk-
tuell normativ um Gesellschaftsstrukturen und ihnrem persdnlichen Weg im Gesundheitssystem
erweitert werden. Alltag und Biographie als zeitliche Erfahrungsraume kénnen somit in viel-

schichtige Kontexte eingebettet werden, in welchen sich eine Beeinflussung dieser zeigt.

3. IDENTITAT, KRANKHEIT UND MEDIALE KOMMUNIKATION

Nach dem Einblick in Alltag und Biographie im Zusammenhang mit medialer Kommunikation
sowie chronischer Erkrankungen soll in diesem Kapitel der zweite Themenschwerpunkt der
Arbeit fokussiert werden — Identitat und Rolle. Die Arbeitsdefinitionen aus der Einleitung setzen
das folgende Verstandnis der beiden Begriffe voraus: Identitat wird als ein Ergebnis aus Inter-
aktionen und dem Auseinandersetzen mit der sozialen Umwelt heraus verstanden. Sie wird
durch aktive und passive Prozesse beeinflusst (z.B. bewusste Abgrenzung oder unbewusste
Akzeptanz sozialer Strukturen). Identitat ist per se ein Konstrukt, welches auf Vielfachstruktur
(Bricolage-Charakter) ausgelegt ist. Die Entwurfe kdnnen gleichberechtigt oder hierarchisch
geordnet und genutzt werden. Rollen sind als ein Spiegelbild von Identitat zu begreifen, wel-
ches in sozialen Interaktionen auftritt. Sie kdnnen sich dabei explizit zu den Identitatsentwirfen
bekennen oder sich auch von ihnen situativ distanzieren. Sie sind ebenso multiple zu denken,

wodurch in ihnen gleichermalen eine Flexibilitat in der Handhabung liegt.

Im menschlichen Leben gibt es gewisse Parameter, die Identitdt und Rolle beeinflussen. In
Kontext dieser Arbeit werden Medien und gesundheitliche Bedingungen (genauer chronische
Erkrankungen) thematisiert. Medien kénnen als omniprasente Begleiter alltaglichen Lebens im
Sinne mediatisierter Umgebungen mittlerweile als Grundbedingungen fir Identitatsbildung und

Orte fur Rollenperformanzen definiert werden (u.a. Schorb 2014; Kneidinger-Miller 2017).
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Ebenso wie Medien tragen Gesundheit oder eben Krankheit zu Identitat bei. Vor allem chroni-
sche Erkrankungen sind bezuglich ihrer Langzeitperspektive als besondere Herausforderung
bzw. Einflussfaktor zu werten (u.a. Bury 1982; Williams 2000; Corbin/Strauss, 2010). Daher
werden diese beiden Perspektiven im Kontext des anvisierten Schwerpunktes in diesem Ka-

pitel beleuchtet.

3.1 DAS VERHALTNIS VON IDENTITAT UND MEDIALER KOMMUNIKATION

,Medien liefern wichtige Bausteine zur eigenen Identitatskonstruktion“ betont Dorer (2002, S.
74) und weist damit auf die enge Verbindung zwischen Medien, medialer Kommunikation und
Identitat hin. Die Rolle der Medien ist aufgrund ihrer Durchdringung samtlicher und alltaglicher
Bereiche, wie in Kapitel 2 im Kontext der Mediatisierung aufgezeigt, unbestritten. Daher liegt
der Erkenntnisschluss nahe, dass die alltagliche mediale Umgebung den Menschen in seiner
Identitat aktiv mit- und ausformt. Mediale Einflisse auf Identitadt missen allerdings nicht unbe-
dingt bewusst strukturiert oder intendiert ablaufen. Vielmehr kénnen sie als eine wenig hinter-
fragte, alltagliche Praxis gelten, wie Kneidinger-Mdiller (2017, S. 62) es am Beispiel von Social
Media erlautert. Insofern Iasst sich hier eine interessante Verbindung zur alltédglichen Medien-
praktik als Bestandteil sozialer Praktiken nach Couldry (2004; 2012) ziehen, welche ebenso
durch ihre unbewusste Handlung als tagliches Rauschen definiert werden und erst durch den

expliziten Ausbruch im Zusammenhang mit Stérerfahrungen in das Bewusstsein rticken.

Im Folgenden soll sich dem Thema medialer Kommunikation gemeinsam mit Identitat und
Rolle genahert werden. Dabei soll zunachst die gesellschaftliche Bedeutung der Medien als
generationstbergreifende Sozialisationsinstanz und somit Einflussfaktor thematisiert werden,
wodurch |dentitaten unweigerlich angertihrt werden. Daraufhin schlief3t sich ein Ausblick zu

virtuellen Online-Identitaten an.

3.1.1  MEDIEN ALS PRAGENDE SOZIALISATIONSINSTANZ

Sozialisationsinstanzen (z.B. Elternhaus, Peers, Schule/Arbeitsplatz und Kirche) unterliegen
aufgrund dynamischer Entwicklungen in Gesellschaften prinzipiell einem (Werte-) Wandel
(Schorb 2014, S. 173). So haben einzelne Instanzen (z.B. Kirche) ihren pragenden Einfluss
auf das Individuum durchaus mit der Entwicklung der postmodernen Gesellschaft verloren.
Daflr wurde das Repertoire um andere Instanzen erganzt, wozu v.a. Medien zahlen. In ihnen
liegt eine Besonderheit, da sie das Spektrum auf neuartige Weise erweitern und im Sinne einer

Art Meta-Instanz Sozialisationsphasen von primar bis quartar durchziehen (Spektrum o.J.;
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Kérber/Schaffar 2002; Reinhardt 2005; Schorb 2014). Sie gesellen sich bereits im Kindesalter
als Einflussfaktor neben die priméare Instanz des Elternhauses und verbleiben ein Leben lang
aufgrund ihrer alltdglichen Prasenz und somit Durchdringung von Alltagszeit mit dem Indivi-
duum verknupft. Diese enge und lebenslange Verbindung legt daher die Schlussfolgerung
nahe, dass ebenso Prozesse wie Identitatsbildung medial beeinflusst und gepragt werden.
Insbesondere im Sinne mediatisierter Umgebungen kann eine Verbindung von Medien, Indivi-
duum und Identitdt gezogen werden (Krotz 2015, S. 443). Mediale Interaktionen sind als rele-
vante Faktoren im Konstruktionsprozess postmoderner Identitaten zu bewerten (Mikos 1999b,
S. 13f.). Dorer (2002, S. 74) beschreibt es folgendermafien: ,Ein Kennzeichen heutiger Iden-
titdtskonstruktionen ist, dass sie als eine an ein globales Kommunikations- und Mediennetz

angeschlossene zu sehen sind.”

Wichtig in diesem Prozess zu benennen ist, dass Medien Orte und somit Moglichkeiten erwei-
tern. Ganguin und Sander (2008, S. 422) beschreiben, dass die in der Vergangenheit vorherr-
schenden lokalen Einflisse auf identitatsbildende Prozesse (z.B. Nachbarschaft und Umfeld),
welche milieuspezifisch wenig bis kaum vorhandene Differenzierungen anboten, sich mehr
und mehr auflésen. Medien tragen je nach Angebot und Nutzungskontext einen wesentlichen
Anteil daran. Schorb (2014, S. 173) beschreibt sie als Trager von Wissen, Einstellungen und
Werten, die auf unterschiedliche Art und Weise an die Menschen herangetragen werden. So-
mit stehen Rezipient:innen einerseits aufgrund globaler Produktionsmarkte Inhalte zur Verfi-
gung, die eben jene kleinen Orte der Nachbarschaft und des Erlebens auflésen und erweitern
(z.B. Fernsehserien aus den USA im linearen Fernsehen, globale Streaming-Angebote etc.).
Andererseits bieten Medien im Sinne globaler Partizipationskultur (z.B. Gber sozialmediale An-
wendungen wie Instagram etc.) die Mdglichkeit, aktiv an diversifizierenden (Identitats-) Mark-
ten teilzunehmen und sie mitzugestalten. Die Herausforderung in diesem neuen und medial
gepragten ,Markt der Moglichkeiten’ ist nun allerdings, den eigenen Weg zu finden und im
Kontext der eigenen Entwicklung zu durchlaufen. Individuen missen somit die Aufgabe be-
waltigen, aus dem ihnen angebotenen Markt eigene Konstruktionen zu basteln. Wir kénnen
uns uber bestimmte Musikrichtungen stilisieren, Influencer:innen in Sachen Mode als Vorbild
nehmen oder Medienfiguren der Popkultur folgen und nacheifern. Medien sind zwar dabei
nicht ausschlieRlich fir Identitdtsherausbildungen verantwortlich, daflir aber zumindest zent-
ral. Mikos et al. (2007, S. 7) beschreiben es als eine Art ,Hilfestellung’ von Medien fiir Identi-

tatskonstruktionen.

Dabei muss besonders die Rolle von Heranwachsenden im Zusammenhang mit Medien und
Identitat betont werden, sowohl als zielfiihrend flr die Arbeit, als auch generell. Es ist zwar

festzuhalten, dass Identitat als ein nie abzuschlieRendes Projekt bzw. als kontinuierlich lau-
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fender Prozess betrachtet werden muss (Erikson 1973; Kneidinger-Muller 2017). Dennoch be-
sitzt das Alter als Variable im Prozess selbst einen nicht zu unterschatzenden Einfluss. Koérber
und Schaffar (2002, S. 80) beschreiben die Jugendphase als eine von sich aus dynamische
Lebensphase, gepragt von Umbrtichen und (Neu-) Ausrichtungen. Sie besitzt eine besondere,
nicht zu vergleichende Bedeutung— auch und vor allem im Hinblick auf (mediale) Identitats-
entwurfe. Junge Menschen sind als Nutzer:innengruppe neuerer, digitaler Medienangebote,
wie z.B. Social Media oder Streaming-Dienste, Uberproportional vertreten und somit eben jene
Gruppe, die von neueren Medien in Interaktion am meisten gepragt wird (mpfs 2022; Bei-
sch/Koch 2023). Gleichzeitig definiert Kneidinger-Muller (2017, S. 178) Medien fur insbeson-
dere Kinder und Jugendliche als Erfahrungsraum und Orientierungsquelle, um Identitatsfacet-

ten reflexiv zu verhandeln.

Grundlage dafir ist vor allem das Internet. Dorer (2002, S. 74) weist diesem mit seinem Auf-
kommen und spatestens Durchdringen gesellschaftlicher Strukturen eine wichtige Rolle zu,
die Diskurse zur medialen ldentitédtskonstruktionen evident werden lie®. Wie das Internet im

Kontext von Identitat verhandelt werden kann, soll folgend thematisiert werden.

3.1.2 VIRTUELLE ONLINE-IDENTITATEN

Identitaten, die sich in digitalen Online-Umgebungen entfalten, kénnen als Online-ldentitat
bzw. als virtuelle Identitat bezeichnet werden, was sich aufbauend auf Déring (2002, S. 65) als
eine Form definiert, wie sich Menschen in computervermittelten Kommunikationssituationen
selbst prasentieren™. Das Internet als eine Art Spielwiese flr Identitdt mag mit seinen
Angeboten der ideale Ort daflir zu sein und Ganguin und Sander (2008, S. 423) beschreiben,
dass es zu einer neuen Dimension im Bereich der Identitatsbildung beitragt. Gerade in dem
Kontext von Online-Identitdten als Erganzung zu Offline-Welten scheint die Annahme der
gleichberechtigten Existenz verschiedener Identitatsentwurfe nur logisch. Kneidinger-Muller
(2017, S. 62) beschreibt in diesem Zusammenhang, dass Online-ldentitdten unmittelbar an
Offline-ldentitaten angegliedert werden, durchaus aber auch unabhangig voneinander existie-
ren kénnen. Somit ist hier mit multiplen Konstruktionen und einhergehend damit Rollenperfor-
manzen in Abhangigkeit von Situation und Nutzungskontext zu rechnen. Gleichzeitig ist der
Online-Raum bezuglich der Identitatsbildung als herausfordernd zu beschreiben, da er sich in
einem wesentlichen Punkt von Offline-Welten abgrenzt: er ist haptisch kérperlos (Déring 2003,

S. 343). Somit wird Identitat in einer Art kdrperlosen Raum der digitalen Netzwerkstrukturen

™ Digital technologischer Wandel und das Smartphone als Mittel Nummer 1, um in das Internet zu
gelangen, sich auszutauschen und zu vernetzen, ist dabei als Erweiterung dieser Kommunikationsform
nicht nur, aber auch im Zusammenhang mit dieser Arbeit mitzudenken.
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geformt und gebildet. Der Weg des Aushandlungsprozesses verlauft nicht in direkter, kérper-
bezogener und somit haptischer (Face-to-Face) Interaktion, sondern Uber einen Mittler (z.B.
den Bildschirm und das Internet). Kérperlos bedeutet dabei nicht, dass dieser Prozess weniger
individuell oder Personen basierend ablauft — weder fir den:die Nutzer:in, noch fur die Netz-
werkpartner:innen. Kneidinger-Muller (2017, S. 67) fasst es eher so zusammen, dass eine
unmittelbare Ko-Prasenz der Interaktionspartner:innen fir Identitatsbildung und Rollenperfor-
manzen aufgrund computervermittelter Interaktion nicht méglich bzw. auch nicht mehr notwen-
dig ist: ,Die soziale Komponente der Identitatskonstruktion wird somit nicht mehr durch direkt
anwesende Personen reprasentiert, sondern auch durch virtuell prasente Personen® (ebd.).
Erprobte Strukturen aus der Offline-Welt, die zu Identitatsbildung beitragen (z.B. Feedback,
Selbstdarstellungsmechanismen) sind gleichwohl vertreten, wenn auch anders strukturiert.
Die Virtualitat in Bezug auf Identitat ist mit einem erhéhten Aktivierungspotenzial der Nutzer:in-
nen verknupft. AuRerliche Faktoren aus Offline-Kontexten als Botschaften an die Umgebung
in Online-Welten mussen aufgrund der korperlosen Struktur zusatzlich hergestellt werden
(ebd., S. 62). Hierdurch 6ffnen sich Potenziale differenzierter, neuer, anderer und somit mog-

licher parallel zueinander laufender Identitatsdarstellungen.

Doring (2002, S. 191f.) diskutiert im Rahmen virtueller Online-ldentitdten zwei Thesen, die
unterschiedlicher nicht sein kénnen: die Selbstmaskierung sowie die Selbstenthiillung. Die Zu-
gange sind polarisierend zu verstehen — einerseits hinsichtlich des zugrunde liegenden Men-
schenbildes (z.B. gut vs. bdse), andererseits bezuglich der Nutzungskontexte (z.B. oberflach-
lich, kriminell vs. ehrenwert, reflektiert). Beide Thesen scheinen im Hinblick differenzierter
Identitadten von Menschen wenig hilfreich, um Online-Identitaten zu begreifen. Die Annahme,
dass sich Nutzer:innen im Netz grundsatzlich fremd zu ihrem Selbst im Offline-Kontext pra-
sentieren, ist nicht wirklich haltbar. Online basierte Netzwerkwelten laufen weniger parallel
bzw. abgekoppelt vom realen Leben ab, sondern sind eher als Erweiterung zu verstehen (D6-
ring 2002, S. 195; Kneidinger-Mduller 2017, S. 64). Dabei ist mitunter von der ,extended real-
life hypothesis® (Back et al. 2010, S. 373) oder der ,Selbstvergewisserungs- und Selbststabili-
sierungsfunktion® (Misoch 2005, S. 8, zit. nach Kneidinger-Muller 2017, S. 64) die Rede. Grund
daflr sind die Austauschpartner:innen — also das soziale Netzwerk, welche sich im Internet
gréltenteils aus bekannten Offline-Kontakten zusammensetzt. Es ware ein Bruch mit der Au-
thentizitat von Personen, wirden Online-Selbstdarstellungen und somit Bezlige zu Identitat
und Rolle kontrar zu Offline-Prasenzen laufen. Durch Wirklichkeitsmomente in digitalen Netz-
werkstrukturen (z.B. indem man die Netzwerkpartner:innen kennt) erfolgt weniger eine Ab-
kapslung des Selbst, sondern vielmehr eine digitale Erweiterung (Back et al. 2010, S. 373f,;
Schorb 2014, S. 175; Kneidinger-Muller 2017, S. 69). Das bedeutet nicht, dass man mit Iden-

titdt nicht experimentiert - gewiss eines der am meisten diskutierten Potenziale sozialmedialer
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Anwendungen, insbesondere flur Jugendliche. Schorb (2014, S. 175) weist in diesem Zusam-
menhang zurecht auf den entscheidenden Unterschied zwischen Experimentieren mit Identitat
und dem wirklichen Entwurf multipler ,Personlichkeitsmasken® hin. Dabei gibt es unterschied-
liche Wege, virtuelle Online-Identitaten zu konstruieren. Ganguin und Sander (2008, S. 424)
weisen auf vier Formen hin: (1) Gber unterschiedliche Kommunikationsformen (z.B. Chats); (2)
auf privaten Homepages (z.B. Social Media-Anwendungen); (3) in Online-Rollenspielen oder
(4) in Web 3D-Welten (z.B. Uber Avatare in Spielen), wobei der Grad der Offentlichkeit, der
Umfang der offline bekannten Netzwerkpartner:innen sowie die Anonymitat variieren kann.
Social Media und seine verschiedenen generationsabhangigen Anwendungen und somit Nut-

zer:innenzahlen ist dabei als besonderer Ort virtueller Identitat zu benennen.

,Mediale Angebote sind vielfaltig bis undurchschaubar, férderlich bis schadigend, fir den Iden-
titatsbildungsprozess konstruktiv bis dekonstruktive beschreibt es Schorb (2014, S. 173) —
und eben jenes dialektische Verhaltnis ist im Spannungsfeld zwischen Potenzialen und Risi-
ken fur virtuelle Online-Identitaten (v.a. in Hinblick auf Social Media als zentraler Austragungs-
ort) gultig. Eines der wichtigsten und vielfach diskutierten Gefahrenpotenziale ist aufbauend
auf Kneidinger-Muller (2017, S. 75) im Datenschutz zu finden — insbesondere in sozialen
Medien als einer der wohl wichtigsten Aushandlungsorte virtueller Online-Identitadten. Grund-
bedingung in der Nutzung dieser Anwendung ist ein ,Mindestmal} an Informationen“ (ebd., S.
62), die es gilt, von sich preiszugeben. Dabei ist ein interessanter Widerspruch erkennbar.
Zum einen ist das Wissen daruber, was mit den Daten passieren kann (Diebstahl, Missbrauch)
durchaus vorhanden, zum anderen werden bereitwillig eben jene Daten mitunter auch 6ffent-
lich geteilt. Dieser Gegensatz wird dabei als ,privacy paradox’ bezeichnet (Barnes 2006; Tad-
dicken 2014). Als positiv konnotiertes Potenzial dieser online basierten ldentitatskonstruktio-
nen ist dagegen neben dem erwahnten Experimentieren mit Identitatsfacetten auch das ,Self-
Monitoring’ (Kumru/Thompson 2003) anzufiihren. Hier werden Momente des sozialen Feed-
backs mal mehr und weniger deutlich (z.B. Konversation und Vernetzung mit Gleichinteres-
sierten, Like-Button unter einem Bild). Allerdings ist dies aufgrund aktueller Diskurse zu Hate
Speech und Hasskommentaren nicht unbedingt als vollstadndiges Potenzial zu bewerten. Dafiir
aber gelingt es Uber soziale Medien, Selbstdarstellungsprozesse und somit Rollenperforman-
zen, gewisse Details, die eher als sozial unerwiinscht genormt werden, zu verblinden. So be-
schreibt Kneidinger-Muiller (2017, S. 75), dass z.B. kdrperliche Beeintrachtigung aufgrund des
bewussten Nicht-Thematisierens in der Online-Welt durchaus ihre Bedeutung verlieren kon-
nen, wodurch Nutzer:innen weniger mit Vorurteilen und Stereotypen konfrontiert werden bzw.
von Stigmatisierung betroffen sind. Gerade dieser Verblindungsfaktor kann als Potenzial fiir

chronisch erkrankte Personen bewertet werden, indem gewisse Details gezielt ausgespart und
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nicht prasentiert werden. Zum Verhaltnis von Rolle, Identitdt und chronischen Erkrankungen

soll es gezielt im nachfolgenden Kapitel gehen.

3.2 CHRONISCHE KRANKHEIT IM KONTEXT VON ROLLEN UND IDENTITAT

Im Zusammenhang mit chronischen Krankheiten und damit einhergehenden empfindlichen
und als nachhaltig zu bewertenden, gesundheitlichen Stérungen kénnen Identitat und Rollen
angerUhrt werden — nicht nur, aber auch in Form des Korpers als performativer Ausdruck. Die
duale Konstruktion Kérper-Identitdt zeigt sich dabei aufbauend auf Liebsch (2017, S. 40f.)
zweierlei: zum einen in der korperlichen Erscheinung, um Identitat zu signalisieren (z.B. Mimik,
Physis, Kleidung), welche als normative Kérperelemente mit Auflenwirkung definiert werden
und u.a. mit dem Streben nach Fitness oder Gesundheit zusammenhangen kénnen; zum an-
deren werden Analogien zwischen dem Korper als anatomisches Konstrukt und gesellschaft-
liche Kérperideale (,imaginare Kollektivkorper®) erzeugt, was sich einerseits auf diskursiv-ge-
formte, sogenannte (&sthetische) Idealkdrper bezieht, aber auch als abstraktes Konstrukt im

Sinne eines imaginar-realen Kollektivkérpers zeigen kann (z.B. Kérper im Internet).

Der Korper als zweierlei Ausdruck von Gesundheit, welcher mit normativ strukturierten Anfor-
derungen sowie gesellschaftlichen Idealbildern zusammenhangt, kann damit von (chroni-
schen) Krankheiten in seinem Beitrag zur individuellen Identitatsbildung bedroht werden.
SchlieRlich wird in ihm die gesundheitsbezogene Stérung spurbar und deutlich. Bury (1982;
auch Williams 2000) stellt beim Auftreten chronischer Krankheiten flir das Individuum nicht nur
die zentrale Frage ,What is going on here?“, sondern auch im zweiten Schritt: ,\Why me?*.
Alltagliche und biographische Stérerfahrungen, wie sie in Kapitel 2 beschrieben wurden, zie-
hen somit auch unweigerlich Ich-bezogene Fragen mit sich, wodurch sie automatisch zu Fra-
gen rund um lIdentitat (und Rollen) fiihren (Schaeffer/Haslbeck 2016; Wolf-Kiihn/Morfeld
2016). Die gesundheitliche Stdrerfahrung (im Korper) wird damit explizit mit dem Individuum

selbst verknupft.

Dabei wird nicht nur nach einer logisch-rationalen Erklarung fir die Situation gesucht. Vielmehr
werden existenzielle Dimensionen in dieser Frage deutlich, um die neuen Umstande nicht nur
fir sich selbst verstehen zu konnen, sondern auch fiir das Umfeld erfahrbar zu machen. Aller-
dings treten solche gesundheitlichen Beeintrachtigungen meist ohne individuell nachvollzieh-
bare Logik und Erklarung auf, wodurch sinnbezogene Liicken entstehen kénnen. Fragen nach
dem Ich sind dabei expliziter Bestandteil dieser Ungewissheit. Es findet ein biographisches
Uberdenken der eigenen Person und Identitat statt. Bei Corbin und Strauss (2010, S. 66f.) wird
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versucht, die Frage nach Identitat und chronischer Krankheit Gber den Begriff der ,Selbstkon-
zeption’ zu I6sen — auch in Verbindung mit dem Korper. Selbstkonzeption, die per se lebens-
laufstrukturellen, sozialen und zeitlichen Veranderungen unterliegt, erfahrt im Kontext chroni-
scher Erkrankungen neue Bedeutungen. Identitatsbriiche und Identitdtsneubildungen bzw. -
neuausrichtungen sind daher unabdingbare und begleitende Elemente. Der Korper wird nach
Corbin und Strauss dabei als ein Medium fur Selbstkonzeption definiert und kann durch eine
chronische Krankheitserfahrung Einschrankungen und sogar Verluste von Performanz erfah-

ren, was als Korperstorung klassifiziert wird.

Identitat als dynamisches Konstrukt und zusatzlich als ein von Krankheit gestorter Prozess ist
somit einem besonderen Wandel unterlegen. Und ein Wandel von Identitat zieht zwangslaufig
auch die Rolle als performativen Faktor mit ein. Im Folgenden soll dieser in Form von Kon-
struktions- und Hierarchisierungsprozessen im chronischen Krankheitskontext aufgezeigt wer-
den. Zusatzlich wird auf die Rolle des:der (chronischen) Patienten:in eingegangen, welche in

dieser als lang zu definierenden Krankheitssituation normative Rollenstrukturen aufbricht.

3.2.1 (RE-) KONSTRUKTIONSPROZESSE UND HIERARCHISIERUNGSMODELLE VON IDENTITAT

Identitat als prozesshaftes Element, welche Individuen aus- und sie selbst greifbar macht, er-
fahrt vor dem Hintergrund einer chronischen Erkrankung neue Bedeutung und Dynamik. Gof-
fman hat bereits auf Unstimmigkeiten im sozialen System und identitatsbildenden Prozessen
aufmerksam gemacht, welche durch Krankheit verursacht werden kdnnen. Hier findet vor al-
lem der Begriff Stigma Verwendung, welcher als negativ konnotierte Abweichung der tatsach-
lich gebildeten Identitdt zu normativ gesetzten Identitdtsstandards (eines sozialen Systems)
beschrieben wird (Goffman 1967, S. 11, zit. nach von Engelhardt 2010, S. 129). In seiner
Ausdifferenzierung des Stigmas lassen sich chronische Erkrankungen am ehesten der ersten
Gruppe zuordnen, welche bei ihm als Betroffene mit kdrperlichen Beeintrachtigungen definiert
werden. Dabei ist die negative Bedeutungszuweisung eines kdrperlichen Umstandes nicht aus
der Krankheit heraus zu bestimmen, sondern vielmehr aus seiner Abweichung zu dem gesell-
schaftlich normativen Kontext (von Engelhardt 2010, S. 130).

Es ist zudem entscheidend, wie und auf welche Weise es zu dem Stigma gekommen ist. So
macht es in identitatsbildenden Prozessen einen Unterschied, ob die Person mit einer stigma-
tisierenden Eigenschaft geboren wurde, sie sozial vererbt worden ist oder sie im Verlauf ihres
Lebens zugewiesen bekommt (ebd.). Mal3stab in der Differenzierung dieser Kategorien ist da-

bei ,Zeit’ im Sinne von Leben (Biographie) sowie Erfahrungsraume in der kulturell gesetzten
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Normalitat als Lebens- und Interaktionswelt. Ein plétzlicher Bruch dieser Normalitat durch Di-
agnosestellungen von chronischen Krankheiten im Verlauf des Alters kann zu beschadigten
Identitaten (,spoiled identities’) fihren, wobei der gewahlte Begriff von verschiedenen Fach-
kulturen aufgrund seiner Negativitat und intendierten Einschrankung fur Individuen in moder-
nen Gesellschaften heute kritisch'® benutzt wird (von Kardorff 2009, S. 146). Betroffene miis-
sen lernen, sich als Personen mit plétzlichem Stigma wahrzunehmen, die kontrar zu den bis
dahin nicht unbedingt hinterfragten Normalitatsvorstellungen laufen (von Engelhardt 2010, S.
131). Es kommt dabei unweigerlich zu internen/individuellen und externen/netzwerkorientier-
ten Spannungs- wenn nicht sogar Konfliktmomenten, die der Diskrepanz aus erwarteter und
antizipierter bzw. virtueller und tatsachlicher Identitat (,virtual vs. actual identity’) entspringen
(von Kardorff 2009, S. 146; von Engelhardt 2010, S. 128f.). Spannungsmomente, die dabei
vor allem intern ablaufen, kénnen im Diskrepanzverhaltnis vom Ich und dem Ich-Ideal zu ne-

gativen Erlebnissen, wie Selbsthass oder Selbstverachtung, fuhren.

Corbin und Strauss (2010, S. 79) haben in ihrer Forschung aus dem Jahr 1988 zu den le-
bensweltlichen und individuellen Dimensionen chronischer Erkrankungen die Wichtigkeit von
Identitatsbrichen herausstellen kénnen. Dabei gehen sie gedanklich zurlick auf die diagnos-
tisch bedingte, eingeschrankte Handlungsfahigkeit der Betroffenen, durch welche bestimmte
Aspekte von Identitat mehr oder weniger automatisch verloren gehen und somit Individuen
weniger Bezug zu ihrem vorher als Ganzes erlebtem Selbst haben. Die Aufgabe der Betroffe-
nen ist nunmehr, ihre Identitat vor dem Hintergrund der Erkrankung wiederherzustellen. Die
Prozesshaftigkeit stellt sich hier Uber Ideationsprozesse dar, d.h. es ist im Wesentlichen ein
stets vor- und rickwarts gewandter, reflexiver Vorgang, der im Sinne der Vergangenheitsbe-
waltigung und der gegenwartigen Erlebnisse ein zukinftiges Bild entwirft (ebd., S. 101). Dabei
untergliedern die Autor:innen diesen Vorgang in drei Teilabschnitte: Neudefinition, Neuaus-
richtung und Integration der (neuen) Identitat (ebd. S. 94f.). Der erste Abschnitt verlangt von
Betroffenen, ein neues Korpergefuhl zu entwickeln und Trauerarbeit um verlorene Aspekte
des vorher gelebten Selbst’, inklusive des Auslebens von negativ zu definierenden Geflihlen
wie Wut, zuzulassen. Im zweiten Abschnitt werden alte, nun problematisch gewordene Perfor-

manzen durch neue, sich im Einklang mit der Situation befindende Performanzen nach und

' Die Kritik wird hier nicht weiter ausgefiihrt, bezieht sich aber im Wesentlichen auf eine dominante
Lesart und das normative Aberkennen von selbsterméchtigenden Vorgéngen von Betroffenen (von Kar-
dorff 2009, S. 146).

'6 Originaltitel: Corbin J.M., Strauss, A.L. (1988): Unending Work and Care: Managing Chronic lliness
at Home. San Fransisco/CA: Jossey-Bass.

In dieser umfangreichen Untersuchung, welche sich aus theoretischen Uberlegungen und empirischen
Daten aus qualitativ geprégten Interviews mit chronisch Erkrankten und deren Partner:innen zusam-
mensetzte, schufen die beiden Autor:innen ein Werk, welches bis heute aufgrund seiner anhaltenden
Aktualitat und Prézision in der Beobachtung in der Literaturbesprechung herangezogen wird.
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nach ersetzt. Dabei ist sowohl die eigene Einschatzung in der Bewaltigung dieser neuen Per-
formanzen wichtig als auch die (standige) Bestatigung durch das Umfeld. Im dritten Abschnitt
setzt durch den fortgesetzten Bestatigungsprozess das Geflihl von Integritat und Identitat ein.
Diese Uberlegungen folgen einer gewissen Linearitdt im Prozess der Identitatsherstellung
chronisch Erkrankter. Auch wenn die Autor:innen Riickschlage nicht auszuschlie®en scheinen,
so ist doch der Prozess auf einen gewissen Erfolg ausgerichtet, indem neue Identitaten auf-

gebaut und bestatigt werden.

Daruber hinaus gibt es weitere theoretische Zugange, chronisch kranke Identitaten zu fassen,
die sich zum einen in ihrer Linearitat ahnlich artikulieren, zum anderen den prozesshaften
Charakter starker in den Blick nehmen. Dabei gilt es im Folgenden zwischen zwei Modellen
zu unterscheiden: dem direktional, hierarchisch ausgerichteten Modell der ,Identity Hierarchy"
von Charmaz (u.a. 1990) und dem prozessorientierten, schwingenden Modell der non-linearen

Identitatsbewegung ,Pendular Reconstruction Of Self* von Yoshida (1993).

Identity hierarchy The pendular reconstruction of self:

predominant identity views

(1) SUPERNORMAL IDENTITY

&

(2) RESTORED SELF

&

(3) CONTINGENT PERSONAL IDENTITY

@ the former self

(4) SALVAGED SELF

the disabled identity

as the total self

the supernor- the disabled identity

mal the middle self as part of the total self

(Charmaz 1987, zit. nach Yoshida 1993, S. 218)

Charmaz 1990, S. 1170) (Yoshida 1993, S. 223)

ABBILDUNG 3: IDENTITATSENTWURFE IM CHRONISCHEN KRANKHEITSPROZESS

Charmaz zeigt in ihrer Hierarchisierung von Identitatsentwdirfen auf, wie aktiv sich Identitaten
im Verlauf von chronischen Krankheiten andern und umbilden kénnen bzw. aufgrund der Ge-
gebenheiten auch missen und sich (neu) ordnen. Diese Prozesse unterteilen sich in vier Iden-
titatsstufen (Charmaz 1987, zit. nach Yoshida 1993 & Luskin Biordi 2006; Charmaz 1990):
,supernormal (social) identity’; ,restored self’; ,contingent personal identity’; ,salvaged self’.
Den Identitatsprozess auf einen speziellen Zeitrahmen zurtickzuflhren ist schwer méglich, da
zu viele individuelle Faktoren, wie Diagnosestellung, arztliche Betreuung, Rickhalt im sozialen

Netzwerk usw., zusammenwirken. Zudem ist die Bewegung des Individuums in dem Modell
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von Charmaz im Grof3en und Ganzen unidirektional negativ ausgerichtet. Das bedeutet auch,
dass mit einer chronisch bedingten Verschlechterung des allgemeinen Gesundheitszustandes
auch ldentitatsziele reduziert werden, wodurch Betroffene auch weniger bevorzugte Identita-
ten anstreben (Charmaz 1990, S. 1170). Somit wird Identitat als abwarts gerichteter Prozess
beschrieben, was nicht zuletzt in ein Wertegefalle im identitatsbildenden Prozess (,differential
of value among identity outcomes®, Yoshida 1993, S. 242) mindet. Hier unterscheidet sich die
Ausarbeitung von Charmaz von den Uberlegungen von Corbin und Strauss, die zwar Negati-
vitét in Form von Gefuhlsmanagement in Phase 1 durchaus integrieren, aber letztendlich trotz
anhaltender Ideationsprozesse auf ein positives Ergebnis neuer Identitat abzielen. Auch wenn
aufgrund von Krankheitsschiilben und Neubewertung dem theoretischen Prozess der Hierar-
chisierung keine absolute Linearitat zugrunde liegt, so ist eine insgesamt abfallende Tendenz

sichtbar.

Davon grenzt sich der theoretische Rahmen von Yoshida (1993) ab, indem sie Identitatsver-
schiebungen im chronischen Krankheitsprozess als Pendel und somit stets nicht-linearen Pro-
zess begreift. Neben ergebnisorientierten Komponenten werden auch prozessorientierte lden-
titatsstufen auf Basis des individuellen Gesundheitszustandes in der Selbst-Konstruktion auf-
gezeigt. Durch die bildliche Idee eines schwingenden Elementes zwischen einzelnen Identi-
tatsstufen und -extremen wird der nicht-lineare, identitatsbildende Prozess deutlich. Das Pen-
del steht dabei symbolhaft fiir eine doppelte Richtungsabhangigkeit zwischen einem nicht-be-
hinderten und einem behinderten Ich. Dabei unterscheidet Yoshida, aufbauend auf den Ar-
beiten von Charmaz, in folgende Elemente: ,the former self’; ,the supernormal identity’; ;,the
middle self’; ,the disabled identity as part of the total self’; ,the disabled identity as the total
self’. Yoshida macht deutlich, dass identitatsbildende Prozesse und Bewegungen zwischen
den einzelnen Graden von langfristiger Natur sind. Zudem miissen Individuen nicht alle ein-
zelnen Stufen durchlaufen, sondern kdnnen verschiedene aussparen. Somit zeigt sich auch

hier, dass das Modell eine zeitliche und situationsbedingte Variabilitat beinhaltet.

Der prozesshafte Charakter der aufgezeigten Modelle und Uberlegungen entspricht interakti-
onistisch gepragten Aushandlungen des Individuums mit seiner Umwelt. Goffmans, Corbin
und Strauss’ Uberlegungen sowie die Modelle von Charmaz und Yoshida weisen darauf hin,
wie einzigartig diese Prozesse sein kdnnen — ob in Hinblick auf die Intensitat im Empfinden,

Zeit im Bewaltigungsprozess oder Identitat als zu akzeptierendes ,Endprodukt’.
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3.2.2 DIE ROLLE DES:DER PATIENTEN:IN

Betrachtet man Identitat und Rolle im Krankheitsprozess weniger vom Individuum, sondern
vielmehr vom gesellschaftlichen System aus, bewegt man sich von der interaktionistisch ge-
pragten Perspektive weg und folgt u.a. dem struktur-funktionalistischen Ansatz von Parsons
(u.a. in seiner Ausfihrung zu ,Sick Role®, 1975). Obgleich dieser theoretische Zugang flr akut
zu definierende Krankheiten besser zu funktionieren scheint und im Verlauf der Jahrzehnte
Kritik an seiner festen Rahmenstruktur gewachsen ist, sollen hier die wichtigsten Eckpunkte
genannt werden, um gesellschaftliche und systembedingte Zuweisungen im Krankheitspro-
zess auch fur chronisch Erkrankte nachvollziehen zu kénnen. Die Erweiterung um diese nor-
mative Perspektive und der Einblick soll zu einem besseren Verstandnis chronisch kranker

Patient:innen im gesellschaftlichen Gesundheitssystem beitragen.

Im struktur-funktionalistischen Ansatz ist das Rollenhandeln durch gesellschaftliche genormte
Werte und Erwartungen gepragt (Borgetto 2006, S. 1965; Junge 2010, S. 110f.). Damit ver-
bunden sind auch explizite Erwartungen an die Rollen von Arzt:Arztin und Patient:in. Ihre Du-
alitat ist in ihrer Notwendigkeit begriindet, die Gesundheit des gesellschaftlichen Systems (und
hiermit ist explizit die Bevolkerung als Gesamtsystem gemeint) zu erhalten, um die Rollener-
fullungen sicherstellen zu kénnen. Es erfolgt dabei eine klare Zuweisung von Aufgaben und
Kompetenzen: Der:die Arzt:Arztin stellt aufgrund seines:ihres wissenschaftlich erlangten Wis-
sens und daraus resultierenden Handlungskompetenzen sicher, dass ein:e Patient:in genesen
wird, indem er:sie das Wohl der Betroffenen Uiber sein:ihr eigenes stellt. Der:die Patient:in zeigt
daflr (absoluten) Genesungswillen und folgt unweigerlich allen medizinischen Anweisungen,
um die Arbeitskraft wiederherzustellen und dem System zur Verfliigung zu stehen (Borgetto
2006, S. 1966; Bittlingmayer 2016, S. 28; Borgetto 2016, S. 375). Die Zuschreibung der Kom-
petenzen in diesem dualen Rollenverhaltnis folgt dabei einer dichotomen und paternalistisch
gepragten Beschreibung (Borgetto 2006, S. 1968; Miebach 2014, S. 40). Der Kompetenzwert
eines:r Rollenpartners:in wird Uber ein Ausschlusskriterium genau diesen Merkmals dem:der
anderen Rollenpartner:in zugeschrieben. Gleichzeitig muss sich der:die Patient:in dem Wissen
und Wollen des:der Arztin absolut fligen, um dem gesellschaftlichen System schnellstmdglich
wieder zur Verfligung zu stehen (d.h. absolute Compliance). Neuere und aktivere Formen der
partizipativen Teilnahme von Betroffenen im Behandlungs- und Genesungsprozess (z.B. Em-
powerment, informed decision making und daraus folgend Adharenz) werden hier aufgrund
des Machtgefalles ausgeschlossen. Einhergehend mit Kompetenzen und Pflichten im Rollen-
verhaltnis sind kurz- oder langfristige Privilegien verbunden. Der:die Arzt:Arztin besitzt im Zu-
sammenhang mit der beruflichen Rolle soziale Privilegien, die sich in entsprechenden Geld-

werten oder im gesellschaftlichen Ansehen ausdriicken (langfristig). Der:die Patient:in wird
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(sofern 6konomisch/sozial mdglich) kurzfristig von allen Rollenverpflichtungen entbunden und
kann sich auf die Genesung konzentrieren. Er:sie darf (kurzweilig) fur dieses deviante Verhal-
ten, d.h. Handlungen und Rollen, die anders als gewohnt nicht Gbernommen werden kdonnen,
nicht verantwortlich gemacht werden und wird gesellschaftlich dafir entschuldigt (Borgetto
2016, S. 370). Dabei ist wichtig zu unterscheiden, dass der Riickzug aus der Norm und von
den Rollen weniger der Missachtung dieser entspringt, sondern eines kurzfristigen Nicht-Ver-
mogens bzw. einer Unfahigkeit (Varul 2010, S. 73f.).

Allein aufgrund dieser Beschreibungen lassen sich die Grenzen fur chronisch Erkrankte und
Teile der Kritik an dem Ansatz bereits erahnen. Diagnosestellungen mit chronischen Krank-
heitsbildern sind von langfristiger Natur, weshalb ein kurzweilig deviantes Verhalten der Be-
troffenen allein medizinisch auszuschlielen ist. Zudem konnen prozesshafte Krankheits-
schube das individuelle Vermdgen und Kénnen regelmalig beeinflussen und einschranken
(mehr dazu in der Krankheitsverlaufskurve, Kapitel 5). Dariber hinaus wird innerhalb der
Konstellation Arzt:Arztin und Patient:in keine kurzfristige Beziehung verhandelt, sondern viel-
mehr eine langfristige Abhangigkeit vom medizinischen System (ebd., S. 79f.). Betroffene eig-
nen sich im Verlauf ihrer Erkrankung aktiv und passiv ein umfangreiches und individuell auf ihr
Krankheitsbild zutreffendes Wissen an (insbesondere bei seltenen Erkrankungen) (Borgetto
2006, S. 1971). Dieses kann man durchaus als eine gewisse Art der Kompetenzkonkurrenz
mit der Rolle des:der Arztes:Arztin begreifen, wodurch die Rollensystematik angegriffen wird
bzw. bereits ausgehoben werden kann. Gleichzeitig ist Wissen und Kompetenz nicht nur auf
Betroffene anzuwenden, sondern auch auf das Netzwerk, da chronische Erkrankte insbeson-
dere in hauslichen Umgebungen gepflegt werden (Larsen et al. 2006, S. 27). Die Rolle der
Partner:innen wird hingegen bei Parsons gar nicht thematisiert. Dartiber hinaus erfiillt der:die
Arzt:Arztin das ureigentliche Anliegen der Rolle, fiir die Genesung des:der Patient:tin zu sor-
gen, nicht, wodurch es zu einer gewissen Rollenentbindung patient.innenseitig kommen kann
(Varul 2010, S. 86). Die Langzeitperspektive der Erkrankung fuihrt dazu, dass Rollenentpflich-
tungen der Betroffenen mitunter Jahrzehnte andauern kénnen. Das Kollidieren mit anderen
Rollen stellt Betroffene nicht allein in der kurzzeitlichen Perspektive (z.B. akute Krankheit) vor
Herausforderungen, indem soziale, 6konomische Verpflichtungen (z.B. Care-Arbeit, finanziel-
les Einkommen) nicht oder bedingt wahrgenommen werden kénnen. Gerade die Langzeitper-
spektive der chronischen Erkrankung ist mit Rollenkollisionen verbunden und muss friiher oder
spater zu einer Rollenmodifizierung gelangen, um das soziale System flir Betroffene aufrecht
zu erhalten. Die Herausforderung der Betroffenen, sich gleichzeitig in zwei sozialen Systemen
mit Normen und Erwartungen (die Welt der Gesunden und die Welt der Kranken) aufzuhalten,
ist daher mit vielen Hirden und Herausforderungen sowie auch normierten Sanktionen ver-
bunden (Varul 2010, S. 82f.; Borgetto 2016, S. 378).
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Insgesamt zeigt sich, dass chronische Erkrankungen den Rahmen einer dichotomen und stark
strukturierten Rollenkonstellation von Arzt:Arztin und Patient:in sprengen kénnen. Patient:in-
nenorientierter Kompetenzerwerb und inkludiertes Wissen, Rollenaufnahmen und -modifizie-
rungen sowie ein sich nach und nach auflésendes, paternalistisch gepragtes, arztliches Macht-
gefalle sind dabei wichtige Punkte, die das Konzept des struktur-funktionalistischen Ansatzes
angreifen. Nichtsdestotrotz ist die Funktionsweise als solche nicht unwesentlich, um gewisse
Prozesse und Dynamiken, welcher Betroffene ausgesetzt sind, zu verstehen und nachvollzie-

hen zu konnen.

Zusammenfassend lasst sich damit herausstellen, dass der struktur-funktionalistische Ansatz
diesbeziglich vorteilhaft ist, als dass er Grundstrukturen im gesellschaftlichen Rollensystem
von Kranken und medizinischen Expert:iinnen zu verstehen hilft. Grenzerfahrungen missen
dabei allerdings im Krankheitsbild selbst gemacht werden. Die doch auf kurzweilige und somit
akute Erkrankungen ausgelegte Theorie hat bezlglich chronischer Krankheitsbilder und den
individuellen und sozialen Mechanismen, die damit einhergehen, ihre Grenzen. Um die Ver-
anderungen und Prozesse von chronischen Krankheiten bezuglich Rollen und Identitaten bes-
ser nachvollziehen zu kdnnen, ist daher eine Fokussierung auf interaktionistisch gepragte Zu-
gange bedeutsam. Diese beziehen individuelle Prozesse ein, die nicht nur allein auf die Person
konzentriert sind, sondern auch netzwerkorientiert ablaufen. Die Langzeitperspektive und In-
fragestellung des Machtungleichgewichtes in den medizinischen Beziehungen (z.B. beziglich
Informationen und Behandlungen) wirkt sich explizit auf Normen und Werte in gesellschaftli-
chen Konstrukten aus, was die Starrheit des Konzeptes von Parsons als Schwachpunkt offen-
legt. In modernen und diversifizierenden Gesellschaften sind daher im chronischen Krank-
heitskontext interpretative Paradigmen zum Verstehen und Aushandeln von Identitat und Rol-

len mit individueller Perspektive von Bedeutung.

3.3 ZUSAMMENFASSUNG

Identitat und Rolle hdngen zusammen und kdénnen nicht unabhangig voneinander existieren.
Da gesellschaftliche Rahmenbedingungen Identitdten und Rollen maf3geblich mitpragen und
ausformen, ist es nicht verwunderlich, dass Medien mitgedacht werden musen. Aufgrund me-
diatisierter Lebenswelten, in denen wir uns bewegen, tragen Medien als Sozialisationsinstanz
unweigerlich einen Anteil an den Prozessen bei. Insbesondere das Internet und Social Media-
Angebote als Spielwiese fur virtuelle Identitaten in Online-Spharen kénnen positiv dabei un-
terstitzen, indem sie die mitunter streng genormten Offline-Kontexte aufbrechen. Gleichwohl

neben Medien tragen aber auch andere Faktoren dazu bei, Identitat und Rolle zu modifizieren,
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so zum Beispiel (chronische) Krankheiten. In ihnen wird allen voran und zunachst die dynami-
sche Verbindung von Korper als performierendes Instrument und Identitat/Rolle deutlich. Chro-
nische Erkrankungen, die sich explizit auf kérperliche Konstitutionen auswirken, ziehen damit
unmittelbar Veranderungen dieser Bereiche mit sich. Die Aushandlungsprozesse, die ohnehin
fur Identitat ein Leben lang existieren, verlangen durch die ebenfalls als dynamisch zu bewer-
tenden Krankheitsmomente im Sinne der Krankheitsverlaufskurve neue und andere Mecha-
nismen im Konstruktionsprozess. Diese sind als herausfordernd zu verstehen. Gleichzeitig
zeigt sich, dass insbesondere chronisch Erkrankte mit Rollenerwartungen an Patient:innen
brechen, welche sich in ihren eigentlichen Uberlegungen auf akute Krankheiten stiitzen. Die
Langzeitperspektive fihrt dazu, dass nicht nur Identitatsanpassungen patient:innenseitig zwin-
gend vorgenommen werden, sondern auch soziale Rollensysteme modifiziert werden mussen.
Gerade chronisch kranke Patient:innen sowie deren Angehoérige sammeln Uber den Zeitverlauf
viel Wissen im Kontext ihrer Erkrankung an, wodurch sie gleichwohl neben Arzt:innen als ei-
gene Expert:iinnen gewertet werden konnen. Diese duale Rolleneinnahme als Patient:in und

medizinische:r Expert:in ist besonders und einzigartig im System.

4. NETZWERKE IM KONTEXT VON MEDIEN UND GESUNDHEIT

In diesem Kapitel folgt ein Einblick in (soziale) Netzwerke. Ziel ist es, die flir die Arbeit ange-
strebte, theoretische Triangulation im Zusammenhang mit Alltag/Biographie sowie ldenti-
tat/Rolle im Zusammenhang mit den Fachdisziplinen abzurunden. In der Einleitung ist folgende
Arbeitsdefinition fur (soziale) Netzwerke zu finden: Sie [die Netzwerke] werden in erster Linie
als soziale Beziehungsgeflechte verstanden, die ego-zentriert gedacht werden. Sie geben ei-
nen Uberblick Uber individuelle, soziale Netzwerkstrukturen. Die dichotomen Verbindungen
werden dabei nach unterschiedlichen Parametern klassifiziert (Starke & Intensitat). Sie offen-
baren Einblicke in die Qualitat und individuelle Hierarchisierung der Verbindungen. Somit gilt
grundlegend, dass weniger eine einzelne dyadische Verbindung fokussiert in den Blick ge-
nommen, sondern vielmehr als Teil komplexer Strukturen gedacht wird. Sie kann dabei Beein-
flussungen und Wechselwirkungen mit anderen (dyadischer) Verbindungen ausgesetzt und

sind somit von verschiedenen Parametern abhangig sein.

Innerhalb dieser Arbeit werden (soziale) Netzwerke zunachst im Kontext der Kommunikations-
und Medienwissenschaften verortet. Dazu zahlen abstrakte gesellschaftliche Prozesse, wie

die Mediatisierung (Krotz 2007), die sich in praktisch alltdglichen Verwirklichungsmomenten
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digital-medialer Netzwerke prasentieren (z.B. Social Media als habituelle Medienpraktik insbe-
sondere jungerer Nutzer:innen (Couldry 2004; Couldry 2012; mpfs 2022; Beisch/Koch 2023).
AnschlieRend wird die medizinsoziologische Perspektive in den Blick genommen, um (soziale)
Netzwerke im Zusammenhang mit chronischen Krankheiten verorten zu konnen. Basis ist da-
bei das Verstandnis um die Mobilisierung von Ressourcen (d.h. der Netzwerkpartner:innen)
(Bury 1982; Williams 2002; Corbin/Strauss 2010).

4.1 MEDIALE NETZWERKE UND SOCIAL MEDIA

Medien als haptische Objekte, Medienstrukturen sowie Medienkommunikation sind im Kontext
von sozialen Netzwerken (als Beziehungsgeflechte) zu einer obligatorischen GréRe avanciert.
Nicht unwesentlich, wenn nicht sogar zentral daran beteiligt, ist der gesellschaftliche Metapro-
zess der Mediatisierung. Die dort thematisierte mediale Durchdringung des Alltags wirkt sich
unweigerlich auf soziale Netzwerke, deren Organisation und Kommunikation aus (Krotz 2007).
Doch auch in der Medienpraktik nach Couldry (2004; 2012) wird der Netzwerkgedanke deut-
lich. Er verknlpft menschliches Handeln mit Koordination, Interaktion und Gemeinschaft, wel-
che als netzwerkorientierte Zuordnungen verstanden werden kénnen. Jene Prozesse sind auf-
bauend auf Schmidt und Taddicken (2017, S. 29f.) insbesondere im Kontext sozialer Medien
sichtbar. Zusatzlich unterstrichen wird die Dimension sozialer Netzwerke im Zusammenhang
mit medialer Praktik bei Dang-Anh et al. (2017, S. 23). Sie beschreiben u.a. infrastrukturelle
Eigenschaften, wobei sie auf das Internet als jenes referieren, welches (netzwerkorientierte)
Funktionen Uberhaupt erst ermdglicht. Auch Stegbauer (2011, S. 249) versteht das Internet
als mafigeblichen Verbreiter des medialen Netzwerkdenkens: ,Durch verschiedene Applikati-
onen der ,raumiberwindenden’ Technologie wird auf scheinbar einfache Weise eine Vernet-

zung zwischen Menschen mdglich.”

Das Internet erfahrt nicht nur im allgemeinen Verstandnis des Netzwerkgedankens eine be-
sondere Rolle, sondern auch, vielleicht sogar vor allem, im Kontext von Beziehungen. Neu-
berger (2011, S. 82, HiO.) formuliert es folgendermalen: ,Soziale Netzwerke stehen damit
paradigmatisch fir das Internet: als Ort fiir alles und fiir alle. Als Hybride sind sie durch ein
hohes Mal} an Heterogenitat und Dynamik gekennzeichnet.” Es sorgt laut Kramer et al. (2017,
S. 42) nicht nur daflr, das fundamentale menschliche Bedurfnis der Zugehérigkeit (need to
belong) zu befriedigen, sondern ermoglicht Gber populare Teilangebote, wie soziale Medien,
auch die Beziehungspflege. Im Folgenden soll die Rolle von Social Media, welche bereits im
Namen selbst auf das soziale Kriterium ihres Angebotes verweisen, thematisiert werden. Auf-
bauend darauf wird der sozialmediale Gedanke im Kontext der Gesundheitskommunikation

verortet.
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41.1 SOCIAL MEDIA UND ONLINE-NETZWERKE

Soziale Medien umfassen verschiedene Formen digital vernetzter Kommunikation und somit
auch sozialer Vernetzung der Nutzer:innen (Taddicken/Schmidt 2017, S. 4f.). Neben dem Aus-
tausch von Informationen riicken daher v.a. Beziehungen und das Beziehungsmanagement in
den Mittelpunkt (Schmidt/Taddicken 2017, S. 33f.)). Taddicken und Schmidt (2017, S. 5) sowie
Kramer et al. (2017, S. 48) beschreiben fur die vernetzungsorientierte Nutzung drei verschie-
dene, sozial motivierte Zielsetzungen: Partizipierende wollen sich (1) kommunikativ austau-
schen, (2) sozial miteinander interagieren und (3) ihre interpersonalen Kontakte pflegen. Dabei
sind diese nicht losgeldst von Offline-Welten zu betrachten, sondern vielmehr als angekoppelt
bzw. erganzend zu verstehen. Dartber hinaus ist im Zusammenhang von Social Media der
neue bzw. anders geartete Grad an Privatheit zu erwahnen, welcher sich nicht nur von Offline-
Welten unterscheidet (z.B. Uber Selbstprasentationsstrategien im Kontext von Identitat - siehe
Kapitel 3), sondern auch von Massenkommunikationswegen. Statt einer Offentlichkeit einem
Publikum gegenuber werden im Kontext sozialer Medien vielmehr Teiloffentlichkeiten fir aus-

gewahlte Nutzer:innengruppen gebildet.

Diese Teiloffentlichkeiten bilden sich nicht zuletzt Gber die Gattungen aus, welche im Zusam-
menhang mit sozialen Medien erkennbar sind. Diese ermoglichen nicht nur einen unterschied-
lich intensiven, sondern auch dialektischen Grad an Beziehungspflege. Dabei sind aufbauend
auf Taddicken und Schmidt (2017, S. 9-13) folgende Formen im sozialmedialen Netz anzutref-
fen: (1) Soziale (Netzwerk-) Plattformen (Social Network Sites, z.B. Facebook / Diskussions-
plattformen (z.B. Foren) / UGC"-Plattformen (z.B. YouTube); (2) Personal Publishing-Optio-
nen (Webseiten, Weblogs (z.B. Wordpress), Microblogging-Dienste (z.B. Twitter), Podcasts);
(3) (Instant) Messaging & Chats (z.B. WhatsApp); und (4) Wikis (z.B. Wikipedia). Das Bezie-
hungsmanagement der Nutzer:innen innerhalb dieser unterschiedlichen Angebote wird dabei
uber verschiedene Formen von Artikulationsmomenten (Like, Follow, Nachricht etc.) deutlich
(Schmidt/Taddicken 2017, S. 33). Es lasst sich erkennen, dass sozialmediale Angebote als
Gattungen und ihre technischen, strukturellen sowie inhaltlichen Méglichkeiten zur Artikulation
nicht unwesentlich daran beteiligt sind, Online-Kontakte des sozialen Netzwerkes in die von
Granovetter (1973, S. 1361) definierten strong ties und weak ties zu unterteilen. So weisen
Messaging-Dienste aufgrund ihres als klein anzusehenden partizipierenden Publikums eher
eine Tendenz dazu auf, vornehmlich Uber strong ties strukturiert zu sein, was sich nicht zuletzt
auch im speziellen, vergleichsweise aufwandigen Artikulationsmoment (Direkt-Nachricht)

zeigt. Andere Formate, z.B. Social Network Sites wie Instagram, selbst mit privat geflihrten

7 user-generated content
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Accounts, 6ffnen sich dagegen einem gré3eren Publikum. Hier kdnnen neben strong ties auch
vermehrt weak ties angetroffen werden. Unverbindliche und leicht zu erzeugende Artikulati-
onsmomente (z.B. Like-Klick) sind in diesem Zusammenhang als Motor weniger intensiver

Verbindungen bezuglich des Beziehungsmanagements zu verstehen.

Blickt man auf sozialmediale Angebote und insbesondere die Netzwerkseiten, so stellt sich
aufbauend auf Kramer et al. (2017, S. 49) durchaus eine Verknupfung im Kontext von Sozial-
kapital heraus. Werden Verbindungen uber ,unfollow” explizit aufgeldst, kann dies mit negati-
ven Emotionen einhergehen, wahrend intensiver Austausch auf eben jenen Seiten mit positi-
ven Aspekten wie Wohlbefinden und Akzeptanz verbunden wird. Dieses Verstandnis beweist,
dass der Zugang im Kontext des individuellen sozialen Profits (= Kapital) durchaus differen-
ziert, Personen-abhangig (= Persodnlichkeitsaspekte) sowie mitunter mit Blick auf die Plattform

selbst erfolgen muss.

Um sozialmediale Netzwerkbeziehungen aufzubauen und zu pflegen, stellen Ellison et al.
(2011, S. 882f.) folgende drei Dimensionen dar: ,initiating’; ,(social) information-seeking’ und
,maintaining’. ,Initiating’ steht dabei fiir den Aufbau sozialer Beziehungen via sozialer Medien,
ohne dass vorher eine Offline-Basis existiert. Das ,(social) information-seeking’ ermdglicht den
Nutzer:innen, im Kontext der Applikation mehr iber den:die Interaktionspartner:in in Erfahrung
zu bringen. Dabei bezieht sich diese Art sozialer Neugierde sowohl auf online-erweiterte Off-
line-Kontakte als auch reine Online-Kontakte. Im ,maintaining’ werden sozialmediale Anwen-
dungen dahingehend genutzt, die als eng zu definierenden Offline-Kontakte im Online-Format
intensiver zu binden und zu starken. Auch wenn diese Erkenntnisse im Rahmen der Plattform
Facebook gewonnen wurden, kdnnen sie ebenso fiir andere Social Network Sites gelten. Bry-
ant und Marmo (2009, S.135-137) zeigen zudem verschiedene, aus Offline-Kontexten ent-
lehnte Strategien auf, wie Menschen im sozialmedialen Kontext Beziehungen pflegen. Zu
ihnen zahlen u.a. ,positivity’ (d.h. Kommentare flir oder das Versenden von z.B. motivierenden,
frohlichen Nachrichten an Freund:innen (= Netzwerkpartner:innen) als Zeichen der Aufmerk-
samkeit bzw. Wertschatzung); ,openness’ (z.B. Uber Selbstauskunftsmomente, um das Netz-
werk Uber aktuelle private Situationen zu informieren (Wohnortswechsel etc.)); oder ,as-
surance strategies' (z.B. das Angebot sozial-emotionaler Unterstlitzungsleistungen an Netz-
werkpartner:innen, denen Krisen widerfahren).'® Es zeigt sich dabei Kramer et al. (2017, S.
52) folgend, dass ein durchaus reflektierter Umgang mit online basierten, interpersonellen Be-
ziehungen seitens der Nutzer:innen erfolgt. Man kénne sogar von einem starkeren ,Reflexi-

onsgrad’ sprechen, als er in Offline-Kontexten vorhanden sei, wobei die Autor:innen vor allem

'8 Weitere Strategien: social networks strategy’; ,shared tasks strategy’; ,joint activities strategy’; ,cards,
letters, and calls (communication channel) strategy’; ,avoidance strategy’; ,antisocial strategy’; ,humor’
und ,surveillance’
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die Asynchronitat als Grund dafir sehen. So kénnen Nutzer:innen Uber die eigenen Handlun-

gen in Online-Welten mehr nachdenken und auch Konsequenzen vorab uberlegen.

Gerade in Online-Welten und somit auch virtuell ausgehandelten Netzwerkverbindungen wer-
den positive und negative Aspekte diskutiert, die von emotionaler Unterstitzung bis hin zu
Cyberbullying reichen. Der mdgliche (Non-) Profit aus sozialmedialen Netzwerkverbindungen
ist dabei nicht nur personenabhangig, sondern auch die lebensweltlichen Kontexte und situa-
tiven Gegebenheiten spielen eine wichtige Rolle. Gerade im Gesundheitskontext erfahren vir-
tuelle Netzwerkverbindungen und Social Media eine besondere Bedeutung, die im anschlie-

Renden Kapitel thematisiert wird.

4.1.2 DIE BEDEUTUNG VON SOCIAL MEDIA IM GESUNDHEITSKONTEXT

Social Media-Angebote als populare Teilangebote des Internets sind Ludwigs und Noécker
(2020) folgend von erheblicher Relevanz fir virtuelle Lebenswelten - auch im Kontext von Ge-
sundheitsférderung. lhre Alltagsrelevanz, welche sich in generellen Zahlen (wenn auch Platt-
form abhangig fur verschiedene Generationen) in Studien wie von ARD/ZDF (Beisch/Koch
2023) sowie in der JIM-Studie (mpfs 2022) belegen lasst, ist eindeutig herausgestellt. Somit
erscheint es nur logisch, dass eben jene Angebote fir gesundheitliche Fragestellungen als
tagliche Begleiter an Bedeutung gewinnen. Damit ist aber nicht allein die simple Suche nach
Gesundheitsinformationen gemeint, sondern Adebahr und Kriwy (2022, S. 238) zufolge spie-
len auch Netzwerkmechanismen (z.B. in Form sozialer Unterstiitzung, mehr dazu in Kapitel

4.2.1) eine wichtige Rolle.

Ahnlich wie die Differenzierungen der Gattung sozialmedialer Anwendungen nach Taddicken
und Schmidt (2017, S. 9-13), macht Déring (2014) im Kontext von Gesundheitskommunikation
auf Unterschiede zwischen den Angeboten (z.B. Foren, Videokanale) und Effekten (z.B. Ge-
sundheitsférderung) aufmerksam. Soziale Medien haben sich im Zusammenhang mit eHealth
und mHealth sowie medialer Gesundheitskommunikation zu einer wichtigen Schnittstelle her-
ausgebildet. Lindacher und Loss (2019, S. 194) beschreiben, dass hier nicht nur Nutzer:innen
verstarkt Uber Profile oder Gruppen in gesundheitsrelevanten Austausch bezlglich Informati-
onen und Erfahrungen miteinander treten, sondern auch Public-Health-Institutionen Gesund-
heitsbotschaften Uber eben jene Kanale verbreiten. Diese Distinktion zeigt, dass sich verschie-
dene Akteur:innengruppen auf Social Media bewegen, welche mit unterschiedlich gepragten
Zielsetzungen und Kommunikationsstrategien ber Gesundheitsthemen referieren (Doéring

2014, S. 286f.): (1) die Gesundheitsprofis, die sich Uber ihre Zugehorigkeit zum medizinisch-
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organisierten Sektor definieren lassen und Social-Media-Plattformen nutzen, um sich zu infor-
mieren, weiterzubilden, zu vernetzen, mitunter Personal anzuwerben und ihre Expertise dar-
zustellen; (2) die Medienprofis, welche sich dem medial-kommerziellen Gewerbe zuordnen
lassen und Gesundheitsinformationen zielgruppenspezifisch aufbereiten; und (3) die Gesund-
heitslaien, zu welchen Betroffene selbst, aber auch Angehorige und somit das direkte (emoti-
onal-) soziale Netz zahlen. Letztere sind fur diese Arbeit und dem Fokus auf chronisch Er-
krankte von besonderer Bedeutung. |hre Intention in Aktivitat und Nutzung Iasst sich u.a. Uber
Erfahrungsaustausch und dem Zugang zu Peer-to-Peer-Informationen (z.B. Uber Foren) be-
grunden. Insbesondere diese Gruppe ist aufgrund ihres zahlreichen Vorhandenseins als Nut-
zer:innen, ihrer Aktivitat in mitunter wenig fachlich-sachlich moderierten Online-Umgebungen
sowie Selbstprasentation und -darstellung auf Augenhdéhe mit anderen Nutzer:innen von be-

sonderer Bedeutung in der Gesundheitskommunikation.

Adebahr und Kriwy (2020, S. 245) weisen darauf hin, dass das Zusammenwirken von Social
Media und Gesundheit eine differenzierte Betrachtung benétigt. Schliellich wirden (Kommu-
nikations-) Netzwerke im Kontext von Gesundheit positiver bewertet, wobei sich der individuell
empfundene Nutzen im Gesundheitskontext unterscheide (z.B. weisen die Autor:innen Social
Media-Angeboten vermehrt die Funktion der emotionalen Unterstlitzung zu). Gleichzeitig ver-
sprachen sie nicht nur positive Effekte wie Unterstiitzung, sondern kénnen ebenso negative
Auswirkungen haben. Sie (ebd., S. 238) weisen hierbei auf die duale Struktur hin, indem sie
Social Media-Angebote als Katalysatoren sowie Hemmnisse fir Gesundheit beschreiben.
Hierbei reicht die Range von positiver und férdernder sozialer Unterstitzung bis hin zu Missin-
formationen und somit gefahrdenden Potenzialen fir die individuelle Gesundheit (Déring 2014,
S. 290-293).

Zuletzt sei darauf hinzuweisen, dass die Prasenz der unterschiedlichen Gruppen und Ak-
teur:innen auf sozial strukturierten Plattformen insgesamt dazu beitragen kann, verschieden
intensive Bricken zwischen Nutzer:innen zu schlagen, Perspektiven zu verbinden und somit
gesundheitsrelevantes Wissen zu erweitern (Ludwigs/Nocker 2020). In ihr fligen sich demzu-
folge Beziehungsgeflechte aus strong ties und weak ties zusammen und tbernehmen ver-
schiedene Funktionen (suchen, verstehen, bewerten) sowie Unterstlitzungsleistungen (z.B.
emotional, informativ). Gleichzeitig ist darauf hinzuweisen, dass Social Media und deren An-
gebote lediglich als Teilstruktur von multimedialer Gesundheitskommunikation verstanden
werden kann und eine Kombination aus Medienformen (alt vs. neu) erst dazu beitragt, dem
Publikum in diesem Kontext gerecht zu werden (Heldman et al. 2013; Lindacher/Loss 2019,
S. 194). Dariber hinaus sind die oben beschriebenen Gruppen in sich strukturell zu differen-
zieren — insbesondere die Perspektive auf die Laien. So lassen sich hier ebenso Expert:innen

antreffen. Dieser Status ist durchaus in vielen Bereichen weniger fachlich in der Ausbildung zu
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begrinden, sondern beruht mitunter auf einem eigenen Erfahrungsschatz tber bestimmte
Krankheiten und Krankheitsbilder. Besonders bei chronisch kranken Patient:innen und deren
Angehorigen lassen sich eben jene Tendenzen ausmachen, da sie sich aufgrund lebenslanger
Verhandlungen mit dem Krankheitsbild Wissen angeeignet haben (siehe Patient:innenkarri-
ere, Kapitel 2.2.2 sowie die Rolle des:der Patienten:in, Kapitel 3.2.2). Wie sich chronische
Krankheiten im Kontext von sozialen Netzwerken insgesamt zeigen, soll Schwerpunkt des

nachsten Kapitels sein.

4.2 CHRONISCHE ERKRANKUNGEN UND SOZIALE NETZWERKE

Krankheit und Gesundheit als dynamische Prozesse stellen eng verwobene Konstrukte im
Kontext sozialer Netzwerke dar. Man kdnnte sogar von einer gewissen Ko-Abhangigkeit spre-
chen (Wright 2016, S. 1). Auch — oder besser — insbesondere chronische Erkrankungen als
sich stark auswirkende Lebensereignisse, welche nicht allein individuell zu betrachten sind,
sondern auch immer in Zusammenhang mit dem sozialen Netzwerk der betroffenen Person
stehen, sind dabei von Bedeutung. Corbin und Strauss (2010, S. 110) beschreiben, dass ob-
wohl der:die Kranke in erster Linie die Konsequenzen seiner:ihrer chronischen Gesundheits-
stérung erfahrt, diese doch auch Konsequenzen fur Partner:iinnen und Angehdrige hat.

Schaeffer und Haslbeck (2016, S. 245) formulieren es folgendermalf3en:

Chronische Krankheiten beeinflussen immer auch das Familienleben und den sozialen Kontext
des Erkrankten. Sie stellen eingefahrene Routinen und Interaktionsmuster in Frage, fordern
Rollenumschichtungen und verlangen Familien eine Reihe an neuen und meist ungewohnten
Aufgaben ab, die oft zusétzlich zum Alltag bewdltigt werden miissen. Dabei zeigen Familien
eine enorme Anpassungsbereitschaft [...]. (Schaeffer/Haslbeck 2016, S. 245)

In ihrer Dreiteilung zu den biographischen Dimensionen chronischer Erkrankungen beschrei-
ben sowohl Bury (1982, S. 169) als auch Corbin und Strauss (2010, S. 66f.) eine Ressourcen-
mobilisierung im Netzwerk, um sich der veranderten Situation (gemeinsam) stellen zu kdnnen.
Allzu haufig und aufgrund der Natur der Erkrankung an sich, welche sich bis auf die akuten,
im Krankenhaus behandelten Phasen, in hauslichen Umgebungen abspielt, ist das Alltagsle-
ben mit all seinen Interaktionen und Rollenverpflichtungen betroffen — und hat somit direktio-

nale Auswirkungen auf Netzwerkstruktur und -organisation.

Um die hausliche Verortung chronischer Krankheiten sowie die Einbindung der Netzwerke zu
verstehen, soll im Folgenden ein grundlegendes Verstandnis des Prinzips der sozialen Unter-
stitzung im Gesundheitskontext geschaffen werden. AnschlieRend wird auf verlaufsdynami-
sche Erlebnis- und Veranderungsprozesse im chronischen Krankheitskontext Bezug genom-

men. Dabei wird die chronische Erkrankung als Stigma im Interaktionsprozess thematisiert
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und die Bedeutung der sozialen Beziehungen und Unterstiitzungen von Betroffenen und deren

Netzwerken fokussiert.

4.2.1 SOZzZIALE UNTERSTUTZUNG UND NETZWERK-DYNAMIKEN IM GESUNDHEITSKONTEXTES

Soziale Netzwerke und soziale Unterstitzung sind nicht nur als zwei wesentliche Bestandteile
im Kontext von Gesundheit und Krankheit zu benennen, sondern zeigen auch gegenseitige
Abhangigkeiten auf. So machen soziale Netzwerke als formale und strukturelle Voraussetzun-
gen soziale Unterstitzung mit inrem individuellen, inhaltlichen Charakter tberhaupt erst mog-
lich (Ludwig-Mayerhofer 1992, S. 114f.; Gasser-Steiner/Freidl 1995, S. 69; Vonneilich 2020,
S. 35f.). Soziale Unterstitzungsleistungen sind damit als besondere Leistungen von sozialen

Netzwerken zu verstehen.

Soziale Unterstitzung kann nach Badura (1981, zit. nach Gasser-Steiner/Freidl 1995, S. 70)
folgend definiert werden:
Unter sozialer Unterstiitzung (social support) verstehen wir Fremdhilfen, die dem einzelnen
durch Beziehungen und Kontakte mit seiner Umwelt zugénglich sind und die dazu beitragen,
dass die Gesundheit erhalten bzw. die Krankheit vermieden wird, psychische und somatische

Belastungen ohne Schaden auf die Gesundheit liberstanden und die Folgen der Krankheit be-
waéltigt werden. (Badura 1981, zit. nach Gasser-Steiner/Freidl 1995, S. 70)

Die Prozesse sozialer Unterstiitzung sind vielfaltiger Natur. lhre Auswirkungen auf die zu un-
terstitzende Person zeigen einen dialektischen Charakter, da sie sowohl positiv als auch ne-
gativ wirken kénnen, wobei nach Ludwig-Mayerhof die Qualitat des Netzwerkes mit ihren Pa-
rametern dafur entscheidend sein kann (1992, S. 114). In der Kategorisierung von Unterstut-
zungsleistungen kristallisieren sich Ubergreifend drei zentrale Dimensionen heraus: emotio-
nale Unterstutzungsleistungen, instrumentelle Unterstitzungsleistungen und informative bzw.
kognitive Unterstitzungsleistungen (Gasser-Steiner/Freidl 1995, S. 71f.; Jungbauer-Gans
2002: 118f.; Bruns 2013, S. 105f.; Vonnelich 2020, S. 36f.):

Emotionale Unterstlitzungsleistungen: Es handelt es sich dabei um aus dem Netzwerk stam-
mende Angebote, die mit (interaktiver) Emotionsarbeit verbunden sind und Geflihle wie Zunei-
gung, Wertschatzung, Ermutigung und Trost verhandeln. Zu ihnen gehéren (intime) Ge-
sprachsangebote, die Diskussion von (alltdglichen) Sorgen, Angsten und Problemen sowie
eine (gegenseitige) Bestatigung der Sympathie und Zuneigung. Die Unterstitzungsleistungen
finden zumeist in engen und homogenen Netzwerken mit einer hohen Dichte statt und entfal-

ten gerade im Kontext von gesundheitlichen Problemen eine enorme Bedeutung.
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Instrumentelle Unterstlitzungsleistungen: Darunter werden unterstitzende Formate prakti-
scher Natur im Alltag des betroffenen Netzwerkmitglieds verstanden. Sie umfassen handfeste
Hilfsangebote (z.B. Haushaltshilfe, finanzielle Leihschaften, Unterstitzung der Familienarbeit
etc.) und kénnen auch in ideellen Werten, wie das Angebot von Zeit im Sinne der Ubernahme

von Pflegeaufgaben, gemessen werden.

Informative bzw. kognitive Unterstiitzungsleistungen: Es handelt sich hierbei um Angebote von
Netzwerkbeteiligten, die Zugang zu Wissen sowie objektiven Ratschlagen und Anweisungen
ermdglichen. Diese informative Ressourcenmobilisierung soll zu einem Gesundheitswissen
beitragen, Uber welches sich Probleme I6sen lassen kdnnen. Diese Unterstiutzungsleistung
kann mit der Vermischung von Privatmeinungen und Ratschldgen auch beratende Funktionen
einnehmen. Insgesamt ist hierbei die Netzwerkverbindung der Mitglieder entscheidend (weak
vs. strong ties) sowie ihre mehr oder weniger homogene Zusammensetzung, um ausreichend

Orientierungshilfen und Informationen fur betroffene Mitglieder zu generieren.

Es zeigen sich in dem Zusammenhang verschiedene direkte (Haupteffekte), indirekte, interak-
tive und préventive Effekte innerhalb des Bereiches der sozialen Unterstitzung (Gasser-Stei-
ner/Freidl 1995, S. 72; Bruns 2013, S. 110f.). Direkte Effekte sozialer Unterstutzung wirken
sich gezielt auf das Wohlbefinden und den Gesundheitszustand aus — unabhangig davon, ob
andere Stressoren oder Einflussfaktoren vorliegen. Das bedeutet gleichzeitig, dass wenn
diese Unterstltzungsleistung wirkt, kein Stress (bzw. Uberspitzt formuliert: kein ,Grund’) vor-
liegen kann. Diese Art sozialer Unterstlitzungsleistung ist ein Effekt, welcher per se in sozialen
Netzwerken zu finden ist, weshalb er als ,generelle Verfiigbarkeit* (Bruns 2013, S. 111) klas-
sifiziert wird. Fallt der direkte Support-Effekt weg, so verschlechtert sich die psychische, men-
tale Befindlichkeit des betroffenen Individuums, was sich wiederum negativ auf das weitere
Gesundheitsverhalten auswirkt und das Krankheitsrisiko steigen kann (Gasser-Steiner/Freid|
1995, S. 72). Unter indirekten Effekten werden dagegen Leistungen verstanden, welche durch
die Vermittlung anderer Faktoren und die Beeinflussung der Stressoren zustande kommen.
Hier muss zwischen einer positiv-forderlichen Unterstiitzung, die neue Belastungen verhindert
(= Abschirm-Modell) und einer negativ-verstarkenden Unterstlitzung, die zusatzliche Belas-
tungen ausldst (= Auslose-Modell) unterschieden werden (ebd.). Interaktive Effekte der sozia-
len Unterstlitzung zeigen sich in Stresssituationen, in welchen diese Leistungen explizit erfol-
gen, wohingegen sie in belastungsfreien Situationen keine Auswirkungen haben. Erfolgt in
stressige Situation eine als abschwachend zu definierende Unterstiitzungsleistung, kann man
auch von der Puffer-Hypothese sprechen, welche vor allem in Krisensituationen Anwendung
findet (Gasser-Steiner/Freidl 1995, S. 72; Bruns 2012, S 111f.). Stressoren werden abge-

schwacht und Coping-Strategien unterstitzt, was letztendlich gesundheitsférdernd wirkt. Pra-
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ventive Effekte beziehen sich dabei explizit auf soziale Unterstitzungsleistungen, die von vorn-
herein Stressoren verringern und somit krisenbehaftete Situationen reduzieren sollen (Bruns
2013, S 112).

Entscheidend bei allen positiven und negativen Erfahrungen und Effekten, die Unterstiitzungs-
leistungen mit sich bringen kénnen, ist eine mdgliche Differenz zwischen der tatsachlichen und
der wahrgenommenen Leistung. Die Subjektivitat, die soziale Unterstitzung im Kern aus-
macht, kann in diesem Spannungsverhéaltnis eine entscheidende Rolle spielen. So kénnen
kleine Hilfestellungen im Netzwerk bereits zu einer erhéhten Wahrnehmung dieser und somit
zu positiven Effekten fihren (und genauso andersherum) (Bruns 2013, S. 108f.). Gleichzeitig
ist es wichtig, das netzwerkorientierte Prinzip der Reziprozitat zu kontextualisieren, welches
den Grad des wechselseitigen Austausches der Netzwerk-Akteur:innen beschreibt und im Zu-
sammenhang mit unterstitzenden Austauschleistungen im Krankheitsfall nur bedingt Anwen-
dung finden kann (Gasser-Steiner/Freidl 1995, S. 70; Bruns 2013, S. 104; Vonneilich 2020, S.
36). Auch wenn Unterstitzungsleistungen im Sinne des interaktiven Austausches genau diese
Gegenseitigkeit mit sich ziehen, gestaltet es sich different: Mitnichten erfolgt ein einseitiger
Austausch, dennoch missen Gegenleistungen nicht gleichwertiger Natur zu den erhaltenden
Unterstlitzungsleistungen sein (Bruns 2013, S. 108; Vonnelich 2020, S. 41). Sie kdnnen sich
in Art und Umfang und sogar zeitlicher Dimension unterscheiden. Wichtig ist, dass eine Ge-
genleistung als ,adaquat und ahnlich* (Vonnelich 2020, S. 41) empfunden wird. Dieser Um-
stand ist insbesondere wichtig, wenn chronische Krankheiten thematisiert werden. Betroffene
befinden sich durch einen als langzeitlich zu definierenden, gesundheitlichen ,Ausnahmezu-
stand’ in einem anderen reziproken Verhaltnis zu Netzwerkpartner:innen und Unterstiitzungs-
leistungen, da sie vermehrt auf diese angewiesen sind. In diesem Krankheitskontext sind ver-
schiedene Dimensionen zu beachten, welche das Gleichgewicht von Unterstiitzung im Aus-
tausch beeinflussen kénnen, z.B. Identitatsaushandlungen, eingeschrankte Kdrperperforman-
zen von Betroffenen sowie Krankheitsphasen (stabile Phase vs. akute Phase). Nicht nur, aber
insbesondere in diesen Situationen missen Betroffene andere Austauschleistungen in einem
gemeinsamen Konsens finden (Corbin/Strauss 2010). Sollten gemeinsame Perspektiven auf
interaktive Unterstitzungen der Netzwerkverbindung nicht ausgehandelt werden kénnen,

kann es Beziehungen nachhaltig belasten und beeintrachtigen.

Darlber hinaus besteht die Moglichkeit, dass Betroffene soziale Netzwerke und soziale Un-
terstlitzungsformate in (chronischen) Krankheitskontexten dynamisch (verandernd) erleben.
Gesundheitliche Krisenerfahrungen kénnen in dem Zusammenhang als zusatzlicher Motor da-
fur verstanden werden, soziale Beziehungen neu zu erfahren. Mit Rickblick auf die Stigmati-
sierung, welche mit chronischen Krankheitsbildern fur Betroffene einhergehen kann (von Kar-
dorff 2009, S. 147.; von Engelhardt 2010, S.129f., siehe Kapitel 3 zu Identitat), steigt auch das
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Risiko, empfindliche Veranderungen im Netzwerk zu spuren. Chronische Erkrankungen als
nach Goffman zu definierendes korperliches Stigma stellen dabei zunachst einmal in den in-
teraktionisch gepragten, sozialen Beziehungen eine bis dahin unbekannte Stérungssituation
dar, die es im Netzwerk neu auszuhandeln gilt. Das Zusammentreffen von Personen aus einer
,normal’ genormten Welt mit Personen, die stigmatisierende Eigenschaften besitzen und/oder
aufzeigen, ist als schwierige Situation zu bewerten, da sie (wechselseitig) mit Unsicherheiten
verbunden ist (von Engelhardt 2010, S. 134). Interaktive Prozesse zwischen den Beteiligten
aus diesen beiden Welten kdnnen sich dabei unterschiedlich prasentieren. Sie zeigen sogar
eine gewisse Prozesshaftigkeit von der absoluten Unsicherheit mit negativen Begleiterschei-
nungen im kommunikativen Austausch bis hin zur positiven Umkehr und der Normalisierung
(von Kardorff 2009, S. 147f.; Goffman 1967, zit. nach von Engelhardt 2010, S. 134):

Diskriminierende Erfahrungen: Aufgrund des kulturellen Schemas, welches mit der vorliegen-
den Krankheit als zu stigmatisierende Eigenschaft der Person einhergeht, konnen die Interak-
tionspartner:innen aus der ,normalen’ Welt die Interaktion als Bedrohung erleben, sich absto-
Rend und/oder verletzend verhalten. Sie diskriminieren im Verstandnis der gesellschaftlich
gangigen Stigmatisierung die betroffene Person. Der Prozess der Diskriminierung kann aber
auch als Gefiihl von Betroffenen verstanden werden, wenn sie bemerken, wie Interaktions-
partner:innen sich sozusagen ,uberbemihen’ und die kranke Person besser behandeln, als

sie es normalerweise getan hatten bzw. sie es der genormten Auffassung nach verdient hatte.

Ignorieren/Ausblenden: Eine weitere Moglichkeit, die von Unsicherheit dominierten Interaktio-
nen mit gesellschaftlich stigmatisierten Personen zu meistern, ist die schlichte Ignoranz bzw.
das bewusste Ausblenden von offensichtlichen Makeln, die zu der Stigmatisierung flihren. Von
Kardorff (2009, S. 147f) bezeichnet diesen Vorgang als ,Irrelevanzregel®, indem mehr oder

weniger bewusst und taktvoll die kritische Situation tGbersehen wird.

Aktivismus: In einzelnen Begegnungen werden die stigmatisierenden Eigenschaften der Be-
troffenen aktiv von den Vertreter:innen der ,normalen’ Welt thematisiert, indem sie sich gegen
die Ausgrenzung der Personen wenden. Sie setzen sich damit fur die Interessen der von Stig-
matisierung betroffenen Personen ein und kdnnen als ,Ehrenmitglieder’ im Betroffenenkreis

aufgenommen werden oder folgend als Vermittler zwischen den Welten fungieren.

Normalisierung: In diesem Teil der interaktiven Beziehung schaffen Vertreter:innen aus der
,normalen’ Welt einen neuen Umgang mit den Merkmalen, die zur stigmatisierten Abweichung
ihres:ihrer Interaktionspartners:in fihrten. Die Eigenschaft wird zur Nebensache, sie verliert
ihre Fallhéhe der Abweichung von ,normal’ zu ,stigmatisiert’ und fihrt die Interaktion in eine

Art gemeinsame, ,heile’ Welt, gepragt durch (neue) Normalitatsstandards zurtick.
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Ziel in diesen Kommunikationsprozessen zwischen den Interaktionspartner:innen ist es, Be-
drohungen auf die ein oder andere Art und Weise abzuwenden, nicht nur, aber auch um sich
zu schitzen, Anforderungen abzuwehren und beide Parteien in dem (unsicheren) Austausch
zu ,retten’. Dabei kann das Zusammentreffen sowohl mit einem positiven als auch negativen
Ausgang verbunden sein. Versuchen beide Parteien dieser Unsicherheit im Austausch zu be-
gegnen, zielen sie auf eine (positive) ,Heilung’ der eigentlich verletzten Interaktionsordnung
ab (Wolff 1976, zit. nach von Kardorff 2009, S. 148). Soziale Beziehungen kdnnen damit fort-
bestehen. Allerdings kann es auch (negativ) zu einem Kontaktabbruch oder Ausschluss aus
den sozialen Welten zwischen den beteiligten Partner:innen kommen. Probleme in sozialen
Netzwerken in Zusammenhang mit sozialer Unterstitzung ist dabei nach Wright (2016, S. 1)

bei stigmatisierten Gesundheitsproblemen besonders gravierend.

4.2.2 STRONG TIES UND WEAK TIES

Daruber hinaus fuhren chronische Erkrankungen als zeitintensive, lebenslange Begleiter un-
weigerlich zu einer Beeinflussung der sozialen Netzwerkverbindungen — sowohl fur die als
stark zu definierenden (strong ties) als auch schwachen (weak ties). Mit Blick auf die engma-
schigen Netzwerkverbindungen beschreiben Corbin und Strauss (2010, S. 103) vor allem die
Bewaltigungsarbeit in der Familie als eine Herausforderung, die ,ein gewisses Mal} an Schwie-
rigkeiten und ein grofles Mal an Arbeit aufseiten aller Beteiligten verursacht®. Die alltagsbe-
zogene Arbeit verlangt eine Neuausrichtung, wodurch Netzwerkbeziehungen und soziale Un-
terstitzungen mitbelastet werden kdnnen. lhre Erklarung zur Alltagsarbeit ist neben der be-
schriebenen ZweckmaRigkeit durchaus als soziale Unterstitzungsleistung der engen Netz-
werkverbindungen (strong ties) zu verstehen. Vor allem das Konzept der Reziprozitat, welches
sich auf Austauschleistungen im Netzwerk und damit einhergehend soziale Unterstutzungs-
leistungen bezieht, scheint in chronischen Krankheitssituationen empfindlich berdhrt zu wer-
den (Wright et al. 2010, S. 608; Corbin/Strauss 2010, S. 128). Der langanhaltende, kranke
Zustand des:der Betroffenen setzt das grundlegende Prinzip eines gleichwertigen Zurlickge-
bens an den:die gesunde:n Netzwerkpartner:in sozusagen aufer Kraft. Auch eine verspatete
Ruckleistung ist aufgrund der kranken Zeitdimension auszuschlieRen. Somit missen andere
Austauschleistungen im gleichwertigen Empfinden des:der gesunde:n Interaktions:partners:in
gefunden werden. Erfolgt dies nicht, kdnnen die einseitig zu leistenden Arbeitsanforderungen
sowie neue, zusatzliche Rollenverpflichtungen der pflegenden Angehdérigen diese so tberwal-
tigen, dass sie daran zerbrechen und sich aus der Beziehung zurtickziehen. Die erkrankten
Betroffenen sind sich durchaus ihrem ,Unvermoégen’ der Rickleistung an die Netzwerk-

partner:innen und der letzten Konsequenz eines potenziellen Rickzugs bewusst. Adelman et
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al. (1987, S. 129, zit. nach Wright et al. 2010, S. 608) beschreiben das Dilemma der Kranken
folgendermalien:
Those suffering from chronic illnesses, for example, sometimes react to support attempts by

close friends and family with discomfort and anxiety because they do not believe that they will
be able to reciprocate. (Adelman et al. (1987, S. 129, zit. nach Wright et al. 2010, S. 608)

Die fehlende Méglichkeit der Rlickgabe von sozialen Unterstiitzungsleistungen kann demnach
in ein negatives Stressempfinden minden. Gleichzeitig zeigt sich, dass Betroffene oftmals
nicht die gewlnschte Unterstitzungsleistung von nahen Freund:innen und Angehérigen be-
kommen, die sie tatsachlich benétigen (Wright et al. 2010, S. 607). Das liegt daran, dass im
Netzwerk nur wenig Erfahrungen und Wissen bezuglich der (neuen) Situation existiert,
wodurch eine zufriedenstellende Unterstitzung nicht automatisch erlebt werden kann. Auch
der individuelle Bewaltigungsprozess der Angehdrigen und Freund:innen kann ein Hindernis
im Kommunikationsprozess und somit fur die zu gebenden, sozialen Unterstitzungsleistungen
darstellen. Nach Wright et al. (ebd.) kann es durchaus vorkommen, dass Sorgen herunterge-
spielt, Gesprachsthemen emotional abgeleitet und Diskussionen (konsequent) vermieden wer-

den.

Als Chance sehen die Autor:innen in diesen Fallen soziale Unterstitzungsleistungen von den
ubrigen, eher schwachen Netzwerkverbindungen (weak ties). Dabei lassen sich vier Vorteile
ausmachen: Zugang zu unterschiedlichen Standpunkten, ein geringes Risiko von Stigmatisie-
rung, Zugang zu objektivem oder objektiverem Feedback und eine geringere Rollenverpflich-
tung (Wright et al. 2010, S 609f.; Kramer et al. 2021). Der Zugang zu unterschiedlichen Stand-
punkten ist als wesentlicher Vorteil zu nennen, da er die homogenen Grenzen der starken
Netzwerkverbindungen sprengt und Zugang zu neuem und anderem Wissen bietet. Je unter-
schiedlicher sich Netzwerke v.a. Uber schwache Verbindungen zusammensetzen, desto mehr
soziale Vergleiche kdnnen Betroffene anstellen und desto eher kdnnen bestimmte Krankheits-
phasen bewaltigt und Unsicherheiten Gberwunden werden. Die heterogene Zusammenset-
zung ermoglicht eine Art Eigenevaluation der kranken Situation vor den gesundheitlichen
Problemen und Herausforderungen anderer Mit-Betroffener im Netzwerk (Wright et al. 2010,
S 609). Das Risiko der Stigmatisierung ist eng verbunden mit chronischen oder auch lebens-
bedrohlichen Krankheiten, was zu dynamischen Transformationen in Netzwerken flihren kann
(von Kardorff 2009, S. 147f.; Goffman 1967, zit. nach von Engelhardt 2010, S. 134). Schwache
Netzwerkverbindungen kdnnen im Gegensatz zu starken Verbindungen dieses Risiko verrin-
gern. Die weak ties im Netzwerk sind mit einer geringeren Verknupfung der vier Faktoren —
Zeitdauer, emotionale Intensitat, Intimitat (Vertrauen) und Austausch gegenseitiger Leistungen

— zur Messung von Netzwerkstarke nach Granovetter (1973, S. 1361) ausgestattet, wodurch
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eine gewisse und insbesondere im Gesundheitskontext férderliche Distanz entsteht. Das Feh-
len von intimen Beziehungen kann sich positiv auswirken, indem Be- und Verurteilungen
(wenn Uberhaupt) nur in geringem Male erfolgen (Wright et al. 2010, S. 610). Die abschwa-
chende Korrelation der vier Faktoren nach Granovetter (1973, S. 1361) kann zudem einen
Zugang zu objektivem oder objektiverem Feedback ermoglichen. Die Abhangigkeit der starken
Verbindungen weicht im Fall schwacher Netzwerkverbindungen einer geringen emotionalen
Verknupfung, wodurch schwache Bindungen besser in der Lage zu sein scheinen, objektives,
unvoreingenommenes Feedback zu Gesundheitsproblemen zu geben (Adelman et al. 1987,
zit. nach Wright et al. 2010, S. 610). Schlussendlich sei noch der Aspekt der geringeren Rol-
lenverpflichtungen zu nennen, der in schwachen Netzwerkverbindungen aufgrund distanzier-
ter Beziehungen existiert. Corbin und Strauss (2010, S. 128f.) weisen im Kontext von chroni-
schen Erkrankungen auf die intensive Alltagsarbeit hin, die Angehdrige zu leisten haben, was
sich in der Reorganisation von Tatigkeiten, aber auch Rollenneuverteilungen widerspiegelt.
Fehlende, da nicht mdgliche Reziprozitat im Netzwerk von Seiten des:der Betroffenen kann in
diesen starken Netzwerkverbindungen mit ihren sozialen Unterstitzungsleistungen vom ge-
benden Angehorigen schnell zu einer empfindlichen Verschiebung flihren, die sich in negati-
ven Effekten wie Uberforderung, Riickzug oder Zerbrechen der Verbindung offen zeigen kann.
Schwache Netzwerkverbindungen l6sen dieses intensive Beziehungsgeflecht auf, da sie auf-
grund der Distanz nicht die gleichen Rollenverpflichtungen und damit verbunden -erwartungen
in der Konstellation einnehmen und sich positiver auf Stressempfinden auswirken kénnen
(Wright et al. 2010, S. 610).

Im Sinne der Ressourcenmobilisierung im sozialen Netzwerk nach Bury (1982) sowie Corbin
und Strauss (2010) zeigt es sich, dass nur ein Zusammenspiel von starken und schwachen
Netzwerkverbindungen der alltdglichen Bewaltigung der chronischen Krankheitsherausforde-
rung dienlich ist. Soziale Unterstlitzungsleistungen und ihre Effekte sind nicht nur Gber die
verschiedenen Netzwerkverbindungen zu erklaren, sondern zeigen, wie sich Betroffene theo-
retisch bestmdéglich aufstellen kdnnen, um Situationen so positiv wie mdglich zu bewaltigen.
Denkt man an dieser Stelle weiter, kann die gezielte Nutzung von schwachen Netzwerkver-
bindungen die nahen Netzwerkpartner:innen der Betroffenen entlasten, indem sie bestimmte
Aufgaben in ihrer Alltagsarbeit, die sich ohnehin gesteigert hat, abgeben kénnen. Folgt man
dieser dialektischen Perspektive kann sich das Zusammenspiel fur alle Involvierten als vorteil-

haft erweisen.
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4.3 ZUSAMMENFASSUNG

Netzwerke sind im Kontext von Beziehungsgeflechten eng mit den Menschen verbunden. Uber
sie organisieren wir unsere Relationen zu unseren Netzwerkpartner:innen, interagieren mitei-
nander, informieren uns und leisten soziale Unterstlitzung. Aufgrund mediatisierter Prozesse
werden Netzwerke nicht mehr allein in Offline-Welten organisiert, sondern erfahren in virtuellen
Online-Welten neue Dimensionen — v.a. Uber populare Angebote wie Social Media. Die An-
wendungen sind ihrem Charakter per se sozial strukturiert und schaffen eine globale Vernet-
zung von Nutzer:innen im Sinne einer partizipativen Kultur. Hier werden Offline-Kontakte wei-
tergepflegt, neue Kontakte geknupft und Inhalte ausgetauscht. Zu diesen gehdren auch immer
mehr gesundheitsbezogene Informationen. Insbesondere Gesundheit ist im Kontext von Netz-
werken als bedeutsamer Parameter zu klassifizieren, da er wichtige Netzwerkbestandteile und
allen voran die Reziprozitat (d.h. Austauschleistungen) beeinflussen kann. Gesundheitliche
Stérungen und insbesondere langanhaltende Erkrankungen (z.B. chronische) kénnen Gleich-
gewichte in Netzwerken belasten und negativ beeintrachtigen. Es bedarf intensiver und inter-
aktiver Aushandlungsmomente der Netzwerkpartner:innen, um Beziehungen und Leistungen
im personlichen Verstandnis adaquat zu organisieren. Nicht nur, aber allen voran spielen dabei
schwache und starke Netzwerkverbindungen eine Rolle. Ihre individuelle Kombination hilft, die
bendtigte Unterstitzungsarbeit in stressanfalligen Krankheitssituationen flir Betroffene sicher-
zustellen. Die sogenannten ,weak ties’ kdnnen dabei u.a. (iber sozialmediale Vernetzungsstra-
tegien in das personliche Netzwerk integriert werden, indem gezielt Angebote und der Aus-
tausch mit den dort ebenfalls aktiven Akteur:innen genutzt werden (z.B. Uber Gesundheitsfo-

ren, Social Media Kanale und Blogger:innen etc.).

5. FORSCHUNGSSTAND

Es konnte bisher aufgezeigt werden, wie sich sowohl die Praktik im Medienhandeln als auch
die Praktik im (individuellen/sozialen) Umgang mit chronischen Erkrankungen unter den drei
Aspekten ,Alltag und Biographie’, ,Identitat und Rolle’ sowie ,soziale Netzwerke’ (theoretisch)
prasentiert. Um sich den anvisierten Themenbereichen weiter zu nahern, werden in diesem
Kapitel zusatzlich forschungspraktische Zusammenhange aus dem Forschungsstand prasen-
tiert. Ziel ist es, die Thematik ,junger Krebs’ komplex zu beleuchten und gleichzeitig systema-

tisch einzugrenzen.
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Im Folgenden werden daher verschiedene Themenkomplexe in den Blick genommen: (1) chro-
nische Erkrankungen im Kontext von Zeit und Verlauf sowie Soziodemographie; (2) junge Er-
wachsene mit Krebs und ihre Spezifika und (3) Einblick in medial-kommunikative Forschungen

zur Krebskommunikation.

5.1 CHRONISCHE ERKRANKUNGEN IM FOKUS

Chronische Erkrankungen sind komplexe Systeme, die Menschen in ihrer Langzeitperspektive
fur mindestens ein Jahr, mitunter allerdings lebenslang begleiten. Somit muss jene Zeitdimen-
sion auch thematisiert werden, welche in Form eines transformierenden Charakters als zentral
fur die Studie gilt. Corbin und Strauss (2010) widmen sich in ihrem Modell der (lliness) Trajec-
tory der Komplexitat chronischer Krankheitserfahrung, erweitern das Verstandnis des linearen
Krankheitsverlaufs um den Diffusitatscharakter und formen eine Krankheitsverlaufskurve. Das
soll Thema im ersten Abschnitt sein. Anschliefend werden chronische Erkrankungen aus so-
ziodemographischer Perspektive in den Blick genommen. Dieser Fokus soll den Menschen
als Betroffenen in den Blick nehmen und in seinen gesellschaftlichen sowie sozial konstruier-
ten Variablen Geschlecht, Alter und Sozio6konomie thematisieren. Da fir die Studie ebenso
soziodemographische Variablen geltend gemacht werden (allein bereits in der Altersgruppe
der Betroffenen), wird ein umfangreicher Blick und eine mdgliche Verschrankung von Variab-

len und ihre Auswirkungen auf Betroffene als zielfUhrend erachtet.

5.1.1 ZEIT UND KRANKHEITSVERLAUF — DIE (ILLNESS) TRAJECTORY

Zeit impliziert Veranderung — nichts ist stetig und insbesondere Krankheiten im chronischen
Kontext sind von Umbriichen gepragt. Sie weisen keinen linearen Verlauf auf, sondern sind
vielmehr interindividuelle Erfahrungen an diffusen Abfolgen von Krankheitsphasen. Erlangte
Gewissheit wird durch individuelle (korperliche) Veranderungen in Ungewissheit aufgeldst,
neue Strategien zur Bewaltigung mussen gefunden und (Alltags-) Strukturen stetig neu geord-
net werden (Corbin/Strauss 2010, S. 47f.). Eine allgemeine Formel sucht man vergeblich. Und
dennoch werden Krankheiten in Modellen beschrieben, um sie begreifbarer zu machen. In der
Medizin und der physiologischen sowie logischen Aneinanderreihung von Ereignissen (z.B.
Symptomatik, Therapie- und Behandlungsplane) ergibt das Sinn. Dabei wird allerdings nicht
nur der:die zu Behandelnde als passiv im Prozess selbst verstanden, sondern auch die (sozi-
ale) Organisation der Krankheit nicht in den Blick genommen. Corbin und Strauss (ebd. S.

47f.) definieren einen neuen Begriff im chronischen Krankheitsprozess: die (lliness) Trajectory.
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Sie erweitern den Terminus Krankheitsverlauf und beschreiben eine Krankheitsverlaufskurve.
Diese weist den involvierten Personen (d.h. den Betroffenen und dem sozialen Gefiige) einen
aktiven Part in der Ausgestaltung des Krankheitsverlaufes zu. Im Sinne einer Art ,Hands-on-
Mentalitat’ wird aus einem Schicksalsschlag mit Handlungsohnmacht ein Schicksalsschlag mit
Handlungsplan. Die Krankheitsverlaufskurve fokussiert dabei nicht nur das betroffene Indivi-
duum, sondern bezieht andere Personen und Faktoren mit ein: medizinische Professionelle
und Angehdrige, alltagliche Strukturen und Arbeit sowie positive und negative Emotionen und
Erfahrungen im Prozess selbst. Die Trajectory ist damit ein vielschichtiges Modell und ver-
sucht, chronische Krankheitserfahrungen ganzheitlich zu erfassen. Sie zeichnet den Verlauf
als dynamisch, nicht-linear und unvorhersehbar nach. Die aktive Rolle der Personen im Ge-
fige kollidiert dabei mit objektiven, medizinischen Abfolgen eines Krankheitsverlaufes, da dem
Individuum eine Art Unberechenbarkeit zugeschrieben wird. Eine Krankheitsverlaufskurve ist
somit in ihrer Ganze eigentlich erst nach dem Ableben einer erkrankten Person fassbar (ebd.,
S. 56).

Verlaufskurvenformen werden dabei nach Corbin und Strauss (ebd., S. 57) Uber zwei Merk-
male beschrieben: ihre Variabilitat und ihre Phasierung. Jedes dieser Merkmale tragt den Fak-
tor Zeit in sich — die Variabilitat in Form individueller Dauer und die Phasierung wird strukturell
in zeitlich aufeinander abgestimmte Krankheitsphasen aufgebrochen. Aus physiologischer
Perspektive ist Zeit in Variabilitat damit verbunden, welches Krankheitswesen per se vorliegt,
welche physischen/psychischen Reaktionen es bei dem:der Erkrankten mit sich bringt und
welche Bewaltigungs- bzw. Behandlungsplane in Kollaboration mit medizinischen Professio-
nellen erstellt werden. In der Phasierung lasst sich durch die Klassifikation von Phasen, welche
sich an einem objektiven Krankheitsverlauf orientieren, physisches und psychisches Potenzial
in (unterstlitzender) Bewaltigungsarbeit herauslesen. Dies ist allerdings als Herausforderung
zu verstehen, da Physis und Psyche die Phasen nicht zwangslaufig gleichzeitig bewaltigen
(kdnnen). Ein krankheitsbedingtes neues, kérperliches Unvermdgen kann so zum Beispiel auf
blockierte Akzeptanz der Psyche treffen oder die Psyche wagt sich kranklicher und negativer,

als es sich im Korper selbst herausstellt.

Die Phasen, mit welchen sich den Autor:innen folgend chronisch Erkrankte und betroffene
Angehdrige konfrontiert sehen, sind (1) akute Phasen, (2) Phasen der Normalisierung, (3)
stabile und instabile Phasen, (4) Phasen der Verschlechterung und (5) Sterbephasen'®. Akute
Phasen stellen eine zeitlich beschrankte, aber intensive Einschrankung aufgrund des chroni-

schen Krankheitsbildes dar (ebd., S. 59). Sie erfordern direkte Aufmerksamkeit von Arzt:innen

% Diese Phasen kénnen sich ebenfalls in Subphasen aufbrechen lassen, z.B. Normalisierung: friihe,
mittlere oder spéatere Normalisierung (Corbin/Strauss 2010, S. 59).
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oder Krankenhausaufenthalte zur kontrollierten, medizinischen Uberwachung. Die MaRnah-
men muissen unmittelbar ergriffen werden, um (massive) Verschlechterungen und/oder den
Tod zu verhindern. Ziel ist es, den:die Betroffene:n medizinisch zu stabilisieren. Auf Akut-Pha-
sen folgen Normalisierungen, in welchen die Erholung des kurzlich erlittenen Schubs im Mit-
telpunkt steht. Die Konzentration auf das Wohlbefinden und die (mitunter partielle) Rickerlan-
gung der Funktionsfahigkeit sind zentrale Pramissen. Stabile Phasen verzeichnen weder po-
sitive noch negative gesundheitliche Ausschlage (ebd. S. 60). Man kehrt zur (alltaglichen)
Routine zurtck, obgleich die Ungewissheit Uber die Dauerhaftigkeit des (erholenden) Zustan-
des standig prasent ist. Als instabil 1asst sich dagegen eine Phase beschreiben, welche zu
empfindlichen Stérungen in der Routine fuhrt, aber nicht als akut genug beschrieben werden
kann. Etablierte Bewaltigungsstrategien reagieren nicht auf die Situation, neue Taktiken mus-
sen erprobt, die Ursachen fir den Zustand eruiert werden. In absteigenden Verlaufskurven
(Phasen der Verschlechterung; Sterbephasen) bewegt sich das chronische Krankheitsbild

langsam bzw. rapide abwarts bis letztendlich zum Tod.

Zeit ist in diesen chronischen Krankheitsphasen mit einem erheblichen Gegenwartsbewusst-
sein ausgestattet, wobei es in verschiedenen Phasen mehr zum Ausdruck kommt (z.B. in der
Normalisierung oder in stabilen Phasen). Einzelne Phasen bewegen sich dagegen zeitlich ver-
setzt (z.B. Phasen der Verschlechterung, Sterbephasen mit einem erhdohten Zukunftsbewusst-
sein). Die Vergangenheit als Ausgangspunkt eines gesunden, nicht-diagnostizierten Korpers
muss dabei als Metaperspektive verstanden werden, da sie als Vergleichsobjekt in allen Pha-
sen auftreten kann. Das unterschiedliche Verstandnis von Zeit in Abhangigkeit von erlebten
chronischen Phasen in der Krankheitsverlaufskurve ist aber auch dahingehend wichtig, welche
lebensweltlichen Prioritaten in individuellen und sozialen Aushandlungsprozessen iberhaupt
gesetzt werden kdnnen. So ist es beispielsweise in akuten Phasen unméglich, auf den Aus-
nahmezustand mit biographischen Ideen in zukunftsorientierten Veranderungen/Anpassungen
zu reagieren bzw. mit dem Umfeld zu verhandeln, da das gegenwartige Uberleben im Fokus
steht. Auch missen diese Ideen im Sinne der Variabilitat (Was ist mir individuell mit meinem

Krankheitsbild und meinen/unseren Lebensvorstellungen moglich?) evaluiert werden.

5.1.2 CHRONISCHE ERKRANKUNGEN UND SOZIODEMOGRAPHISCHE IMPLIKATIONEN

Chronische Erkrankungen sind interindividuelle Erfahrungen, zeigen allerdings Ubergreifende
Zusammenhange in der Soziodemographie von Betroffenen. Dabei kbnnen die Faktoren allein
gesehen schon ausschlaggebend fir das Erleben oder Nicht-Erleben der Diagnose als z.B.

biographische Stérung sein, sind aber durch mégliche Interdependenz mit zusatzlichen Effek-
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ten (verstarkend/abschwachend) zu bewerten. Im Folgenden soll pointiert auf einzelne Fakto-
ren eingegangen werden, zu denen Geschlecht, Alter und Soziokonomie zahlen. Es wird sich
dabei lediglich auf die Betroffenenperspektive konzentriert. Es folgt noch keine Einschrankung
im Krankheitsbild als Diagnose selbst, sondern die Erkenntnisse speisen sich aus den For-

schungen zu verschiedenen, chronischen Erkrankungen.

Geschlecht: Geschlecht hat im gesundheitlichen Kontext eine besondere Bedeutung,
da es sich nicht nur wesentlich in medizinische Aspekte (z.B. Krankheitshaufigkeiten, Uberle-
bensraten, Medikamentenvertraglichkeit), sondern auch psychosoziale Kontexte (z.B. Krank-
heitsbewaltigung und -akzeptanz) unterscheidet. Daher gilt es, dies in dieser kurzen Ubersicht
zu beachten. Dafiir wird zunachst das biologisch konnotierte sex und darauf aufbauend das

soziale konstruierte gender thematisiert.

Im Sinne des geschlechtsbezogenen (biologischen) Auftretens von chronischen Krankheiten
beschreibt Charmaz (1994, S. 269) folgendes: sie treten bei Mannern haufig plétzlich und mit
unmittelbarer Intensitat, Schwere und Unsicherheit auf und Manner erkranken in der Regel
schwerer und lebensbedrohlicher an chronischen Krankheiten als Frauen, bei denen haufiger
degenerative Erkrankungen wie Arthritis und Multiple Sklerose diagnostiziert werden. Ahmad
und Langer (2017, S. 340) betonen, dass Frauen im Vergleich ein etwas héheres Risiko be-
sitzen, chronisch zu erkranken. Im Kontext von Krebserkrankungen, welche in Hinblick der
spezifischen Altersgruppe der jungen Erwachsenen zentrales Thema dieser Arbeit sind, las-
sen sich ebenso geschlechtsspezifische, biologische Unterschiedene festhalten. In der Alters-
gruppe der 18-39-Jahrigen treten Uberwiegend geschlechtsbezogene Tumorentitaten auf (Ho-
denkrebs bei mannlichen Patienten und Brustkrebs bei weiblichen Patientinnen). Fasst man
die Altersgruppen kleiner fallt allerdings auf, dass Brustkrebs bei Frauen erst ab 30 Jahren zu
der am haufigsten diagnostizierten Tumorart aufsteigt — im Gegensatz zu Hodenkrebs, wel-
cher selbst kleinere Alterseinheiten als haufigste Diagnose anfihrt (GEKID 2015). Dieser
kleine Einblick zeigt, wie sich biologisch konnotiertes Geschlecht (sex) im Zusammenhang mit

chronischen Erkrankungen und am Fallbeispiel Krebs bereits entfalten kann.

Die biologischen Dimensionen geschlechtsspezifischer, chronischer Krankheit werden aller-
dings um eine Uberaus grélere Varianz im sozialen Krankheitsbild per Geschlecht Gbertroffen.
Hierbei spielen Geschlechterstereotype als sozial geteiltes Wissen lUber normativ gepragte,
,charakteristische’ Merkmale von Frauen und Mannern (Eckes 2008, S. 171) eine wichtige
Rolle in Wahrnehmung und Akzeptanz von Krankheiten. Die Erwartungshaltung an Geschlecht
wirkt sich dabei nicht allein auf die Akzeptanz bzw. den Umgang mit Erkrankten im sozialen

Geflige aus, sondern auch auf innere Prozesse, wie z.B. Identitatsbildung (Charmaz 1994;
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Vlassoff 2007). Charmaz (1994, S. 270) beschreibt, dass chronische Krankheitsbilder die Iden-
titaten von Uberwiegend mannlichen Betroffenen belasten, indem sie verstarkt zu Identitatsdi-
lemmata fiihren. Die Plétzlichkeit von Krankheiten, ihre Intensitat und der Zeitpunkt im Lebens-
verlauf (Diagnosezeitpunkt in der Regel im mittleren und héheren Alter) stellen sie vor beson-
dere Identitatsprobleme. Diese vorrangig mannlichen Identitatsdilemmata definieren sich Uber
folgende Gegensatze: Aktivitat riskieren vs. erzwungene Passivitat; unabhangig bleiben vs.
abhangig werden; Dominanz aufrechterhalten vs. sich unterordnen; 6ffentliche Persona be-
wahren vs. private Gefiuihle anerkennen. Charmaz beschreibt es folgendermalfien: ,Their ef-
forts are founded on assumptions of preserving masculinity." (ebd., S. 282) Ein kurzer Blick in
deskriptive (Manner sind dominant und zielstrebig) und praskriptive (Manner sollen dominie-
ren) Annahmen, wie Eckes (2008, S. 171) sie in seiner Beschreibung und Differenzierung an-
bringt®®, zeigt, dass diese Dilemmata wohl im Zusammenhang mit gesellschaftlich konstruier-
ten Geschlechterstereotypen stehen kénnen. Auch Ahmad und Langer (2017, S. 341) stellen
Zusammenhange und Herausforderungen zwischen der sozialen Konstruktion von Mann und
Mannlichkeit sowie den Bewaltigungsstrategien mannlicher Betroffener mit chronischen Er-
krankungen her. Charmaz (1994, S. 273) betont in ihren Studien, dass die Diagnose mit chro-
nischen Krankheitsbildern, das unmittelbare Auseinandersetzen mit dem Tod sowie in der
Folge auftretende Identitatsdilemmata mit ihren negativen Facetten nicht allein mannlich be-
schrankt seien, auch wenn sie bei der Gruppe haufiger erlebt wirden. Im Vergleich beschreibt
sie, dass Frauen durchaus ahnlich reagieren. Dennoch mussen weibliche Betroffene andere
und intensivere Diagnoseverfahren durchlaufen. Es fallt ihnen schwerer, ihre zum Teil schwer-
wiegenden Symptome bei Arzt:innen als real ansehen zu lassen, was Verzégerungen im Di-
agnoseprozess mit sich ziehen kann. Diese Nicht-Beachtung fiihrt zu Verunsicherung auf Sei-
ten der Patientinnen, wodurch sie Diagnosen zwar nicht weniger als Schock empfinden als
mannliche Betroffene, allerdings zusatzlich auch als Erleichterung (Charmaz 1991). Ein wei-
terer Unterschied wird nach Charmaz (1991; 1994), Turner (1976) und Tannen (1990) im Zuge
der Identitatstransformation zwischen mannlichen und weiblichen Betroffenen deutlich. Wah-
rend mannliche Patienten eher dazu neigen, an das alte ,gesunde’ Leben und somit die alte
,gesunde’ Identitdt anzuschlieBen und bei Nichtgelingen mit depressiven Stimmungen zu
kampfen haben, verfolgen weibliche Betroffene nur selten die Wiedererlangung ihres friiheren

Ichs.

Zum Schluss sei in diesem geschlechterbezogenen Zusammenhang kurz das soziale Netz-

werk als wichtiges Element sozialer Unterstitzung zu thematisieren. Hierbei stellen sowohl

20 Hier schlie3t sich einerseits zusétzlich das Konzept der Kompetenz und Instrumentalitét (,Agency*)
an, welches von Eckes (2008, S. 172) mit ménnlichen Stereotypen verkniipft wird und andererseits
stereotype, ménnlich konnotierte Eigenschaften, wie Alfermann (1996, S. 16) sie benennt (u.a. aktiv,
entschlossen, robust, unerschditterlich etc.).
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Charmaz (1994), Vlassoff (2007) als auch Corbin und Strauss (2010) die Familie und insbe-
sondere die Rolle der Frau in ihrer elementaren Funktion als hausliche Pflegerin und psycho-
emotionale Unterstitzerin, v.a. fir mannliche Betroffene, heraus. Vlassoff (2007, S. 57) be-
schreibt, dass Frauen im eigenen Betroffenenfall dagegen seltener Unterstutzung erhalten.
Auch Charmaz (1994, S. 273) weist auf das fehlende Unterstitzungssystem fir Frauen hin. In
den Fallbeispielen von Corbin und Strauss (2010) werden Ehepartner als Unterstutzer stellen-
weise benannt, allerdings ist auch hier deutlich, dass Care-Arbeit Uberwiegend weiblich kon-

notiert ist.

Diese Ausfuhrungen sind gewiss nicht vollstandig und zeugen von einem binaren Verstandnis
von Geschlecht, geben allerdings interessante Einblicke in Struktur und Offenbarung von Ste-

reotypen in der Gesellschaft, die auch im chronischen Krankheitsfall aktiviert werden.

Alter: Unter Alter muss in erster Linie das Diagnosealter verstanden werden. Der Zeit-
punkt der Diagnose zeigt sich als ausschlagend fur das Empfinden der chronischen Erkran-
kung als (biographische) Stérung. So beschreiben Schaeffer und Moers (2003, S. 451), dass

insbesondere jungere Betroffene mit den biographischen Umbriichen zu kdmpfen haben:

Biographische Planungen und Lebenskonzepte, individuelle Orientierungs- und Handlungs-
schemata, Sinn- und Identitédtsbeziige [sind weniger gefestigt] und desto grél3er ist die potenziell
vorhandene Optionsvielfalt, deren Begrenztheit nunmehr verarbeitet werden muss. Und je jiin-
ger die Erkrankten sind, desto geringer ist ihre individuelle Erfahrung mit Krankheit und kérper-
lichen Beeintréachtigungen, auf die sie zur Bewéltigung zuriickgreifen kénnen. (Schaeffer/Moers
2003, S. 451)

Die als vital und unbeschwert wahrgenommene Lebensphase der Jugend oder des jlingeren
Erwachsenenseins muss mit einer plotzlichen Begrenzung an Moglichkeiten akzeptiert wer-
den. Der Verlust der Selbstverstandlichkeit des gesunden Koérpers sowie der in der Alters-
gruppe verglichenen, plétzlich eintretenden Einschrankung an vielfaltigen Optionen ist dabei

besonders schwer zu verarbeiten (ebd., S. 452).

Gleichzeitig ist die Seltenheit von chronischen Erkrankungen, wie im Fallbeispiel Krebs in jun-
geren Altersgruppen, zu betonen, da lediglich zwei bis drei Prozent aller Neudiagnosen auf
das Betroffenenalter 18 bis 39 Jahren fallen (Stand: 2010-2012) (GEKID 2015 S. 6; Bokemeyer
et al. 2017, S. 6). Als Betroffener einer kleinen Patient:innengruppe mit geringer Wahrschein-
lichkeit zu gelten, kann mitunter Schicksal bezogene, existenzielle Fragen mit sich ziehen, die

es auszuhandeln gilt.

Soziob6konomie: Zuletzt sei kurz der Zusammenhang von chronischen Erkrankungen
mit dem sozio6konomischen Stand von Betroffenen herauszustellen. Die Thematisierung von

Soziodkonomie ist dahingehend wichtig, da sie gesellschaftlich gepragte soziale Ungleichhei-
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ten auch im Gesundheitskontext sichtbar werden und diskutieren lasst. Es zeigt sich beispiels-
weise, dass es in Deutschland deutliche Unterschiede in der Verschrankung der Soziodkono-
mie und dem Morbiditats- und Mortalitatsrisiko gibt. Die Lebenserwartung von Personen aus
unteren Einkommensgruppen liegt deutlich unter jenen aus den oberen, wobei hier zusatzlich
Gender-Aspekte deutlich werden (Manner sind deutlich ofter betroffen als Frauen) (Lam-
pert/Kroll 2014, S. 2; Babitsch et al. 2020, S. 219f.). Nicht nur, aber insbesondere der sozio-
okonomische Status lasst sich demnach als ein Faktor verstehen, welcher in der Verschran-
kung anderer Variablen, wie Geschlecht, zusatzliche Dynamik entfaltet. Gleichzeitig stellt sich
heraus, dass er eine sogenannte ,Fallhdhe’ mit chronischen Krankheitsdiagnosen aktiv mitbe-
stimmt. In der Verschrankung mit Alter zeigt sich zum Beispiel, dass altere Menschen, die in
den Lebensspannen ab z.B. 70 Jahren und der unteren Mittelschicht zugehdrig (,working class
backgrounds® (Williams 2000, S. 21)) diagnostiziert werden, die Transformation eines ,gesund
gelebten Lebens’ zu einem ,krank gelebten Leben’ als geringer, wenn Gberhaupt wahrnehmbar
erleben. Williams beschreibt (2000) aufbauend auf einer Studie von Pound et al. (1998) Gber
altere Menschen der Arbeiterklasse im Londoner East End folgendes:

[...] it may simply be that older people, particularly those from working class backgrounds, have

‘lower expectations of health and may anticipate illness as inevitable in old age, or meet it with

a greater sense of acceptance' ([Pound et al.] 1998: 502) Seen in this light, chronic illness,

particularly in the context of a lifetime's general hardship and adversity, may be a biographically
anticipated rather than a disruptive (i.e. unanticipated) event [...]. (Williams 2000, S. 21)

Auch Charmaz (1994, S. 277) erklart ahnlich, wie mannliche Betroffene aus der Arbeiterklasse
sich mit der Erkrankungssituation abfinden und ihr Leben um die Krankheit herum aufbauen.
Dagegen zeigt sich, dass Manner aus der Mittelschicht versuchen, der Krankheit einen Sinn
zu geben bzw. sich im Sinne einer positiven Umdeutung damit zu identifizieren. Mit Blick auf
weibliche Betroffene werden bei Charmaz eine geringe ausgepragte Korrelation von Ge-
schlecht und Soziodkonomie deutlich. Hier offenbart sich eher, dass Frauen im jingeren und
mittleren Alter, unabhangig ob der Mittel- bzw. Arbeiterklasse zugehdrig, versuchten, ihre Sor-
gen in der Regel direkter zu artikulieren. So kamen sie schneller zu einem positiveren Selbst-

bild von sich und der Erkrankungssituation.

Schaeffer et al. (2020, S. 839) konnten aufzeigen, dass die Gesundheitskomptetenz von chro-
nisch Erkrankten in Deutschland eng mit dem Sozialstatus und den zur Verfligung stehenden,
finanziellen Ressourcen verknupft ist. Je niedriger der Sozialstatus und die finanziellen Mog-
lichkeiten, desto eher fehlen den Betroffenen signifikant gesundheitliche Kompetenzen in Be-
zug auf ihre Krankheitsbewaltigung. Interessanterweise werden die Faktoren Bildung, Alter
und Geschlecht in der Studie in ihrer alleinigen Betrachtung als nicht signifikant bewertet,
wodurch eine Verschrankung von soziodemographischen Variablen leider nicht weiter thema-

tisiert wird.
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5.2 JUNGE ERWACHSENE MIT KREBS

Die Erkrankung Krebs ist in einer zunehmend alter werdenden Gesellschaft kein Einzelphano-
men mehr. In Deutschland variieren die Neudiagnosen zwischen (@) 490.000 (2010-2012) und
(2) 475.000 (2013-2014) (GEKID 2015; Robert Koch-Institut/GEKID 2017). Damit erkrankt sta-
tistisch gesehen jeder zweite Mensch einmal im Laufe seines Lebens an Krebs (Robert Koch-
Institut/GEKID 2017). Fur das Jahr 2030 werden sogar bis zu 600.000 Neudiagnosen prog-
nostiziert (dfkz 2022). Dabei gilt Krebs als eine Krankheit, die im allgemeinen Verstandnis eher
altere Menschen betrifft. Diese sind auch haufiger betroffen, denn je alter eine Person ist,
desto hoher ist die Wahrscheinlichkeit, an Krebs zu erkranken. 2014 waren zwei von drei Pa-
tient:innen alter als 64 Jahre (Krebsinformationsdienst 2018) und von den 420.000 Neuer-
krankten im Jahr 2010 in Deutschland ist etwa nur eine:r von 20 Betroffenen jiunger als 40
Jahre (Hilgendorf et al. 2011, S. 2). Dagegen belauft sich insgesamt die Zahl der Neuerkran-
kungen der 15-39-Jahrigen auf 15.000 bis 15.500 Patient:innen im Jahr, was einen Anteil von
zwei bis drei Prozent an den Gesamtdiagnosen ausmacht (Stand: 2010-2012) (GEKID 2015
S. 6; Bokemeyer et al. 2017, S. 6). Und genau diese kleine Patient:innengruppe ist von beson-
derem Interesse, da sie sich explizit von jingeren und alteren Vergleichsgruppen unterschei-
det. Sie hat medizinisch betrachtet weniger Diagnosestellungen (insbesondere im Vergleich
zu alteren Menschen), dafiir eine Gberdurchschnittlich gute Uberlebensrate von 80% nach 15
Jahren (Hilgendorf et al. 2016). In einer Auflistung des Robert-Koch-Instituts basierend auf den
Daten des Krebsregisters zeigt sich, dass junge Frauen mit 86% nach funf Jahren tendenziell
eher als Uberlebende gezahlt werden kdnnen als mannliche Betroffene (80% bzw. 81%) (Da-
ten fur 2011-2012 und 2013-2014) (Freund et al. 2019, S. 11). Gleichzeitig liegt der Betroffe-
nengruppe eine unvergleichliche psychosoziale/emotionale Dynamik inne: junge Erwachsene
mit Krebs missen ihren individuellen (jugendlichen/jungen) Entwicklungsprozess vor dem Hin-
tergrund einer lebensbedrohlichen Erkrankung verhandeln. Der eigentliche normale und den-
noch anspruchsvolle Reifeprozess der Jugendphase kann durch lange und intensive Behand-
lungen gefahrdet werden bzw. wird fir viele Betroffene zur Gefahrdung. Gleichzeitig kann es
aufgrund des (sehr) jungen Erkrankungsalter zu langwierigen Spatfolgen im weiteren Lebens-
lauf kommen, die alle Bereiche menschlichen Lebens betreffen konnen und somit von chroni-

scher Natur sind.

In diesem Kapitel soll es um die fir die Studie bestimmende Betroffenengruppe der jungen
Erwachsenen mit Krebs gehen. Dabei wird zunachst ein genauer Blick in die internationale
Forschung zu jungen Krebsbetroffenen geworfen und Definitionen, die es zu der Patient:in-

nengruppe gibt, pointiert herausgearbeitet. Um die Multidimensionalitat der Patient:innen-
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gruppe reflektieren zu kdnnen, sollen anschlief3end verschiedene Perspektiven (physisch, psy-
chisch, sozial-emotional und existenziell) fokussiert werden, die explizit die Krankheitserfah-
rung der jungen Menschen beeinflussen. Die Erkenntnisse versprechen dabei einen fiir die
Arbeit dienlichen Uberblick.

5.2.1 CAYAS, TYAS, AYAS UND YAS

Mit Blick in die internationale Forschung verschiedenster Fachbereiche zu junger Betroffenen
mit Krebs fallt auf, dass Alter und Altersgrenzen Uberaus divers gefasst werden. Es scheint
sich dabei um flexible Konstrukte in der Beschreibung der Betroffenengruppe ,junge Menschen
mit Krebs’ zu handeln. Wahrend die einen Kinderkrebserkrankungen explizit inkludieren, da
sie von einer Chronizitat in Langzeit- und Spatfolgen ausgehen, beschranken andere sich auf
in sich abgeschlossene Altersgruppen im aktuellen Krankenstand. Diese Kontraste lassen sich
nicht nur in der Auslegung der Krankheit mit seinen Dimensionen finden, sondern auch in na-
tionalen Kontexten und — weitergedacht — in den verschiedenen, dazugehdérigen Gesund-
heitssystemen selbst. Die unterschiedlichen Definitionen sind fur dieses Forschungsprojekt
wichtig zu beachten, da sie gewisse Personen aus dem ohnehin statistisch gesehen kleinen
Betroffenenkreis entweder bewusst mitaufnehmen oder ausschlielen. Daher soll im Folgen-
den ein Uberblick dariiber gegeben sowie aufgezeigt werden, welche Definition und Alters-

gruppe flr die vorgelegte Studie Basis ist.

Ein 2017 gestartetes Projekt des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE) benennt
die Patient:innengruppe CAYAs (Children, Adolescents and Young Adults with Cancer). Ge-
meint werden damit Jugendliche und junge Erwachsene zwischen 15 und 39 Jahren, die eine
Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- oder jungen Erwachsenenalter Uberstanden haben
(Quidde et al. 2017, S. 481). In diesem Projekt werden somit Kinderkrebserkrankungen explizit
integriert. Begriindet wird die Entscheidung durch die Haufigkeit der krankheits- bzw. thera-
piebedingten kérperlichen, psychischen und sozialen Langzeit- und Spatfolgen, mit denen sich
junge Krebspatient:innen (und damit eingeschlossen ehemalige Betroffene im Kindesalter) im
weiteren Verlauf ihres Lebens konfrontiert sehen. Ziel ist es, die Nachbetreuung junger Krebs-
patient:innen nachhaltig zu verbessern, um Folgeerkrankungen zu reduzieren bzw. sogar zu
verhindern und somit die Lebensqualitat zu steigern. Das Projekt setzt daher bei der Nach-
sorge an und stellt Beratungsangebote zu Sport, Ernahrung und der psychischen Situation
mithilfe von Expert:innen zur Verfigung. In Kanada wurde bereits 2011 die ,Canadian Task
Force on Adolescents and Young Adults with Cancer’ gebildet. Diese gibt Empfehlungen zum
Umgang mit Krebserkrankungen im jungen Alter heraus, welche u.a. die Bereiche der alters-

gerechten psychosozialen und medizinischen Versorgung sowie die Herausforderungen rund

79



FORSCHUNGSSTAND

um die Themen Uberleben und Palliativversorgung umfassen (Fernandez et al. 2011). Die
Task Force begreift die junge Patient:innengruppe als Betroffene zwischen 15 und 25 Jahren,
wobei ebenfalls jene Personen dazugezahlt werden, die eine Krebserkrankung im Kindesalter
Uberlebt haben und sich nun innerhalb dieser Alterspanne befinden. Somit verbindet das Ham-
burger ,Care for CAYA-Projekt’ und die Arbeitsgemeinschaft aus Kanada der verfrihte Diag-
nosezeitpunkt einer Krebserkrankung im Kindesalter, der hier explizit aufgrund von Langzeit-
belastungen und Spatfolgen in Forschungsvorhaben und medizinische Empfehlungen inte-
griert wird.

Im britischen Forschungsraum ist die Bezeichnung TYAs (Teenagers and Young Adults with
Cancer) gangiger. So wird die Betroffenengruppe u.a. von der nationalen Arbeits- und Projekt-
gruppe ,The National Cancer Research Institute Teenage and Young Adult Clinical Studies
Group’ in GroRbritannien?' vorgegeben?. Zur Definition wird der Diagnosezeitpunkt herange-
zogen, welcher zwischen dem 13. und 24. Lebensjahr erfolgt sein muss (Fern/Whelan 2013,
S. 161). Die Forschungsgruppe definiert demnach ihre Patient:innengruppe mit dem gemein-
hin als offiziell zu bezeichnenden Eintritt in die Adoleszenz bzw. in die Teenager-Zeit mit dem
13. Lebensjahr. Diagnosen oder Behandlungen, die vor dieser Zeit liegen sowie Uberlebende
von Kinderkrebserkrankungen (zwischen 0 und 12 Jahren) werden nicht erwahnt. Die Teena-
ger-Jahre, die als zentrale kdrperliche, psychische und sozial-emotionale Umbruchphasen in
der Entwicklung eines Menschen gelten, stehen dabei in Verbindung mit der Erkrankung Krebs
im Fokus. Die Verwendung des Terminus Teenager scheint im Kontext dieser Forschungsge-
meinschaft gefestigt und ist im internationalen Vergleich lediglich in der britischen Forschung
rund um Jugendliche mit Krebs vorzufinden (Stark/Lewis 2013; Taylor et al. 2016; Pugh et al.
2017).

Dagegen gangiger ist die Abkurzung AYAs (Adolescents and Young Adults with Cancer). Die
Grenzen dieser Altersgruppe sind in den Studien und Arbeitsgruppen unterschiedlich definiert.
So werden in einem Jugendprojekt in Mailand (ltalien) AYAs zwischen 15 und 25 Jahren er-
fasst (Magni et al. 2015, S. 68). Sodergren et al. (2018) beschreiben in ihrem landeribergrei-
fenden Projekt® die Altersgruppe von 14 bis 25 Jahren, wohingegen sie &ltere Erwachsene
zwischen 26 und 60 Jahren klassifizieren. Weitere Altersspannen, die ebenfalls in der medizi-
nischen Literatur zu finden sind, lauten 15 bis 24 Jahre®* (Gatta et al. 2009) bzw. 15 bis 29

21 Das Projekt umfasst Betroffene in England, Wales, Schottland und Nordirland.

22 Die Arbeitsgruppe wird in der AYAO (Adolescent and young adult oncology) angesiedelt. Somit be-
nutzt die medizinische Verwaltung zwar die Begrifflichkeit der AYAs, die Patient:innengruppe wird aller-
dings innerhalb der britischen Forschung als TYAs bezeichnet.

23 Beteiligt sind Frankreich, Israel, Norwegen, Polen, die Niederlande und UK.

24 24 Das Projekt EUROCARE-4 sammelte und wertete Krebsdaten aus 23 europdischen Staaten zwi-
schen 1995 and 2002 aus.
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Jahre (Bleyer et al. 2006; Canadian Cancer Society 2017, S. 29f.). Die Altersgrenzen zeigen
allerdings nicht nur zwischen verschiedenen Projekten und Landern Unterschiede auf, son-
dern kdnnen sogar pro Land und Forschungsverbund variieren. Hier spielt u.a. der Faktor der
auswertbaren Daten von Betroffenen eine Rolle, wie die Jahresberichte des Australian Institute
of Health and Welfare (2011; 2018) aufzeigen. Wahrend im ersten nationalen Bericht aus dem
Jahr 2011 die Altersgrenze von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Krebs noch zwi-
schen 15 und 29 Jahre definiert wird, verringert sich die Spanne im zweiten Bericht aus dem
Jahr 2018 auf Betroffene zwischen 15 bis 24 Jahre. Die Unterschiede, die nicht allein in diesen
beiden Reporten zu finden sind, sondern auch allgemein im australischen Kontext zu jungen
Krebsbetroffenen auftreten, werden sowohl tber die diagnostizierten Krebsarten als auch die
Haufigkeit neuer Krebsdiagnosen in jedem 5-Jahres-Intervall begriindet (CanTeen 2015, S.
7f.). So zeigte der erste nationale Bericht des Australian Institute of Health and Welfare (2011)
ahnlich viele Diagnosestellungen der 25-29-Jahrigen auf wie bei den 15-24-Jahrigen, was sich
im zweiten Bericht (ebd. 2018) relativiert. Die Zahl der Betroffenen und dadurch bedingten
gesammelten Daten fir eine nationale Auswertung hat somit unmittelbare Auswirkungen auf

zu definierende Altersgrenzen.

Ein Grofdteil sowohl internationaler auch nationaler Forscher:innen, Projekte und Organisatio-
nen rund um junge Betroffene mit Krebs zieht indessen die Grenzen der Altersgruppe der
AYAs von 15 und 39 Jahren (Hilgendorf et al. 2011; Kent et al. 2013; Zebrack et al. 2014;
Canadian Partnership Against Cancer 2017; NCI 2018). Einzelne Arbeitsgruppen in Deutsch-
land, so zum Beispiel ,AYAROSA™®® in Rostock (u.a. Kleinke/Classen 2018) oder die Arbeits-
gemeinschaft ,AYA Leipzig’ (u.a. Leuteritz et al. 2017), konzentrieren sich explizit auf die Er-
forschung dieser jungen Patient:innengruppe (15-39 Jahre) aus verschiedenen Blickwinkeln

(z.B. Adhérenz, Okonomie, Informationsbediirfnisse, Sexualitat uvm.).

Zuletzt findet man in der Literatur die YAs (Young Adults) vor. Diese Gruppe lasst die jugend-
lichen und ehemaligen Kinderkrebspatient:innen in ihrer wissenschaftlichen Betrachtung au-
Ren vor und konzentriert sich auf junge Erwachsene. Einheitlichkeit in der Definition der Al-
tersgruppe herrscht aber auch hier nicht. So beschreiben Kero et al. (2015) diese Patient:in-
nengruppe von 20 bis 34 Jahren, wahrend Fidler et al. (2017) sie sogar bis 39 Jahre fassen.
Entscheidend fur das Zugehdren ist ebenfalls der Diagnosezeitpunkt, der mit oder nach dem

20. Lebensjahr erfolgt. Die Deutsche Stiftung fir junge Erwachsene mit Krebs?® (DSfJEmK)

25 Adolescents and Young Adults: Rostocker Aufbruch zur psychosozialen Versorgung Jugendlicher
und junger Erwachsener mit Krebs (Gemeinschaftsprojekt von Kliniken, Zentren und Institute der Uni-
versitdt Rostock und Universitdtsmedizin Rostock)

26 Zugehérig zur DGHO (Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und medizinische Onkologie)
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(0.J.), eine gemeinnutzige Einrichtung, welche sich explizit fur die Anliegen junger Krebsbe-
troffener einsetzt, beschreibt ihre Zielgruppe von 18 bis 39 Jahren - unabhangig vom Diagno-
sezeitpunkt. So werden sowohl aktuell Betroffene unterstiitzt als auch Uberlebende bzw. Pal-
liativpatient:innen einer Krebserkrankung aus dem Kindes- oder Jugendalter, die sich aktuell
in dem genannten Altersrahmen befinden. Fir die hier vorgelegte Forschungsarbeit wird die

Gruppe der AYAs aufbauend auf der Definition der DSfJEmK beschrieben.

Die unterschiedliche Bezeichnung der jungen Betroffenen mit Krebs ist insgesamt vorrangig
Uber den Zeitpunkt der Diagnose zu definieren. Wahrend CAYAs Diagnosen im Kindesalter
mitaufnehmen und TYAs ab Beginn der Teenager-Zeit (13. Lebensjahr) gezahlt werden, muss
die Diagnosestellung im Fall der AYAs zwischen dem 15. und 39. Lebensjahr erfolgen. Eine
Ausnahme stellt die ,Canadian Task Force on Adolescents and Young Adults with Cancer’ dar,
welche ihre Patient:innengruppe zwar als AYAs definiert, gleichzeitig aber auch Uberlebende
von Kinderkrebserkrankungen in ihre Forschung mitaufnimmt (Fernandez et al. 2011, S. 54).
Der Diagnosezeitpunkt der YAs muss im jungen Erwachsenenalter liegen, d.h. mit dem 18.
bzw. 20. Lebensjahr erfolgen. Dartber hinaus werden die Altersrahmen sowohl Uber die un-
terschiedlichen Diagnosestellungen der Krebsart (Krebsart pro Altersgruppe) als auch Haufig-
keiten und Fallzahlen von Krebsarten einzelner Altersgruppen bestimmt. Zuletzt unterliegen
die Definitionen von Altersspannen junger Krebsbetroffener einzelnen Forschungsinteressen,
nationalen Statuten oder Foérderrichtlinien von (z.B. gemeinnitzigen) Organisationen und nicht
zuletzt natirlich auch dem Gesundheitssystem als zentralen Versorger. Einige Projekte neh-
men verstarkt die medizinischen Aspekte (Krebsart, Uberlebensrate etc.) in den Fokus, andere
sind per se breiter und interdisziplinarer angelegt. Die folgende Tabelle (Tabelle 2) soll die

Erkenntnisse gebiindelt fassen und den Uberblick tiber Definitionen und Altersgrenzen kom-

plettieren.
Bezeichnung Organisationen / Projekte / Studien Altersgruppe  Diagnosezeitpunkt
. The Canadian Task Force on Adoles-
(Chltldrenci) \;’-\doles- cents and Young Adults with Cancer 15-25 Jahre | Kindes-, Jugend-
cents and Young Fernandez et al. 2011 i , .
Adults with Cancer ( ) ggﬁ;:;?tge?n Erwach
(AYAs oder CAYAs)
Care for CAYA (D) (Quidde et al. 2017) 15-39 Jahre
National Cancer Research Institute Teen-
Teenagers and age and Young Adult Clinical Studies 13-24 Jahre
9 . Group (UK) (Fern/Whelan 2013) Im Jugend- oder jun-
Young Adults with E h |
Cancer (TYAs) gen Erwachsenenalter
Stark/Lewis 2013
Pugh et al. 2017 13-25 Jahre
Sodergren et al. 2018 14-25 Jahre
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Adolescents and Im Jugend- oder jun-
Young Adults with EUROCARE-4 (Gatta et al. 2009) gen Erwachsenenalter
Cancer (AYAs) Australia Institute of Health and Welfare 15-24 Jahre

2018

Milan Youth Project (Magni et al. 2015) 15-25 Jahre

Bleyer et al. 2006;
Australian Institute of Health and Welfare

2011: 15-29 Jahre

Canadian Cancer Society 2017

AYAROSA (Kleinke/Classen 2018);

AYA Leipzig (Leuteritz et al. 2017);

Hilgendorf et al. 2011;

Canadian Partnership Against Cancer 15-39 Jahre

2017;

NCI - National Cancer Institute (USA)

2018; uvm.

Kero et al. 2015 20-34 Jahre .

Im jungen Erwachse-
. nenalter

Young Adults with Fidler et al. 2017 20-39 Jahre
Cancer (YAs)

Im Kindes-, Jugend-
18-39 Jahre  oder jungen Erwach-
senenalter

Deutsche Stiftung fir junge Erwachsene
mit Krebs o.J.

TABELLE 2: DEFINITIONEN IN DER UBERSICHT: CAYAS, TYAs, AYAs & YAs

Krebs im jungen Betroffenenalter kann allerdings nicht nur in medizinischer Sicht als Heraus-
forderung verstanden werden, sondern tangiert auch weitere Aspekte des sozialen, gesell-
schaftlichen Lebens. Insbesondere diese Diversitat in interdisziplinaren Bertuhrungspunkten
unter dem Aspekt eines ganzheitlichen Menschen lasst die Erkrankung flr die Altersgruppe
als etwas Besonderes hervorstechen. Welche Herausforderungen und Aspekte das genau
sind, ist Thema der folgenden Ausarbeitung. Der Einfachheit halber wird dabei der Terminus
AYAs gebraucht, wenn von jugendlichen Betroffenen und jungen Erwachsenen mit Krebs ge-

sprochen wird.

5.2.2 BESONDERHEITEN VON KREBSERKRANKUNGEN FUR JUNGE ERWACHSENE

Junge Menschen haben in Anbetracht der schweren Diagnose Krebs vielerlei und besondere
Herausforderungen zu meistern. Zum einen mussen sie die Phase des Erwachsen-Werdens
und die damit einhergehenden Veranderungen, die verhandelt und geldst werden missen,

bewaltigen. Zum anderen sehen sie sich in dieser starken Umbruchphase, in welcher Gedan-
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ken an den eigenen Tod bzw. die Endlichkeit des Lebens bisher so gut wie nicht existent wa-
ren, mit einer lebensbedrohlichen Krankheit konfrontiert (Treadgold/Kuperberg 2010, S. 4842).
Die Gefahr in der Beschreibung von AYAs ist, sie dabei als homogene Gruppe begreifen zu
wollen (Sodergren et al. 2018, S. 13). lhre medizinische Struktur lasst diesen Schluss in der
Gesamtbetrachtung zu, da sie insbesondere in der Abgrenzung zu Kindern und alteren Er-
wachsenen einzigartige Auffalligkeiten in Tumorhaufigkeiten und Uberlebensraten zeigen. Mit
dem Blick auf kleinere Alterspannen muss man allerdings die Heterogenitat dieser Gruppe
anerkennen. Unabhangig davon, welche Definition (CAYAs, AYAs oder YAs) man zu Grunde
legt, ist der Abstand zwischen den Altersgrenzen enorm. Im Fall der (C)AYAs kann er 24 Jahre
und mehr betragen. Zahlreiche und auch vdllig unterschiedliche Entwicklungsstadien und so-
ziale Lebensumstande liegen somit zwischen einzelnen Betroffenen: Wahrend der:die eine
noch bei den Eltern wohnt und in die Schule geht, hat der:die andere bereits selbst Familie
oder steht vor dem nachsten grolRen Karriereschritt. Unterschiede lassen sich aber nicht nur
zwischen Betroffenen finden, sondern missen auch individuell betrachtet werden. Je friher
der Diagnosezeitpunkt, desto mehr entwicklungspsychologische Schritte missen Betroffene
mit einer lebensgefahrlichen, mitunter chronischen Krankheit bewaltigen, in welchen sie sich

zwangslaufig mit ihrer gesunden Altersgruppe vergleichen.

SOZIAL-EMOTIONAL

Partnerschaften

Familie Freund:in-
nan/Peare

Autonomie Beruf/Karriere
Langzeit-
PSYCHISCH _ und
Coping Spéatfolgen

Finanzen EXISTENZI-

Identitat & Kérper Ausbildung

Sexualitét Fertilitat
Fatigue

PHYSISCH

ABBILDUNG 4: HERAUSFORDERUNGEN VON JUNGEN ERWACHSENEN MIT KREBS
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Die Heterogenitat dieser Gruppe ist demnach sowohl zwischen ihren einzelnen Mitgliedern
(horizontal), als auch einzeln (vertikal) zu betrachten. Daher mussen auch unterschiedliche
Perspektiven herangezogen werden. Nachfolgend werden physische, psychische, sozial-emo-
tionale und existenzielle Strukturen und Besonderheiten im Vergleich zu anderen jungeren/al-
teren Betroffenengruppen sowie der gesunden Peers klassifiziert und aufgezeigt. Dabei bleibt
der beschreibende Fokus auf den AYAs selbst. Die Teilbereiche der hier thematisierten Kom-
ponenten werden als ineinander ubergreifende Konstrukte verstanden. So kdnnen sie in ihrem
Ursprung zwar einem Bereich zugeordnet werden, zeigen aber beliebig viele und individuelle
Beruhrungspunkte zu anderen Teilbereichen auf und sind somit nicht als alleinstehend zu be-

werten.
Die physische Komponente

Eine Krebserkrankung greift den Kérper an. Dementsprechend ist die physische Komponente
bezuglich der Auswirkung der Erkrankung per se bei allen Patient:innengruppen vertreten.
Sodergren et al. 2018 (S. 7) weisen darauf hin, dass gewisse Symptome (z.B. Schmerzen,
Ubelkeit oder Energielosigkeit), die mit der Krankheit einhergehen, keine signifikanten Unter-
schiede zwischen den Altersgruppen von Krebspatient:innen aufzeigen. Dennoch kénnen be-
stimmte Begleiterscheinungen ausgemacht werden, die in ihren Auswirkungen als nahezu ein-

zigartig fur die Gruppe der jungen Krebspatient:innen gelten.

Zum einen zeigen junge Krebsbetroffene ein hohes Risiko flr Langzeit- und Spétfolgen auf,
welche die physische Konstitution und das korperliche Wohlbefinden beeinflussen kénnen.
Hintergrund ist, dass Jugendliche und junge Erwachsene mit Krebs im Vergleich zur alteren
Patient:innengruppe eine tberdurchschnittlich hohe Uberlebensrate von 80% haben. Das
heillt, acht von zehn diagnostizierten Betroffenen zwischen 15-39 Jahren Uberleben ihre
Krebserkrankung und kénnen wieder ein flr sie normales, geheiltes?” Leben fiihren (Hilgendorf
et al. 2016). Zwei von drei Uberlebenden berichten von mindestens einer Spatfolge, etwa jeder
vierte weist dabei sogar eine schwere bzw. lebensbedrohliche auf. Da hierbei praktisch alle
Organsysteme betroffen sein kdnnen, fuhrt das zu unzahligen Mdglichkeiten an Spatfolgen
(Hudson/Oeffinger 2007, S. 451), zu welchen u.a. Fatigue, kardiovaskulare Erkrankungen,
neurokognitive Defizite sowie endokrine und sexuelle Dysfunktionen zahlen (Mann 2018, S.
21; Janssen et al. 2021, S. 4f.).

27 Aufgrund der Langzeitperspektive, Spétfolgen und potenziellen Beeintréchtigungen wird der Terminus
,geheilt’ statt ,gesund’ verwendet. Betroffenenverbénde, wie die Deutsche Stiftung fiir junge Erwach-
sene mit Krebs, machen in ihrem Informationsmaterial selbst auf diesen Unterschied aufmerksam. Vom
Krebs geheilt beutetet daher zwangslaufig nicht, ein in allen Bereichen des sozialen Miteinanders ge-
sundes Leben zu fiihren.
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Dabei ist das Thema Fertilitét fur die junge Betroffenengruppe von Bedeutung. 71% der 14-
18-Jahrigen bzw. 68% der 19-25-Jahrigen geben an, dass dieses Thema flr sie eine grol3e
Relevanz hat (Sodergren et al. 2018, S. 11). Viele Krebsbehandlungen und auch Tumore
selbst kdnnen zu einer Unfruchtbarkeit fihren, gleichzeitig existieren gut etablierte Methoden
zur Erhaltung der Fertilitat (Bokemeyer et al. 2017, S. 6f.). Der medizinische Fokus liegt zu-
meist auf kurze Zeitabschnitte (Therapie, Behandlung sowie Heilung), wodurch die Langzeit-
perspektive weniger fokussiert und das Thema oftmals in Patient:innengesprachen vernach-
lassigt wird. Die (mogliche) kdrperliche Beeintrachtigung wirkt sich auch auf psychische Pro-
zesse aus, wie unerfillte Kinder- und Familienwlnsche. Gleichzeitig stellen fertilitatserhal-
tende MalRnahmen junge Betroffene vor finanzielle Herausforderungen, da gesetzliche Kran-
kenkassen in Deutschland bislang noch keine gesicherte Kostenlibernahme garantieren (BfG
2019; Freund 2019a, Stiwe/Pawlowski 2021).

Daruber hinaus muss auch das Thema Sexualtét als zentrale heranreifende Prozesse und
Handlungen junger Menschen kontextualisiert werden. Geue et al. (2015, S. 1370f.) zeigen in
ihrer Untersuchung auf, dass die Haufigkeit des Geschlechtsverkehrs nach der Krebsdiagnose
stark bzw. sehr stark abgenommen hat, gleichzeitig die Beziehungszufriedenheit und eine gute
korperliche Funktionsfahigkeit (z.B. weniger korperliche Krankheitssymptome, das Ausbleiben
depressiver Stimmungen/Depression) mit der sexuellen Zufriedenheit verbunden ist. Es zeigt
sich auch, dass AYA-Patient:innen in romantischen Beziehungen nach der Diagnose zufrieden
sind. Sexualitat innerhalb und auf3erhalb von Partnerschaften weist somit unterschiedliche
Trends auf, welche sich krankheitsbedingt je nach Schwere, Dauer und Perspektive divers

auswirken.
Die psychische Komponente

Krebs ist zudem eine Erkrankung, die nicht allein Kérper angreift, sondern auch die Psyche.
Die Diagnosestellung ist fiir junge Betroffene eine besondere Herausforderung, da sie in eine
Lebensphase fallt, die von psychosozialen Umbriichen gepragt ist. Wichtige entwicklungspsy-
chologische Schritte werden gestoppt und/oder langfristig durch die Krankheit gepragt. Gleich-
zeitig erschwert die fehlende Lebenserfahrung den Umgang mit der neuen gesundheitlichen
Herausforderung (Zebrack/Isaacson 2012, S. 1221f.).

Dabei ist zunachst in vielen Fallen eine Verschiebung von Symmetrien in der Eltern-Kind-
Kommunikation von asymmetrisch zu symmetrisch sowie die Bindung an Peers zu beobach-
ten. Diese Komponenten sind per se Grundlagen zur Erlangung von Autonomie (Becker-Scholl
et al. 2000; Davies et al. 2015). Eine Krebsdiagnose und -behandlung kann eine Art Zasur

innerhalb dieses wichtigen, psychosozialen Entwicklungsprozesses darstellen. Die erzielte
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Unabhangigkeit wandelt sich durch die Krebserkrankung oftmals wieder in ein Abhangigkeits-
verhaltnis zurtick (Zebrack/Isaacson 2012, S. 1221; Perales et al. 2016). Davon betroffen kon-
nen u.a. die selbststandige Entscheidungsfindung im medizinischen Behandlungsprozess sein
(z.B. mentale Uberforderung; Schwéchung des Kérpers; kognitive Einschrankung), aber auch
die (fehlende/gestorte) Anbindung an Peers durch krankheitsbedingte Isolation sowie folgend
der Ruckzug in das Elternhaus. Autonomieentwicklung bzw. der groRtmogliche -erhalt junger
Patient:innen ist von unterschiedlichen Personengruppen abhangig: Freund:innen, Eltern, me-

dizinischen Professionellen.

Freund:innen: Soziale Aktivitdten mit Freund:innen missen zumeist ausgesetzt werden. Das
hangt zum einen mit Krankenhausaufenthalten und Behandlungen und zum anderen mit Me-
dikamenten und deren Nebenwirkungen zusammen, die sich Uber langere Zeit ziehen (Davies
etal. 2015, S. 2035f.). So kdnnen korperliche Beeintrachtigen (z.B. Fatigue) soziale Anbindung

sowie Unternehmungen in der Freizeit verhindern.

Eltern: Ein krankheitsbedingter Rickzug aus freundschaftlichen Aktivitdten sowie erhdhter
Pflege- und Fursorgebedarf der jungen Patient:innen schafft neue Anbindungen an das Eltern-
haus, die zu einer veranderten Symmetrie — oder auch einem mdglichen Ruckfall — der EI-
tern-Kind-Beziehung (symmetrisch zu asymmetrisch) fihren kann. Finanzielle Folgeprobleme
der Erkrankung (z.B. durch Verdienstausfalle) kdnnen zusatzlich fur ein gréReres Abhangig-

keitsverhaltnis zu den Eltern sorgen.

Medizinische Professionelle: Jungen Patient:innen fehlt es aufgrund ihres Alters an Erfahrun-
gen, mit schwierigen Situationen umzugehen — insbesondere im Kontext lebensbedrohlicher
Erkrankungen. Somit liegt in der Kommunikation mit medizinischen Professionellen die Gefahr
von Autonomieverlusten von jungen Patient:innen. Paternalistische und somit bevormundende
Behandlungsweisungen des:der Arztes:Arztin (Compliance) dienen zwar einem physisch ge-
sundheitlichen Wohl der Patient:innen, sind aber wenig zweckdienlich, da Therapieplane oft-
mals von Betroffenen nicht eingehalten werden (Beauchamp/Childress 2001, S. 176f.;
Rief/Nestoriuc 2015, S. 52f.). Insbesondere junge Patient:innen und ihre Anbindung an die
sozialen, gesunden Welten der Peers stellen in diesem Ansatz ein Hindernis dar, da Behand-
lungsplane aufgrund lebensweltlicher Differenzen nicht eingehalten werden (wollen/kénnen)
bzw. es zu Differenzen zwischen Behandler:in und Behandeltem:r kommen kann. Vielverspre-
chendere Ansatze sind dagegen partizipativ ausgearbeitete Therapie- und Behandlungsplane
zwischen medizinischen Professionellen und Patient:innen (Adhérenz). Hierbei wird auf ge-
meinsame Entscheidungen und dadurch bedingte, verbesserte Therapietreue und Kommuni-
kation gesetzt. Die Autonomie von insbesondere jungen Patient:innen kann dadurch erhalten

und geférdert werden.
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Krebserkrankungen stellen fir viele Betroffene auch dauerhafte Veranderungen im Lebensstil
dar, welche wiederum individuelle Bewaltigungsstrategien (Coping) dieser Umstande erfor-
dern (Kyngas et al. 2011, S. 6). Coping ist dabei ein altersunabhangiger und wichtiger Aspekt
in der Akzeptanz sowie im Umgang mit einer chronischen Erkrankung wie Krebs. Die Krankheit
selbst wird als Stressor begriffen, d.h. als unangenehmer und anstrengender Umstand bzw.
Lebensphase (Rief/Nestoriuc 2015, S. 54f.), was nicht zuletzt auch zu posttraumatischen
Stressbelastungen fiuhren kann (Janssen et al. 2021, S. 7). Coping schafft ein Bindeglied zwi-
schen Stressor und dem damit einhergehenden physischen und psychischen Gesundheitszu-
stand und muss in jeder gesundheitlichen Herausforderung neu gedacht werden. So kénnen
sich Bewaltigungsstrategien und die bendétigte Hilfe nach diesen im Krankheitsverlauf unter-
scheiden (Barnett et al. 2016, S. 826). In der Diagnosephase einer Krebserkrankung zeigen
Betroffene beispielsweise einen erhdhten Informationsbedarf. Die Behandlungsphase und da-
mit einhergehend Therapien sind mit einer Bewaltigung der Situation an sich verbunden und
in der Phase des Langzeitiberlebens muss die Angst vor Rezidiven oder Nachwirkungen ver-
arbeitet werden. Jugendliche und junge Erwachsene mit Krebs stellen im Coping der Krankheit
Besonderheiten aufgrund ihrer psychosozialen Entwicklung dar. Neben der Krankheit bringt
die altersbedingte Umbruchphase zum Erwachsenensein eine Vielzahl an neuen sozialen und
emotionalen Rollen mit sich. Normale, entwicklungsbedingte korperliche Veranderungen mus-
sen bewaltigt und akzeptiert werden. Gerade bei jungen Patient:innen zeigen sich daher sozi-
ale Unterstltzungsangebote (z.B. Familie, Freund:innen, medizinisches Personal) als beson-

ders wichtig in der Bewaltigung (Kyngas et al. 2011, S. 10).

Ebenfalls ein wichtiges Element, auf welchen im Kapitel 3 bereits theoretisch eingegangen
worden ist, sind Kérper und Identitdt. Das ist darin begriindet, dass die korperliche Reifung
insbesondere im Jugendalter und die damit einhergehenden Veranderungen Auswirkungen
auf identitatsbildende Prozesse haben (Hoffmann 2008, S. 1756f.). Das ,Koérper(selbst)kon-
zept” (ebd., S. 1757) wird in der standigen Auseinandersetzung mit sich selbst und der Umwelt
gebildet. Chronische Erkrankungen wie Krebs kdnnen diesen Prozess stdren bzw. sogar nach-
haltig beeinflussen. Einfache Alltagshandlungen, wie ein Toilettengang, Kochen und Essen
oder Baden/Duschen, werden mitunter zu individuellen Herausforderungen, bei welchen Hilfe
notwendig sein kann (Kelly/Field 1996, S. 247). Zudem ist Krebs eine kérperliche Erkrankung,
wodurch sie per se das Korperbild von Betroffenen stéren kann — sei es in (zeitweiligen) Ver-
anderungen (z.B. Narben, Haarverlust, Amputationen) oder in (zeitweiliger) Leistung (z.B.
Kraft, Kondition) (Jones et al. 2011; Miller 2015; Zucchetti et al. 2017). Die Auswirkungen rei-
chen dabei sogar weit Uber das blof3e dulderliche Selbstbild hinaus und kénnen zu Angst oder

Depression fiihren, welche wiederum einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitat haben.
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Rezidivangste kdnnen zudem Krankheitsidentitaten bzw. neu geschaffene Uberlebensidenti-
taten langfristig gefahrden (Miller 2015). Auch der altersbedingte Vergleich zu gesunden

Peers, der bei AYAs stark ausgepragt ist, kann Identitaten nachhaltig beeinflussen.
Die sozial-emotionale Komponente

Krebserkrankungen betreffen nicht nur die Patient:innen, sondern wirken sich zumeist auch
auf die sozial-emotionalen Beziehungen im Umfeld (Netzwerk) aus. Die Diagnose birgt die
Gefahr von Isolation aus der Peer. Partnerschaften sowie Kinder sind von der Erkrankung
ebenfalls emotional betroffen. Freund:innen, Familie und Lebensgefahrt:innen stellen fir er-
krankte Personen eine enorme Wichtigkeit dar — insbesondere bezuglich sozialer Unterstit-
zungsleistungen in der Krankheitsbewaltigung (Breuer et al. 2017; Koenig Kellas et al. 2019).
Daher mussen im Kontext von AYA-Krebserkrankungen sozial-emotionale Beziehungskon-

strukte genauer betrachtet werden.

Soziale Beziehungen sind ein altersunabhangiger, wichtiger Bestandteil gesellschaftlichen Le-
bens. Grundlagen dafir werden zumeist in der Lebensphase der Adoleszenz gelegt, in wel-
cher diese Beziehungen — insbesondere zu Gleichaltrigen — eine entscheidende Bedeutung
erlangen (Harring et al. 2010, S. 9). Peers I6sen dabei in vielfacher Hinsicht die Familie als
ersten Bezugspunkt ab. Dabei sind drei zentrale Elemente in der Bildung von Peers wichtig:
die Freiwilligkeit der Beziehung, die Aufrechterhaltung dieser sowie die stattfindende Ablésung
vom Elternhaus. Jugendliche kdnnen in einem freiwillig ausgesuchten Raum, umgeben von
selbstgewahlten Menschen, Verhaltensweisen und Lebensstile ausprobieren, ohne dabei dem
Risiko ausgesetzt zu sein, elterlich sanktioniert zu werden. Dieser Umstand ist fir das Heraus-
bilden von Identitaten wichtig (ebd., S. 10f.). Die Freiwilligkeit birgt dennoch Gefahrenpotenzi-
ale. So kann es zur schnellen Auflésung von geknupften Beziehungen kommen. Intensive und
stetig zu erfolgende Aus- und Verhandlungen mit Freund:innen sind daher essentiell, um Be-
ziehungen zu stabilisieren. Im Fall von AYA-Krebspatient:innen steht das unsichere Gerist
von Freundschaftsbeziehungen vor zusatzlichen Herausforderungen. So berichten Sodergren
et al. (2018, S. 12), dass der wahrgenommene Verlust von Freund:innen bei der Altersgruppe
der 14-18-Jahrigen AYA-Patient:innen héher ausfiel als bei alteren Altersgruppen. Die stetigen
Aushandlungsprozesse, die Freundschaften insbesondere in der Adoleszenz mit sich bringen,
kénnen durch chronische Krankheiten (verbunden mit Therapien, Krankenhausaufenthal-
ten/lsolation sowie geschwachten Koérpern) beeintrachtigt werden, wodurch sich die ohnehin
unsicheren Verbindungen auflésen. In der Alltagswelt entfallen soziale Begegnungen (z.B. in
der Schule oder im Sportverein), verbindende Hobbys gehen verloren und die eigene Rolle

innerhalb des Freundeskreises verschiebt sich hin zum geschwachten Part (Treadgold/Kuper-
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berg 2010, S. 4842f.; Staudle/Stork 2019). Dennoch bestehen auch Chancen. So kénnen be-
reits existierende, freundschaftliche Beziehungen gestarkt werden. Dieser Wandel zieht sich
gleich stark durch alle Betroffenengruppen mit Krebs — unabhéangig ob jung oder alt. Aller-
dings zeigt die jungste AYA-Gruppe der 14-18-Jahrigen im direkten Vergleich eine Besonder-
heit in sozialen Beziehungen auf, indem sie in der Krankheit gleichzeitig auch die Chance
sieht, neue Freundschaften zu knupfen (Sodergren et al. 2018, S. 12). Es kdnnen neue Peers
entstehen, indem sich Betroffene an Miterkrankte binden und Beziehungen aufbauen (Tread-
gold/Kuperberg 2010; Zebrack/Isaacson 2012; Kent et al. 2013; Breuer et al. 2017). Das Ver-
standnis fur individuelle, krankheitsbedingte Situationen (z.B. kdrperliche Veranderungen) ist
aufgrund des eigenen Erfahrungshorizontes besser ausgepragt und gewisse Veranderungen,

Stimmungen und Emotionen kdnnen besser verstanden und anerkannt werden.

Partnerschaften als enge, emotionale und romantische Verbindungen zweier Personen sind
ebenfalls von Krebserkrankungen betroffen. Die Suche nach Lebenspartner:innen sowie die
Festigung der Beziehungen nehmen innerhalb der psychosozialen Entwicklung junger Er-
wachsener eine zentrale Stellung ein — insbesondere in der Altersgruppe der 20 bis 34-
Jahrigen (Freund et al. 2019, S. 13). Krebserkrankte und -Uberlebende dieser Altersgruppe
sind daher mit der Herausforderung konfrontiert, dass sich dyadische, romantische Beziehun-
gen durch die (ehemalige) Krankheit (nachhaltig) verandern kénnen. Daher wundert es nicht,
dass der Einfluss einer Krebserkrankung auf romantische, sexuelle Beziehungen flir Be-
troffene zwischen 19 und 25 Jahren im Vergleich zu anderen Altersgruppen am ehesten spir-
bar ist (Sodergren et al. 2018, S. 8). Der Beginn bzw. das Aufrechterhalten dieser Verbindun-
gen wird von AYA-Krebslberlebenden als schwierig eingeschatzt (Wong et al. 2017, S. 759).
Es zeigt sich aber auch, dass die Diagnose Beziehungen festigen kann bzw. die Entscheidung

fur ein gemeinsames Leben mit dem:der Partner:in positiv beeinflusst wird.

Dartber hinaus sehen sich AYAs mitunter damit konfrontiert, dass sie nicht nur eine Krankheit
bewaltigen missen, sondern gleichzeitig auch als eine Art harmonisierendes Element im so-
zialen Netzwerk fungieren sollen. Dieser Umstand kann durch ,Konkurrenzaktivitaten® (Stau-
dle/Stork 2019) zwischen Eltern und Partner:innen zustande kommen. Die durch die Krankheit
erneute elterliche Annaherung sowie die Nahe des romantisch-sozialen Gefiiges einer Part-
nerschaft kdnnen korrelieren und miteinander konkurrieren, was zu Belastungen des betroffe-

nen Individuums fiihren kann.

Familiengriindung und Kinderwunsch sind Themen, welche junge AYAs in der entwicklungs-
psychologischen Betrachtung v.a. ab dem 25 Lebensjahr fokussieren (Freund et al. 2019, S.

13). Fertilitatserhaltende Mallnahmen sind daher essenziell, um diese Themen realisieren zu
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kénnen. Das besondere System Familie mit einem unverkennbaren Beziehungs- und Solida-
ritatsverhaltnis (Nave-Herz 2004: 30) wird durch die schwerwiegende Erkrankung aus der
Routine gebracht und gefahrdet. Diese kritischen Ereignisse werden dabei als sogenannte
Makrostressoren bzw. als chronischer Familienstress eingestuft (Perrez et al. 1998, S. 19f.).
Die Krebserkrankung ist damit keine allein individuelle Herausforderung, sondern gestaltet
sich zumindest auf der emotionalen Ebene als ein personenubergreifender Stressor, der alle
Familienmitglieder betrifft und eine Neuorientierung (z.B. Rollenverteilung) mit sich bringt
(Popek/Honig 2015, S. 266). Fur Krebserkrankte bedeutet das, sich nicht nur der Krankheits-
bewaltigung zu widmen, sondern auch dem familienorientierten, von Expert:innen zu unter-
stitzenden Coping. Nun ist das kein Aspekt, der allein AYAs betrifft, da Familie sich durch alle
Altersgruppen zieht. Doch besteht in ihrem Fall aufgrund des jungen Alters des mdglichen
Nachwuchses, welcher sich oftmals im Kleinkindalter befindet, eine héhere Dringlichkeit. So-
ziale Abhangigkeitsgefige und Verantwortungsgefuhle sind starker ausgepragt als bei Be-
troffenen mit erwachsenen Kindern. Finanzielle Belastungen durch Verdienstausfalle kbnnen
routinierte Familienleben gefahrden. Die emotionale und soziale Belastung kann dazu beitra-
gen, dass entwicklungspsychologische Schritte im Kindesalter des Nachwuchses ungewollt

verhindert oder beeintrachtigt werden.
Die existenzielle Komponente

Junge Menschen stehen am Anfang ihres Lebens. Sie bauen sich Uber ihre Ausbildungs- und
Berufswahl eine Existenz auf. Krebsdiagnosen kdnnen diese existentiellen Bereiche deutlich
beeintrachtigen und sich dadurch auf die finanzielle Situation der Betroffenen (langfristig) aus-

wirken.

Als Start in eine eigenfinanzierte, existenzielle Zukunft gilt die Ausbildung in Form von Schule,
Studium oder auch Ausbildungsplatz. Dieser Start wird durch eine Krebsdiagnose, -behand-
lung und eventuelle Langzeit- und Spatfolgen erschwert. Sodergren et al. (2018, S. 8) finden
im Vergleich unterschiedlicher Altersstufen mit Krebs heraus, dass die Unterbrechung der Aus-
bildung vor allem fur 14-18-Jahrige (Relevanz: 86%) und 19-25-Jahrige (Relevanz: 100%) ein
wichtiger Punkt ist. Jugendliche Patient:innen stellen in diesem Fall eine spezielle Herausfor-
derung furr das Gesellschaftssystem dar, da sie als sogenannte Transitionspatient:innen®® be-
griffen werden (Kdnig et al. 2016, S. 317). Sie haben in der Regel noch keine Ausbildung

begonnen und konnten keinen Beruf austben. Die Unsicherheit vor einer Zukunft und (Re-)

28 Transition umfasst psychosoziale Komponenten im Sinne von Ubergéngen, wie jenem vom kindlichen
zum:r miindigen Patienten:in. Es sind Prozesse, die in der Adoleszenz ohnehin auftreten, im Kontext
einer chronischen Erkrankung wie Krebs aber zusétzliche Bedeutung erfahren (Ullrich 2014, S. 1508f.).
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Integration in den Ausbildungsalltag und auf den Arbeitsmarkt ist besonders hoch. Schuler:in-
nen sind meist stark in padagogische Betreuungsangebote eingebunden und die Struktur der
Schule und bedingte Nahe zum Lehrkdrper und Mitschiler:innen kann krankheitsbedingt ent-
standene Distanzen zeitig Uberbriicken. Solche Angebote mussen auch speziell fir andere
Ausbildungswege — z.B. fir Studierende — geschaffen werden. Diese sehen sich eher un-
personlichen Lehrsituationen mit weniger Anbindung zu Dozierenden ausgesetzt — nicht nur
im Vergleich zu Schiler:innen, sondern auch zu Auszubildenden in Unternehmen/Berufsschu-
len (Mentschke et al. 2017, S. 81).

Die berufliche Situation und Perspektive in Form von Karriereméglichkeiten kann durch Krebs-
erkrankungen langfristig beeintrachtigt werden. Dabei ist es wichtig fir eine nachhaltige Rein-
tegration ehemaliger Krebspatient:innen auf dem Arbeitsmarkt zu sorgen, da insbesondere die
hohe Uberlebensrate von jungen Betroffenen im Vergleich zu dlteren gesellschaftliche Vorteile
in potenziell jahrelanger Produktivitat schaffen kann (Bleyer 2011, S. 37). Kdnig et al. (2016,
S. 317) fanden in einer Untersuchung zur beruflichen Integration von ehemaligen deutschen
Krebspatient:innen unter 40 Jahren®® nach einer Rehabilitation heraus, dass 87% ein Arbeits-
verhaltnis wiederaufnahmen, 11% noch arbeitsunfahig waren und 3% ihren Arbeitsplatz ver-
loren haben bzw. arbeitssuchend waren. Obwohl der Grofteil der Befragten (76%) sicher ist,
die berufliche Tatigkeit mindestens die nachsten zwei Jahre ausiiben zu kénnen, sprachen
24% uber unsichere Zukunftsaussichten bzw. die Unwahrscheinlichkeit des Umstandes.
Grunde fur diese Einschatzung liegen nicht allein in der kérperlichen Schwachung und der zu
erwartenden Belastung im ausgelbten Beruf (= Berufsfeld), sondern ebenfalls in den zu be-
furchteten kognitiven und emotionalen Anforderungen. Ehemalige Krebspatient:innen empfin-
den Konzentrationsstérungen, Muadigkeit bzw. Energiemangel und psychische Belastungen
als starkste Beeintrachtigung ihrer beruflichen Leistungsfahigkeit. Somatische Folgestérun-
gen* kénnen je nach gewahltem Ausbildungs- und Arbeitsverhéltnis fiir eine Berufsunfahigkeit
der Betroffenen sorgen. Hier miissen im Rahmen von Sozial- und Berufsberatung Alternativen
diskutiert und gemeinsam mit den jungen Betroffenen entwickelt und konkret geplant werden
(ebd. S. 318).

Daruber hinaus kénnen auch bestimmte Einstellungen auf Patient:innenseite die Reintegration
in das Berufsleben erschweren. Als solche werden von Kénig et al. (ebd.) Angste, Gribelei,
Schlafstérungen, kognitive Funktionsstérungen und Fatigue ausgemacht, welche sich im ge-

genseitigen Miteinander verstarken und als Konsequenz den Wiedereinstieg in den Beruf nicht

2 n=105 (N=400) — ausgeschlossen wurden Patient:innen in palliativer Therapiesituation und Pati-
ent:innen mit Rezidiv nach der Rehabilitation
30 Stérungen, welche die kérperliche (physische) Leistungsféahigkeit langfristig schwéchen
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gelingen lassen. Dabei spielen laut der Autor:innen Progredienzangst®' sowie eine durch die
Behandlung der Erkrankung aufgetretene Anpassungsstérung die Hauptrolle. Gleichzeitig gilt
zu beachten, dass berufliche Reintegrationsmalinahmen immer abhangig von der Krebsdiag-
nose und den Therapiewegen sind. Verschiedene Studien zeigen, dass Betroffene gewisser
Krebsarten und Behandlungswege schneller in ihren Beruf zurlickkehren kénnen und weniger
Nebenwirkungen aufzeigen als andere (Ketterl et al. 2019, S. 1915f.; Freund et al. 2019, S.
28f.). Dennoch berichten im Vergleich zu alteren insbesondere junge Krebslberlebende von
Schwierigkeiten bei der Ruckkehr. Mentschke et al. (2017, S. 81) sehen hier als mdglichen
Grund das Fehlen von Erfahrungen im Umgang mit schwierigen Situationen von betroffenen,
jungen Menschen, wodurch kommunikative und situative Handlungsmuster noch nicht erprobt
sind und angewendet werden kénnen. Fehlende Rucksichtnahme, inadaquate Anteilnahme

und Diskriminierung werden als Belastung wahrgenommen.

Die weitreichenden finanziellen Auswirkungen einer Krebserkrankung im jungen Erwachse-
nenalter sind bisher vielfach im angelsachsischen Raum — vornehmlich in den USA — unter-
sucht worden (Zebrack et al. 2014; Ketterl et al. 2019). In Deutschland lassen sich dagegen
keine adaquaten Studien zu den finanziellen Folgeschaden einer Krebserkrankung finden
(Freund et al. 2019, S. 23). Inwieweit eine Krebserkrankung mit Armut und sozialem Abstieg
insbesondere in jungen Jahren zusammenhangt, ist daher unklar (Freund 2019b). Hinweise
zu dem Thema lassen sich vereinzelt finden — so zum Beispiel in der Untersuchung der Le-
bensqualitat junger Krebsbetroffener von Geue et al. (2014, S. 1383f.) vom Forschungskollek-
tiv AYA Leipzig. Sie zeigen, dass finanzielle Schwierigkeiten durchaus gehauft und signifikant
bei AYA-Patient:innen und -Uberlebenden in Deutschland auftreten. Die Belastung wird im
Vergleich zu gesunden Peers deutlich, die eben jenen Faktor als weniger schwierig fir sich

einschéatzen.

Wie stellenweise herausgestellt worden ist, sind die hier unterschiedlichen Dimensionen, wel-
che junge Betroffene und Uberlende im Kontext von Krebs bewaltigen missen, iberaus viel-
faltig und dynamisch in ihren Verschrankungen. Obgleich sich (bergeordnete Motive finden
lassen, sind ihr Vorkommen, die Prasenz und antizipierte Einschrankung von vielen, individu-

ellen Faktoren abhangig.

31 Progredienzangst (PA) ist ein Begriff aus der Psychologie und bezeichnet die Angst vor dem Fort-
schreiten oder dem Wiederauftreten einer kérperlichen Erkrankung und den damit verbundenen (nega-
tiven) Folgen. PA ist hdufig bei Patient:innen mit chronischen Erkrankungen anzutreffen und konnte vor
allem bei Krebspatient:innen beobachtet werden. International wird die Angst als ,fear of recurrence ’
bezeichnet (Dinkel 2018, S. 199).
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5.3  (MEDIALE) KREBSKOMMUNIKATION

(Junger) Krebs ist mittlerweile zu einem festen Thema im Kanon verschiedenster Medienan-
gebote — von fiktional bis hin zu informativ — avanciert. Die Darstellung der Krankheit, der
Betroffenen und der Netzwerke (d.h. Angehdrige) ist dabei als wichtiger Einflussfaktor dahin-
gehend zu verstehen, inwieweit die Krankheit und ihre Patient:innen und Survivors gesell-
schaftlich sozial verhandelt werden (Grimm/Baumann 2020). Clarke und Everest (2006) haben
innerhalb einer inhaltsanalytisch gestltzten Untersuchung von auflagenstarken Zeitschriften-
angeboten in Kanada und den USA drei Perspektiven auf bzw. Narrative Uber Krebserkran-
kungen ausfindig machen kénnen: (1) medizinische Verweise, (2) lebensweltlich / Referenzen

auf den Lebensstil und (3) politisch-6konomische Dimensionen.

Obwohl massenmediale Berichterstattung und fiktionale Aufbereitung nach wie vor Relevanz-
wert fur die gesellschaftliche Wahrnehmung von Krebs haben, miissen zusatzlich andere, neu-
ere Medien und hier insbesondere sozialmediale Anwendungen als populare Medienangebote
beachtet werden. Daher wird sich folgend zunachst dem Thema Krebs lber den medialen
Zugang und Kommunikationsstrategien via Social Media genahert. Aufgrund der Alltagsnahe
sozialer Medien, ihrem Mitwirken an identitatsbildenden Prozessen sowie ihres zugrunde lie-
genden Netzwerkcharakters erweist sich ein Einblick in den Forschungsstand von Social Me-
dia und Krebs auch in Hinblick der gewahlten Theoreme als Uberaus zweckdienlich. Da eine
Fokussierung auf die anvisierte Patient:innengruppe in Deutschland wenn Gberhaupt nur poin-
tiert in Studien erfolgt, wird das Spektrum zugunsten der Erkenntnisse medialer Krebskommu-
nikation in sozialen Netzwerken international und gruppenubergreifend erweitert. Dabei wer-
den vier der als relevant eingeschatzten Plattformen (Facebook, Instagram, YouTube und

Twitter) herausgestellt.

Zusatzlich sollen in diesem Kapitel Kommunikationsprozesse beziiglich einer Krebserkran-
kung im Wandel thematisiert werden. So beschreiben Grimm und Baumann (2020, S. 2), dass
sich Kommunikationspotenziale und -bedarfe wahrend einer Krebserfahrung (z.B. Informati-
onssuche) unterscheiden. Dabei werden die CCC-Modelle (Cancer Control Continuum und
Cancer Care Continuum) vorgestellt, welche Krebserfahrungen als zeitlich strukturelle Erfah-
rungen mit verschiedenen Herausforderungen, Bedarfen, Potenzialen und Risiken herausstel-

len.

94



FORSCHUNGSSTAND

5.3.1 KREBS UND SOCIAL MEDIA — EINE UBERSICHT NACH PLATTFORM

Social Media erlaubt durch seine weltweite Partizipationskultur und Nutzer:innenschaft eine
gewisse Vielfalt an Themen. So wundert es nicht, dass selbst ernste Inhalte, wie die lebens-
bedrohliche Erkrankung Krebs, mittlerweile auf sozialmedialen Plattformen zu finden ist (Pera-
les et al. 2016). Gleichzeitig zeigt es sich, dass junge Krebspatient:innen und -survivors ver-
mehrt in Social Media anzutreffen sind (Chou/Moskowitz 2016). Der Austausch von Informati-
onen, die Suche nach sozialer und emotionaler Unterstiitzung sowie die Mdglichkeit, die Be-
lange in Echtzeit mit der Community diskutieren zu kénnen, gelten mitunter als die wichtigsten
Anliegen in der sozialmedialen Nutzung (Perales et al. 2016; Ruckenstuhl et al. 2016; Chen et
al. 2016). Gleichzeitig sind Krankheitsnarrative, d.h. Erzahlungen, in welchen krankheitsbezo-
gene Erfahrungen bewusst ausgewahlt, verbunden und somit Symbolhaftigkeit gewinnen
(Bury 1982; Hyden 1997; Plunger 2013), wichtige Elemente sozialer, digitaler Welten gewor-
den. Diese Erzahlungen offenbaren nicht nur viel Gber die Entwicklung von Krankheitsidenti-
taten und Kommunikationsprozessen, sondern spielen auch eine zentrale Rolle im Bewalti-
gungsprozess chronischer Erkrankungen wie Krebs (Anderson/Geist-Martin 2008; Kim/Lee,
2014; Miller 2015). Digitale Krankheitsnarrative waren urspriinglich auf eigenstandigen Blogs
zu finden, verschieben sich aber heutzutage vermehrt in populare sozialmediale Angebote,
wie Facebook, Instagram, YouTube und Twitter. Neben Privatpersonen bespielen auch immer
mehr Institutionen die Plattformen mit krebsrelevanten Inhalten. Aufklarung, Pravention und
ein gesicherter Zugang zu glaubwirdigen Informationen sind dabei die Hauptanliegen
(Basch/Hillyer 2020). Wie die einzelnen Plattformen bezlglich sozialmedialer Krebskommuni-
kation mit besonderem Fokus auf private Kommunikation funktionieren, soll im Folgenden kurz

nachgezeichnet werden.
Facebook

In der sozialmedialen Krebskommunikation ist Facebook ein fester und altersunabhangiger
Bestandteil. Hier trifft eine Vielzahl unterschiedlichster Kommunikator:innen (von Privatperso-
nen bis zu Institutionen) sowie Moéglichkeiten (z.B. Vernetzung) aufeinander (Ruckenstuhl et
al. 2016; Gage-Bouchard et al. 2017). Die Masse an Nutzer:innen weltweit ermdéglicht, dass
sich in der Community schneller spezielle Interessennischen herausbilden, die in die Grin-
dung von Gruppen mit individuellen Anliegen minden kénnen — ein Vorteil fir spezielle Krebs-
erkrankungen oder Altersgruppen mit Krebs. Solche Gruppen sind ahnlich wie Selbsthilfegrup-
pen und externe Foren organisiert. In einer Analyse von Nutzer:innenbeitragen auf Facebook
konnten Abramson et al. (2015) herausfinden, dass vor allem Informationen und Unterstt-

zungsangebote untereinander ausgetauscht werden. Darlber hinaus wird nach Tipps & Tricks
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gefragt sowie personliche Geschichten und Meinungen zu bestimmten Themenkomplexen er-
zahlt. Love et al. (2015) zeigen zudem, dass solche digitalen Communitys neben dem Aus-
tausch von Unterstitzungsleistungen oder Krankheitsnarrativen auch der Bewaltigung der Si-
tuation, individuellen Identitatsverhandlungen und kommunizierenden Zusammengehorig-
keitsgefuhlen dienen. Die Herausforderung, die eine gemeinschaftliche, vertrauensvolle und
vielleicht seriése Facebook-Gruppe mit sich bringen kann, sind Zweifel an medizinischen Fak-
ten und arztlichen Rat. So konstatieren Stevens et al. (2018), dass ein wachsendes Vertrauen
in die Community und den Menschen dahinter gleichzeitig ein wachsendes Misstrauen in me-

dizinische Versorgungssysteme mit sich bringt.

Die Einschatzung von vertrauenswirdigen Gesundheitsinformationen — insbesondere in
hochsensiblen Bereichen wie Krebs — sind zusatzlich von anderen Faktoren abhangig. So
spielen kulturelle Werte und Konnektoren (z.B. Sprache und Herkunftsland) ebenfalls eine
wichtige Rolle, wie Rivera (2020) am Beispiel der Latinx in den USA aufzeigt. Es werden vor
allem durch online, aber auch Anschluss-Offline-Kommunikation Informationen zu Krebsvor-
sorge und Friiherkennung von offiziellen Stellen (z.B. Arzt:innen, Institutionen) in Zweifel ge-

zogen, was potenziell schadliche Folgen und Ergebnisse mit sich ziehen kann.

Facebook bietet somit aufgrund seiner internationalen Ausrichtung sowie weltweit grofiten
Community einerseits ein gro3es Potenzial zur Vernetzung, Unterstitzung und als Informati-
onsquelle, weist aber in eben jenen Punkten auch Risiken auf, indem Informationen und Er-
fahrungsberichte dieser virtuellen Community als endgultige Meinungen aufgenommen wer-

den konnen, welche medizinische Behandlungen erschweren oder verhindern kénnen.
Instagram

Auf der Plattform Instagram konnte sich ebenfalls der Themenkomplex Krebs etablieren —
und das fernab von Institutions- und Stiftungsseiten. Hashtags, wie #krebsisteinarschloch oder
#krebssolltenureinsternzeichensein, sind vermehrt unter Fotos und Beitragen deutschsprachi-
ger Blogger:innen zu finden. Das Aufnehmen, Teilen und Archivieren von Krankheitserfahrun-
gen in Form von Bildern und Fotos in digitalen Welten kann unter dem Begriff der Autopatho-
graphy gefasst werden (Tembeck 2016). Die eigene Inszenierung der pathologischen Gege-
benheiten flihren zu einer persoénlichen Erzahlung eines gesundheitlich relevanten, biographi-
schen Lebensabschnittes. Das visuelle Narrativ der eigenen Erkrankung ist als eine Art Tage-
buch zu verstehen, in welchem nicht nur die erkrankte Person und die Erkrankung an sich in
Bildern erzahlt, sondern gleichzeitig auch identitatsformierende Prozesse offengelegt werden.
Die visuelle Verarbeitung der Erkrankung kann dabei als eine Art Akzeptanzprozess verstan-

den werden.
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Allerdings offenbarte 2018 eine Inhaltsanalyse deutschsprachiger Krebsblogger:innen auf In-
stagram (Post & Storys) weniger das Bild akzeptierter und 6ffentlicher Krebserkrankungen,
sondern vielmehr exkludierter Krankheitsinhalte (Stiwe/Wegner 2019; Stuwe/Wegner 2020).
Obwohl die untersuchten Blogger:innen ihre Instagram-Biographien aktiv mit Krebshinweisen
versehen, sind diesbezigliche Postings nur selten angetroffen worden. Dieses Paradox zog
sich gleichermafRen durch Bildmotive, Hashtags und Captions. Stattdessen setzen die Blog-
ger:innen auf vergleichsweise ,normale", standardisiertere Inhalte, wie Essen, Beauty &
Fashion und Haustiere (Huh et al. 2014). Diese eher heile, scheinbar normale Welt zeigt sich
auch in dargestellten Kérperprasenzen. Haarausfall, Narben oder Amputationen sind kaum in
Bild und Wort anzutreffen. Hashtags, Captions und Emojis werden signifikant zur Unterstrei-
chung positiver bzw. neutraler Grundstimmung eingesetzt. So zeigt es sich, dass Krebs in all
seinen (auch negativen) Facetten ein wohl eher schwierigeres Thema auf Instagram ist. In-
wieweit hier unbewusste Faktoren, wie Plattformnormen oder soziale Erwiinscheit in Selbst-
darstellungsprozessen — insbesondere im Vergleich zur gesunden Peer — eine Rolle spielen,

ist noch unbekannt.
YouTube

Ein Genre, welches sich auf der User-Generated-Content-Plattform YouTube seit seiner Ver-
offentlichung Uber die Jahre hinweg weiterentwickelt hat, ist der sogenannte Vlog (Videoblog).
Das personliche Erzahlen eines Erlebnisses mithilfe des Mediums Film ist auch im Gesund-
heitskontext anzutreffen — speziell im Zusammenhang mit chronischen Erkrankungen. Eine
Untersuchung von Krebsblogger:innen auf YouTube zeigte, dass sich diese Vlogs durch ein
hohes Mal} an Authentizitat und Glaubwurdigkeit auszeichnen (Chou et al. 2011). Solche au-
thentischen Geschichten Uber Krankheitserfahrungen werden positiv von der Community auf-
genommen. So sind unter Videos mit eindeutig persénlichem Bezug deutlich mehr Kommen-
tare anzutreffen, die emotionale und soziale Unterstitzung offenbaren (Huh et al. 2014; Hale
et al. 2018). Emotionen schaffen damit Verbindung und eine Art Krebs-Gemeinschaft auf
YouTube. Zwar kdénnen solche Geschichten mitunter als Informationsquelle fiir weitere Be-
troffene dienen, doch ist ihnen durch die persénliche Sicht ein subjektiver Charakter eigen.
Objektive Videos mit vertrauenswirdigen Informationen als zentrale Hilfestellungen fir Be-
troffene sollten nach Hassona et al. (2016) dagegen vermehrt durch Accounts geteilt werden,
hinter denen professionelle Institutionen stehen. Verschiedene Analysen zeigen in dem Zu-
sammenhang, dass auf YouTube diesbeziiglich noch ein groRer Nachholbedarf herrscht
(Steinberg et al. 2010; Adhikari et al. 2016; Basch et al. 2016; Sahin et al. 2019).
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Twitter

Twitter hat im Gesundheitskontext und insbesondere fur chronisch erkrankte Personen an Be-
deutung gewonnen. So lassen sich bei diesen Nutzer:innen mitunter die aktivsten Netzwerke
antreffen (Murthy et al. 2011). Der informative Charakter von Twitter ist Krebspatient:innen und
deren Angehdorigen bekannt. So wird der Microblogging-Dienst insbesondere fir den Informa-
tionsaustausch untereinander genutzt (Sugawara 2012). Gleichzeitig dient er in diesem Sinne
der psychologischen Unterstltzung seiner User:innen, indem diese Informationen miteinander
(in Echtzeit) diskutiert werden kénnen. Rehman et al. (2017) konnten in einer Untersuchung
zu Twitter nutzenden Eltern krebserkrankter Kinder sieben Motive in der Nutzung feststellen:
(1) das Teilen von Details Gber die Krebserfahrung des Kindes; (2) die Bereitstellung von Up-
dates Uber die Behandlung des Kindes; (3) das Teilen von Fakten Uber Krebs bei Kindern; (4)
die Sensibilisierung fur das Thema; (5) die Bewerbung von Kampagnen und Fundraising; (6)
Unterstitzung und (7) das Posting uUber personliche Interessen und zwanglose Gesprache.
Geteilte Emotionen auf Twitter prasentieren sich somit im Gegensatz zu Instagram vermehrt
durchwachsen. Obwohl auch hier eine Tendenz zu positivem Content und somit Inhalten ver-
bunden mit Emotionen wie Freude anzutreffen ist, folgen auch Tweets, welche Emotionen wie

Traurigkeit oder Angst transportieren (Wang/Wei 2020).

5.3.2 KREBSKOMMUNIKATION IN TRANSFORMATION — DIE CCCS

Schaut man in die v.a. angelsachsische Krebsforschung (und hier insbesondere die USA),
finden sich zwei Termini, welche eine Krebserfahrung in Zeit und Ablauf beschreiben: Cancer

Control Continuum und Cancer Care Continuum.

Das Cancer Control Continuum ist ein Begriff, welcher vom ,National Cancer Institute’ (USA)
Mitte der 1970er Jahre eingeflhrt wurde (NCI 2020). Es unterteilt die Krebsphasen in Kreb-
sentstehung, Prédvention, Friiherkennung, Diagnose, Behandlung, Uberlebenszeit und Le-
bensende. Dabei stutzen sich die Beschreibungen innerhalb der verschiedenen, chronologisch
aufeinander aufbauenden Phasen v.a. auf medizinische Definitionen, wenngleich auch inter-
disziplinare Querschnittsbereiche ausgewiesen werden. Als diese werden z.B. kommunikative
Bedingungen, Ungleichheitsaspekte, Entscheidungsfindungsprozesse oder gesundheitsver-
sorgende Mdoglichkeiten genannt. Sie weisen darauf hin, dass eine Krebserfahrung, obgleich
sie medizinischen Ursprunges ist und somit in erster Linie auch in dieser Disziplin verortet
bleibt, unweigerlich Uberscheidungen zu anderen Fachbereichen aufweist, da sie sich einan-
der bedingen. Die Behandlung eines an Krebs erkrankten Menschen kann daher nur in einem

umfangreichen Verstandnis sich erganzender Kompetenzen verstanden werden. Das Konzept
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verspricht in seiner Darstellung und Auslegung einen objektiven, wissenschaftsorientierten
Blick auf ein erkranktes Subjekt im Transformationsprozess der Krebserkrankung mit seinen

unterschiedlichen Bedingungen.

Ein anderer Zugang zu einer zeitlichen Erfassung von einer Krebserfahrung bietet das US-
amerikanische Cancer Care Continuum. Diese Konzept des ,National Cancer Institutes’, wel-
ches von Hopkins und Mumber (2019) ausformuliert ist, baut dabei wesentlich auf der Pati-
ent:innensperspektive auf und ist maf3geblich aus Ungleichheitsbedingungen im Zugang zum
gesundheitlichen Versorgungssystem heraus entstanden. Somit zentriert es explizit den Men-
schen und seine Bedurfnisse aus der Krankheit heraus. Es beinhaltet dabei ahnliche Stufen
wie das Cancer Control Continuum, wenngleich sie in ihren ausgewiesenen Versorgungsstu-
fen und Navigierungshilfen grober gefasst dastehen: (Prdvention), Diagnose, Behandlung und
das Uberleben (Erholung und Riickfall) (ebd., S. 151). Die vorrangig psychosoziale Ausrich-
tung des Konzeptes beschreibt dabei Involvierungsgrade des:der Patent:in im Krankheitspro-
zess (,low’ bis ,high’), benennt die Hauptaufgaben pro Krankheitsstufe, welche es vorrangig
zu thematisieren gilt (z.B. Uberleben: Selbsthilfegruppe, Stressmanagement uvm.) und be-
nennt die als optimal geltenden professionellen Unterstltzer:innen zu den jeweiligen Zeitpunk-
ten (z.B. Behandlung: Pflegenavigator:in). Ziel dabei ist es, die Krankheit als soziales System
zu erfassen, das nicht allein den:die Patient:in betrifft, sondern auch Personen aus dem nahe-
ren (personlichen/professionellen) Umfeld. Das Modell stellt einen Zugang dazu dar, die bio-
medizinische Gesundheitsversorgung im Sinne psychologischer und sozialer Aspekte zu op-

timieren und letztendlich eine bessere Gesundheit zu fordern.

Beide Konzepte entstammen den USA, welche mit ihrem Gberwiegend privat finanzierten Ge-
sundheitssystem flir Ungleichheit im Zugang zu medizinischer Versorgung (und Pravention)
sorgen. Daher kdnnen sie nicht 1:1 auf deutsche Systeme und Krankheitsbewaltigungspro-
zesse Ubertragen werden. Obgleich ein betroffener Mensch unabhangig vom System ahnliche,
wenn nicht sogar gleiche Bedlrfnisse in gewissen Phasen einer Krankheit aufweist, sind jene
Betroffene gleichzeitig Bestandteile des Systems, wodurch auf sie per se unterschiedlich rea-
giert wird. Unterscheiden sich die Strukturen in der Gesundheitsversorgung, agieren die Men-
schen aufgrund der Rahmenbedingungen (und damit einhergehend auch Erwartungen) ver-
schiedenartig. Zudem sind die Modelle alterslos, d.h. sie betreffen alle Patient:innen. Aller-
dings zeigt sich, dass es durchaus besondere Betroffenengruppen gibt, die sich von ,etablier-
ten’ Betroffenengruppen unterscheiden. Junge Menschen mit Krebs sind aufgrund ihres Alters
weniger in gewisse praventive Untersuchungen (z.B. Screenings) integriert, da statistisch ge-
sehen ihr Krebsrisiko als gering einzuschatzen ist. Diagnosenverzégerungen kénnen dabei die

Krebserfahrungen zusatzlich stéren und negativ beeinflussen. Somit ist der Faktor Alter ein

99



FORSCHUNGSSTAND

zentrales Kriterium und als wichtig einzuschatzen — insbesondere fur patient:innenorientierte

Verlaufsmodelle.

54 ZUSAMMENFASSUNG

Chronische Erkrankungen bendétigen individuelles Coping-Management und entfalten mitunter
einzigartige Verlaufsdynamiken. Zeit als relevanter Faktor im Krankheitsmanagement ist nicht
zu unterschatzen und bahnt sich in allgemeinen Modellen (z.B. lliness Trajectory Model von
Corbin und Strauss (2010) oder Krebs fokussierten Modellen (z.B. Cancer Care Continuum
bzw. Cancer Control Continuum) seinen Weg. Zusatzlich ist es wichtig, die Soziodemographie
der betroffenen Personen im Blick zu behalten. Es zeigt sich in Anbetracht von Geschlecht,
Alter und Sozio6konomie, dass sich diese gesellschaftlichen Faktoren auf Krankheitserfahrung
und Krankheitserleben teilweise signifikant auswirken. So sind Krebserfahrungen von jungen
Menschen nicht nur gesamtgesellschaftlich mit anderen Betroffenengruppen unvergleichbar,
sondern offenbaren in ihren Patient:innenstrukturen eine Uberaus gro3e Heterogenitat, die es

im Forschungsprozess dieser Arbeit zu beachten gilt.

Onkologische Behandlungen in der Padiatrie unterscheiden sich explizit von jenen in der Er-
wachsenenonkologie (Hilgendorf et al. 2011, S. 2). Insbesondere die Patient:innengruppe der
jungen Erwachsenen gilt es hierbei zu beachten. Zu alt fur die Kinderstation und zu jung fir
eine Erwachsenenstation, lassen sie sich allein medizinadministrativ schwer verorten. Sie zei-
gen nicht nur einzigartige Biologien in Tumorarten und -haufigkeiten auf, sondern sind auch in
sozialer Hinsicht eine dynamische Gruppe (z.B. im Sinne der Transition vom Kind-Sein zum
Erwachsenen-Sein mit all seinen Entwicklungen). Eine schwerwiegende Erkrankung wie
Krebs in einem Alter, das eigentlich von Aufbruch gekennzeichnet ist und nun plétzlich mit
Gedanken eines potenziellen Lebensendes konfrontiert ist, stellt eine besondere Herausfor-
derung dar. Dabei gilt es nicht nur allein physische Schwierigkeiten zu meistern, sondern
gleichzeitig auch psychische, sozio-emotionale und existentielle. Die Krebserfahrung betrifft
somit unterschiedliche Aspekte des Lebens, wobei das Alter der Betroffenen als zusatzlicher
Motor im Sinne dynamischer Entfaltung verstanden werden kann. lhre Bedurfnisse sind als
einzigartig zu klassifizieren. Darliber hinaus sind sie aufgrund ihres Alters noch keine etablier-
ten Personen in bestimmten medizinischen Vorsorgeuntersuchungen (z.B. Screenings),
wodurch auch ihre Position in Krebserfahrungsverlaufsmodellen als schwach bewertet werden

muss.

Schlussendlich gilt es, junge Menschen nicht nur im medizinischen Kontext ihrer Krebserkran-

kung zu thematisieren, sondern auch in ihrer gesundheitsbezogenen Medienpraktik. Mediale
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Krebskommunikation erhalt dabei aufgrund mediatisierter Umgebungen bzw. der Erweiterung
sozialer Praktiken um Medien zuséatzliche Bedeutung. Unterschiedliche Social Media Plattfor-
men werden von Krebspatient:innen und Angehérigen aller Altersgruppen genutzt. Es zeigen
sich in der zugrunde liegenden Eigenschaft und Struktur der jeweiligen Plattform unterschied-
liche Tendenzen in der (intendierten) Nutzung. So dienen Uberwiegend wortbasierte Dienste,
wie Twitter, vermehrt der Information, wohingegen visuell aufgebaute Apps, wie Instagram
oder YouTube, Unterstitzungselemente und -narrative in den Mittelpunkt stellen. Facebook
als in dem Sinne (alters- und struktur-) Gbergreifende Plattform vereint diese Benefits fir seine
Nutzer:innen. In Anbetracht der jungen Patient:innengruppe der 18-39-Jahrigen, welche ge-
samtgesellschaftlich als heavy user digitaler Medienangebote wie Social Media usw. gelistet

werden, ist das Einbinden dieser Aspekte besonders relevant.

6. ZWISCHENFAZIT

Aufbauend auf den Erkenntnissen aus Theorie und Forschung soll im Folgenden ein Zwi-
schenfazit gezogen werden. Es dient dazu, die bislang getrennt voneinander laufenden Zu-
gange aus der Kommunikations- und Medienforschung und Medizinsoziologie mit den Einbli-
cken aus der Forschung im Kontext der Betroffenengruppe junge Erwachsene mit Krebs zu
verschranken. Durch die Kombination der Erkenntnisse sollen nicht nur Desiderate markiert,
sondern auch Unterforschungsfragen gebildet werden, um eben jene mit der vorgelegten, em-
pirischen Studie schlieRen zu konnen. Es wird sich dabei auf drei thematisch zusammenhan-
gende Bereiche im Interesse dieser Arbeit konzentriert, die sich in den vorangegangenen Ka-
piteln bereits zeigten: Alltag und Biographie, ldentitdt und Rollen sowie soziale Netzwerke.
Zusatzlich wird sich in einem weiteren Unterpunkt dem transformierenden Charakter einer

Krebserkrankung gewidmet.

6.1 MEDIATISIERTE KREBSWELTEN UND MEDIENPRAKTIKEN

Das Konzept der Mediatisierung wird fur diese Arbeit als Rahmen genutzt, da es ein grundle-
gendes Verstandnis von Abhangigkeiten der anvisierten, theoretischen Perspektiven Alltag,
Identitat und Beziehungen (Netzwerke) im Kontext medialer Kommunikation vereint (Krotz
2007, S. 12). Obgleich Mediatisierung als Metaprozess auch kulturelle und gesellschaftliche

Dimensionen im kommunikativen Medienhandeln thematisiert, werden jene fur die Forschung

101



ZWISCHENFAZIT

dieser Arbeit nicht explizit betrachtet. Stattdessen wird sich auf das individuelle Alltagsgesche-
hen als kleinster Aushandlungsort mediatisierter Prozesse konzentriert, da hier Medien er-
probt, etabliert und als ,Alltagsressourcen” fir das Individuum definiert werden (ebd., S. 44).
Und da der Mensch als Teil eines sozialen Gefliges funktioniert, beriihren mediatisierte All-
tagshandlungen des Einzelnen auch sein Netzwerk. Somit birgt das Konzept ein grundlegen-
des Verstandnis fur die Abhangigkeiten von Alltag als Zeit- und Handlungsort, dem Menschen
mit seiner Identitat als Handelnder sowie den Beziehungen als kommunikativ zu verhandelnde
Knoten- und Austauschpunkte im sozialen Rollengeflige. Die Mediatisierung im Alltag hat da-
bei allerdings nicht nur fir diese kleine Einheit enorme Bedeutung auf Handlungen und Res-
sourcenmobilisierung, sondern weist in der Langzeitperspektive auch biographischen Wert
auf. Letzterer wird allerdings im Gegensatz zu Alltag als ad-hoc-Momentum erst in retrospek-
tiver Betrachtung und symbolhafter Zuweisung deutlich, in dem die Bedeutung sowie der Stel-
lenwert von Medien reflektiert werden (Poyské 2009, S. 1). Der Terminus Medienbiographie
wird im Kontext dieser Arbeit dabei weniger als methodischer Zugang, sondern vielmehr als
theoretisches Konstrukt verstanden, was bedeutet, dass Rezipient:innen die Mdglichkeit er-
halten, Medien und Mediennutzung mit biographischen Eckpfeilern bzw. als einschneidend
wahrgenommenen Erlebnissen zu verbinden (Hoffmann 2009, S. 273f.). Auch wenn die Rick-
besinnung auf Alltagssituationen beruht, wird durch Erinnerungsmomente deutlich, welchen
Stellenwert sie zu gewissen Zeitpunkten einnehmen und ob sich Routinen (weniger bewusste
Handlungen im Alltag) oder Rituale (symbolisch aufgeladene Handlungen im Alltag) gebildet
haben (Aufenanger 2006, S. 276; Hoffmann 2009, S. 274; Ganguin/Gemkow 2021, S. 363).
Gleichzeitig wird mit dem Zugang der ,media practice“ nach Couldry (2004, S. 128) eine wei-
tere, ,familienahnliche® Position (Gentzel 2015, S. 192) mit in die theoretischen Vorlberlegun-
gen dieser Arbeit aufgenommen, die allerdings weniger Rahmen, sondern vielmehr die prak-
tische Handhabung von Medien im Alltag thematisiert. Dabei wird die Medienanwendung als
fester Bestandteil sozialer Praktiken im Alltag verstanden, indem gefragt wird: ,What (quite
simply) are people doing in relation to media across a whole range of situations and contexts?*
(Couldry 2004, S. 119). Medien sind aufbauend auf diesem Verstandnis fest im sozialen Hand-
lungskanon von Personen eingebettet. Hier zeichnet sich explizit der Verweis zum Rahmen-
theorem der Mediatisierung ab, welche die Durchdringung von Medien in alltaglichen Prozes-
sen beschreibt. Der Ansatz der Medienpraktik denkt sich in diesem Kontext dahingehend wei-
ter, dass Medienpraktik als soziale Praktik beschrieben wird, welche flexibel angeordnet wer-
den kann (intensiviert vs. abgeschwacht). Dang-Anh et al. (2017, S. 19-25) verweisen dabei
auf acht verschiedene Eigenschaften, die Medienpraktiken haben (kdnnen) und individuelle
Anordnungsmuster im Alltag beeinflussen kdnnen: kérperliche Dispositionen, situierte und si-

tuierende Momente, prozessuale Situationen, medienlbergreifende Erlebnisse, zeichenhafte
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Handlungen, infrastrukturelle Bedingungen, historische Aspekte sowie sozio-kulturelle Uber-

legungen.

Verknupft werden diese Perspektiven auf Alltag und Biographie im Kontext von mediatisierten
Umgebungen und in ihnen angesiedelten Medienpraktiken als Teil sozialer Praktiken mit einer
besonderen Patient:innengruppe: junge Krebsbetroffene im Alter von 18 bis 39 Jahren (soge-
nannte AYAs - Adolescents and Young Adults). Diese Betroffenengruppe zahlt aufgrund ihrer
Altersstruktur zu den Uberdurchschnittlichen Mediennutzer:innen in Deutschland (mpfs 2022;
Beisch/Koch 2023), weshalb es nicht nur interessant, sondern auch wichtig ist, sich deren
Medienhandlungen genauer anzuschauen. Dies wird durch zwei Zugange erklart: Zum einen
zahlen die jungen Betroffenen zu einer besonderen, Gberaus heterogen zu definierenden Pa-
tient:innengruppe im alterstibergreifenden Vergleich (Sodergren et al. 2018). Sie mussen sich
in einem ungewohnlich jungen Alter mit einer lebensbedrohlichen Krankheit auseinanderset-
zen. Obgleich sie statistisch gesehen gerade einmal einen Anteil von zwei bis drei Prozent
aller neudiagnostizierten Krebserkrankungen im Jahr ausmachen sowie eine uberdurch-
schnittliche Uberlebensrate nach fiinf Jahren von 80 Prozent aufweisen, haben sie mit einzig-
artigen Herausforderungen zu kampfen, die in ihrer Tragweite in anderen Altersgruppen nicht
angetroffen werden kénnen (Hilgendorf et al. 2011). So kommen zusatzlich zu der psychoso-
zialen Bewaltigung einer solchen Diagnosestellung auch soziale, emotionale sowie existenzi-
elle Folgen hinzu, welche sensible Bereiche wie Fertilitat, Autonomie, finanzielle Sicherheit
bzw. Armutsrisiko (etc.) betreffen kénnen. Ein wichtiges Thema dabei ist auch die Langzeit-
perspektive einer solchen Erkrankung fur junge Menschen, denn die Wahrscheinlichkeit an
Spatfolgen zu erkranken ist gerade aufgrund des Alters (eher) hoch (Hilgendorf et al. 2016).
Letzteres ist auch der Zugang, der die Wichtigkeit zur Erforschung dieser Patient:innengruppe
begriinden soll: Behandlungszeitraum, Langzeitperspektive und Spatfolgen flihren dazu, dass
Krebs als chronische Erkrankung begriffen werden kann, die nicht nur Auswirkungen auf den
Alltag und Anpassungsmomenten hat, sondern auch mit einem biographischen Stér-Momen-
tum (,disruptive experiences®, Bury 1982, S. 169), verbunden ist. Diagnostizierte Personen
werden explizit aus alltaglichen Routinen geworfen, Alltagsstrukturen und -wissen tiefgreifend
gestort und es kommt zu Brucherfahrungen mit bisherigen Lebensentwlrfen. Der chronische
Charakter der Erkrankung fiihrt dazu, dass diese selbst zum lebenslangen Begleiter wird und
damit explizit Teil von Lebensgeschichte und Biographie (Corbin/Strauss 2010, S. 65). Mitun-
ter tritt hier auch der Begriff ,Kranken- bzw. Patient:innenkarriere® (Borgetto 2016, S. 375) auf,
welcher nicht nur die Langzeitperspektive betont, sondern im weitesten Sinne auch das (prak-
tische) Expert:innenwissen inkludiert, welches sich Betroffene gezwungenermalien in Alltags-

momenten und dynamischen Krankheitsverldufen aneignen. Stérungsmomente der chroni-
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schen Erkrankung sind dabei nicht nur in alltdglichen Anpassungsmomenten zu spuren, son-
dern kénnen ebenso Veranderungen in der Identitat sowie Effekte auf soziale Netzwerke of-
fenlegen, von welchen die erkrankte Person Teil ist (Bury 1982; Corbin/Strauss 2010). Somit
zeigen chronische Erkrankungen eine gleichermalen laufende Triangulation aus Alltag - Iden-
titdt - Netzwerk auf wie die Mediatisierung. Es lasst sich demnach davon ausgehen, dass nicht
nur, aber insbesondere junge Krebsbetroffene aufgrund ihres medialen Habitus’ in mediati-
sierten (sozialen) Krebswelten leben, handeln, agieren und reagieren. Zudem ist die Krankheit
als Stér-Momentum mit obligatorischen alltaglichen Anpassungshandlungen und damit explizit
mit Praktiken zu verknlpfen. Soziale Praktiken und Medienpraktiken bedurfen aufgrund des
einschneidenden Erlebnisses der Krebsdiagnose, -behandlung und psychosozialen Verarbei-
tung neuen Anordnungsmomenten im Alltag. Da diese Bereiche noch nicht explizit erforscht
wurden, soll mit der Arbeit versucht werden, diese Licken zu erschlieRen. Daflir werden die

thematisch zugeordneten Unterforschungsfragen aufgestellt, welche folgendermalen lauten:

1. Welche medialen und kommunikativen, biographischen Briiche lassen sich finden?
2. Welche Verdnderungen in der Anwendung von Kommunikation und (digitalen) Medien

nehmen die Betroffenen im Verlauf ihrer Krebserfahrung wahr?

6.2 KOMMUNIKATIV AUSGEHANDELTE UND MEDIAL VERMITTELTE (KREBS-) IDENTITATEN

Die Begriffe Identitat und Rolle stehen in einem engen, manchmal auch ungenauen Wechsel-
verhaltnis zueinander (Kauffmann 2000, S. 69). lhnen liegt eine Dynamik und Prozesshaf-
tigkeit zugrunde, welche von verschiedenen Parametern, wie Medien (-nutzung) sowie Ge-

sundheitszustand abhangig sein kann.

Dorer (2002, S. 74) beschreibt die Wichtigkeit von Medien als essenzielle Bausteine von Iden-
titatskonstruktionen. Die Durchdringung der Medien im Alltag (aufbauend auf dem Ansatz der
Mediatisierung (Krotz 2007)) legt unweigerlich den Schluss nahe, dass sie dadurch auch Iden-
titdten und Rollengefliige beeinflussen. Medien formen somit Identitaten mit und aus — und
dieser Prozess muss nicht unbedingt bewusst ablaufen, sondern kann sich als unhinterfragte,
alltagliche Praktik (mit Verweis auf Couldry (2004)) tarnen. Das liegt u.a. daran, dass (digitale)
Medien zu einer festen Sozialisationsinstanz moderner Generationen (siehe auch ,postmo-
derne Identitaten’ (Mikos 1999b, S. 13f)) avanciert sind, da bisherige (analoge) Sozialisations-
instanzen (z.B. Kirche, Nachbarschaft) an Wert und Einfluss verloren (Ganguin/Sander 2008,
S. 422; Schorb 2014, S. 173). Medien erweitern das hausliche Umfeld (situative Entgrenzung
in Ort und Zeit) und 6ffnen somit den Zugang zu globalen Produktions-, Rezeptions- und Par-

tizipartionsmarkten. Insbesondere junge Menschen kénnen Medien als Erfahrungsraum und
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Orientierungsquelle nutzen, um Identitatsfacetten reflexiv zu verhandeln (Kneidinger-Muller
2017, S. 178). Digitale Online-Welten (das Internet und seine Angebote, wie z.B. Social Media)
spielen dabei eine immer groRer werdende Rolle, die nicht nur zur Ausbildung von Identitat
beitragen, sondern auch vielfaltige Identitatsbilder bzw. Rollenperformanzen hervorbringen.
Jene Aushandlungsprozesse laufen dabei nicht mehr direkt und kdrperbezogen ab, sondern
uber einen medialen Vermittler. Hierdurch 6ffnen sich Potenziale sowie Risiken differenzierter,
neuer, anderer und somit méglicher, parallel zueinander laufender Identitatsdarstellungen und

Ubernahme von sozialen Rollen im Gefiige.

Auch wenn Identitat ein als nie abgeschlossenes Projekt gekennzeichnet ist, erfahrt es v.a. im
Kindes-, Jugend- und jungen Erwachsenenalter aufgrund von Umbrichen und (Neu-) Ausrich-
tungen eine besondere Dynamik (Erikson 1973; Koérber/Schaffar 2002; Kneidinger-Muiller
2017). Werden junge Menschen zusatzlich mit einer lebensbedrohlichen und chronisch zu de-
finierenden Krankheit diagnostiziert (Krebs), die zeitgleich eher als altersuntypisch und sogar
lebensbedrohlich wahrgenommen wird, kénnen diese Prozesse zusatzlich beeinflusst, gestort
und/oder nachhaltig gepragt werden. Das liegt an mehreren Dissonanzen, die aufgrund des
jungen Erkrankungsalters auftreten. Behandlungen und Medikamente schwachen die kdrper-
liche Konstitution, was parallel zur Vorstellung der Jugend im Kontext von Vitalitat und Kraft
als normative Koérperelemente verlauft. Einfache Alltagshandlungen (z.B. der Toilettengang
oder Korperpflege) kénnen zu individuellen Herausforderungen werden, bei welchen Hilfe not-
wendig wird (Kelly/Field 1996, S. 247), was nicht zuletzt auch zu aufierordentlichen Autono-
mieverlusten flhrt. Somit wird die wichtige duale Konstruktion Kérper-Identitét (Liebsch 2017,
S. 40f.) durch Krebs als korperliche Krankheit explizit gestort und gesellschaftliche Kérperide-
ale bzw. Korperbilder angegriffen — sei es in (zeitweiligen) Veranderungen (z.B. Narben,
Haarverlust) oder in (zeitweiliger) Leistung (z.B. Kraft, Kondition) (Jones et al. 2011; Miller
2015; Zucchetti et al. 2017). Der Korper als wichtiger Ausdruck von Gesundheit, einhergehend
mit dem Abbild sozialer Ideale in Abhangigkeit mehrerer Faktoren (Geschlecht, Alter etc.) wird
nachhaltig beeinflusst, was auch ldentitat anriihren muss. Corbin und Strauss (2010, S. 66f.)
fassen das Uber den Begriff der ,Selbstkonzeption’, ein ohnehin zeitintensiver Prozess, der
durch die Diagnose neue Bedeutungen. Identitatsbriiche und ldentitatsneubildungen bzw. -
neuausrichtungen impliziert und die Rolle als performativen Faktor in méglichen Anderungs-
und Adaptionsprozessen miteinschlief3t. Diese Vorgange sind dabei keinesfalls linear, sondern
offenbaren hierarchische Uberlegungen in verschiedenen Identitatsfacetten, wie es in unter-
schiedlichen Modellen (I/dentity Hierarchy nach Charmaz 1987 oder Pendular Reconstruction
Of Self nach Yoshida 1993) sichtbar wird. Betroffene missen somit Identitdten und Identitats-
entwirfe mit sich selbst und dem Umfeld (als soziale Rolle) verhandeln, situativ dem Krank-

heitsverlauf anpassen und kénnen im Prozess Stigmatisierung ausgesetzt sein (Goffman
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1967; Corbin/Strauss 2010). In Anbetracht (1) mediatisierter Welten, in welcher Identitat und
Rollenperformanzen erfolgen, (2) mit Hinblick auf die Erkrankung Krebs selbst, welche unwei-
gerlich eben jene Bereiche anrtihrt und (3) die junge Betroffenengruppe, welche mit eigener,
unvergleichbarer Dynamik Identitaten bildet und sich alterstypisch tUber soziale Rollen mitunter

vielfaltig definiert, stellt sich die dritte Unterforschungsfrage fir dieses Projekt:

3. Wie verhandeln junge Krebsbetroffene ihre Identitdt und Rollenzuweisung vor dem Hin-

tergrund ihrer (kommunikativen und medialen) Erlebnisse und Handlungen?

6.3  (SoziAL) MEDIALE NETZWERKE IM KONTEXT VON KREBS

Der Mensch als soziales Wesen ist in Netzwerken als Beziehungsgeflechte und Netz-
werkstrukturen eingebunden und kommuniziert innerhalb dieser. Die Mediatisierung (Krotz
2007) als Metaprozess lasst eben jene Kommunikationswege zunehmend medial ablaufen
und schafft neue Formen von Netzwerkkommunikation (z.B. Gber das Internet und Social Me-
dia Angebote). Gerade junge Menschen mit Blick auf Nutzeriinnenzahlen (mpfs 2022;
ARD/ZDF 2023) wenden diese Uberdurchschnittlich haufig als Kommunikationswege an und
haben sie zu einer etablierten Medienpraktik (siehe Couldry 2004) im Kontext ihrer sozialen
Praktiken gemacht. Diese digitalen Angebote (v.a. soziale Medien) kommen dabei einerseits
dem menschlichen Bedurfnis entgegen, dazugehdren zu wollen und ermdglichen andererseits
die Pflege von Kontakten und Beziehungen unterschiedlicher Starke (strong ties und weak ties
= starke und schwache Netzwerkverbindungen) (Granovetter 1973; Stegbauer 2011; Kramer
et al. 2017; Taddicken/Schmidt 2017). Online-Netzwerkstrukturen nehmen dabei im Gesund-
heitskontext eine zunehmend wichtige Rolle ein, die in Nutzen und Wirken dialektisch gepragt
sind — von férdernden Gesundheitsinformationen und soziale Unterstiitzungsmadglichkeiten
bis hin zu Falschmeldungen, Missinformationen und Gefahrdungspotenzialen fiir die personli-
che Gesundheit (Doring 2014, S. 290-293). Es ist also aufgrund mediatisierter Umgebungen
und Medienpraktiken nicht Gberraschend, wenn sich Betroffene mit chronischen Krankheiten
ebenso auf digitalen, vernetzten Plattformen bewegen. Dabei kénnen eben jene digitalen
Raume als Erweiterung analoger Umgebungen und Netzwerke verstanden werden, denn dass
Patient:innen mit chronischen Krankheitsbildern auf Hilfe, Bewaltigung und Unterstitzung an-
gewiesen sind, ist bekannt. Bury (1982, S. 169) sowie Corbin und Strauss (2010, S. 66f.) spre-
chen von einer Ressourcenmobilisierung von Netzwerkpartner:innen (Angehorige, Familie,
Partner:innen), da die Krankheit aufgrund der Langzeitperspektive stark in der hauslichen Um-
gebung verortet ist (bis auf akute Behandlungsschiibe im Krankenhaus). Somit berthrt sie
aktiv das Alltagsleben, die alltaglichen Interaktionen sowie sozialen Rollenverpflichtungen des

Betroffenen-Netzwerkes und spricht unterschiedliche Formen von Unterstitzungsangeboten
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und Bewaltigungsmechanismen an. Die Erweiterung dieser Angebote auf digitale Rdume ist
nicht nur ein Nebenprodukt mediatisierter Umgebungen, sondern zeigt sich auch als vorteil-
haft. Betroffene erhalten Uber online basierte weak ties Zugang zu unterschiedlichen Stand-
punkten, werden mit einem geringeren Risiko an Stigmatisierung konfrontiert, erhalten poten-
ziell objektiveres Feedback und gehen mit den Interaktionspartner:innen geringere Rollenver-
pflichtung ein (Wright et al. 2010, S 609f.; Kramer et al. 2021).

Kombiniert man nun die Erkenntnisse, dass junge Menschen Uberdurchschnittliche Medien-
nutzer:innen sozialmedialer Netzwerkangebote sind und jene im Kontext chronischer Erkran-
kungen durchaus Vorteile mit sich bringen kdnnen, ist es im ersten Moment nicht verwunder-
lich, dass nicht nur das Thema Krebs, sondern auch Patient:innen sowie Survivor auf sozialen
Plattformen zu finden sind (Chou/Moskowitz 2016; Perales et al. 2016). Das liegt daran, dass
hier nicht nur Informationen ausgetauscht werden, sondern eben wichtige soziale und emoti-
onale Unterstutzungsarbeit geleistet werden kann sowie durch situative Entgrenzungen Be-
lange orts- und zeitunabhangig sowie nahezu in Echtzeit diskutiert werden kénnen (Perales et
al. 2016; Ruckenstuhl et al. 2016; Chen et al. 2016). Die Moéglichkeiten sozialmedialen Aus-
tauschs wird auch dann deutlich, wenn sich Betroffene, welche ungewdéhnliche bzw. seltene
Diagnosestellungen bekommen, mit Mitbetroffenen vernetzen kénnen. Das kann ebenso auf
junge Krebspatient:innen zwischen 15 und 39 Jahren zutreffen, welche statistisch gesehen in
einem Jahr zwei bis drei Prozent an Neudiagnosen ausmachen (GEKID 2015 S. 6; Bokemeyer
etal. 2017, S. 6). Das Internet und insbesondere sozialmediale Angebote, auf welchen sie als
Altersgruppe uberdurchschnittlich vertreten sind, kénnte ihnen neue Kommunikationswege
und Austauschméglichkeiten eréffnen. Sie waren eine Erweiterung des bereits existierenden
Netzwerkes aus Familie und Freund:innen und hatten woméglich das Potenzial eines Austau-
sches auf Augenhohe, was sich letztendlich in positiven Benefits von Unterstitzung und Be-
waltigung auswirke. Die folgende Unterforschungsfrage versucht daher, sich den Themenbe-
reich Krebs und bereits existierende, aus analogen Raumen geformte sowie sozialmediale
Netzwerke zu nahern sowie mit deren Nutzung und méglicherweise antizipierten Unterstut-

zungsleistungen zu verknlpfen. Somit lautet Unterforschungsfrage vier:

4. Mit welchen bzw. liber welche sozialen Netzwerke wird kommuniziert und wie wird die

(mediale) Kommunikation erlebt?

6.4 DYNAMISCHE, MEDIALE KREBSKOMMUNIKATION IN TRANSFORMATION

Zum Abschluss dieses Zwischenfazits wird sich dem Thema Zeit als Verlauf gewidmet. Chro-

nische Erkrankungen sind mit einer lebenslangen Perspektive verknlpft, in welcher sich Hochs
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und Tiefs im individuellen Gesundheitszustand abwechseln. Die Krankheitsverlaufskurve (llI-
ness Trajectory nach Corbin/Strauss 2010, S. 47f.) beschreibt eben jene interindividuellen Er-
fahrungen an diffusen Abfolgen von Krankheitsphasen. Kommunikationsbedarfe und -poten-
ziale sind ebenso abhangig von Verlauf und Phasen — insbesondere im Krebskontext. Bei-
spielsweise ist das Informationsbedirfnis ungleich im Verlauf von Diagnose Uber Behandlung
hin zur Rekonvaleszenz anzutreffen (Grimm/Baumann 2020, S. 2). Faktoren wie Unsicherheit,
Schock-Momente, psychosoziale Belastung (usw.) sind dabei mitentscheidend und werden in
umfangreichen Modellen, wie CCC-Modelle (Cancer Care Continuum und Cancer Care Con-
tinuum) sichtbar. Gleichzeitig lassen sich Transformationen und Dynamiken aber auch mit (bi-
ographischen) Stérungen verbinden — hier v.a. in Form von ,Fallhéhen®. Das heil3t: Wie sehr
unterscheidet sich bzw. wie deutlich wird der Unterschied wahrgenommen von einem Leben
vor der Diagnose zu dem Leben mit der Diagnose? Es zeigt sich, dass es nicht nur individuelle
Erfahrungen sind, sondern mitunter auch soziodemographische Tendenzen sichtbar werden.
Jungeren Menschen, wie z.B. junge Krebsbetroffene, fehlt es an Erfahrungsschatzen im Um-
gang mit der Erkrankung (Schaeffer/Moers 2003, S. 451), weibliche Patient:innen zeigen sich
resilienter im Umgang als mannliche Betroffene (Turner 1976; Tannen 1990; Charmaz 1991
u. 1994) und Patient:innen aus niedrigen sozialen Schichten nehmen weniger Veranderungen
und Einschrankungen in ihren Lebensumstanden als jene aus hoéheren Schichten wahr
(Charmaz 1994; Williams 2000, S. 21). Auch Netzwerkverbindungen weisen unterschiedliche
Tendenzen auf. So wird deutlich, dass v.a. weibliche Netzwerkpartner:innen Unterstiitzungs-
angebote senden (Charmaz 1994; Vlassoff 2007; Corbin/Strauss 2010).

Die flnfte und letzte Unterforschungsfrage versucht sich dieser Dynamik und dem Transfor-
mationsgedanken von Krankheitsverlaufen und Soziodemographie zu nahern. Dabei werden
explizit die zuvor getrennt voneinander abgehandelten Bereiche Alltag und Biographie, Identi-
tat und Rolle sowie Netzwerke verbunden und um sensible Faktoren Zeit, Geschlecht und Alter
erweitert. Das entspricht nicht nur dem mediatisierten Gedanken der Arbeit und bezieht unbe-
wusste, da habitualisierte Medienpraktiken im Geflige sozialer Praktiken ein, sondern lasst

auch auf soziale und individuelle Strukturen blicken. Daher wird folgendes gefragt:

5. Welche kommunikativen und medialen Situationen lassen sich im Spannungsverhéilt-
nis Alltag und Biographie, Identitét und Rollen und soziale Netzwerke und soziodemo-

graphischen Faktoren (ber die Krankheitserfahrung hinweg finden?

Mit diesem Resiimee schlief3t der erste Teil dieser Forschungsarbeit.
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TEIL Il - EMPIRISCHE UNTERSUCHUNG

7. METHODISCHES VORGEHEN

In diesem Kapitel soll der empirische Zugang vorgestellt werden. Dafiir werden eingangs die
in der Einleitung sowie Teil | gestellten Forschungsfragen wiederholt und geblindelt. Anschlie-
Rend wird ein Uberblick tiber die Methode gegeben. Dafiir wird zunachst die Entscheidung fiir
das qualitative Forschen begriindet und anschlieRend das problemzentrierte Interview (PZI) in
seinen Grundzigen sowie der in diesem Forschungsprojekt zugrunde liegender Ausgestaltung
im Gruppenformat erklart. Es folgt die Operationalisierung des Projektes. Dafir wird der Prob-
lembereich skizziert sowie die Themenbldcke und der Leitfaden prasentiert, die Stimuli vorge-
stellt und der Kurz-Fragebogen mit seinen Determinanten gezeigt. Der Zugang zum Feld sowie
die Organisation der Gesprache runden in der Samplebetrachtung die Feldphasenbeschrei-
bungen ab. AbschlielRend erfolgt ein transparenter Einblick in die gewahlte Auswertungstech-

nik der qualitativen Inhaltsanalyse und den typenbildenden Verfahren.

Um die Qualitat dieser Arbeit im Sinne eines grundlegenden wissenschaftlichen Verstandnis-
ses abzusichern, welche allerdings in dem gewahlten Kontext nicht mit denselben Gitekrite-
rien wie quantitative Verfahren gemessen werden kann, wurde sich in erster Linie fir das Kri-
terium der Transparenz entschieden. Transparenz betrifft dabei im Prozess des ,auditing’ das
Offenlegen des Vorgehens, der methodischen Entscheidungen und letztendlich der Ergebnis-
genese im Analyse- und Auswertungsprozess (Flick 2014, S. 420f). Die lickenlose Nachvoll-
ziehbarkeit des Forschungsprozesses im Sinne der Forschungsdokumentation und der ge-

troffenen Entscheidungen ist dabei grundlegendes Ziel dieses Kapitels.

71 FORSCHUNGSFRAGEN IM UBERBLICK

Die zielfihrende Frage dieses Forschungsvorhaben wird folgendermafien formuliert:

FF: Wie zeigt sich die kommunikativ-mediale Transformation junger Erwachsener mit

Krebs im Krankheitsverlauf?

Sie definiert nicht nur die im Erkenntnisinteresse liegende Tatigkeit (kommunikativ-mediale
Praktik), sondern auch eine Zeitdimension im Sinne von Veranderung (Transformation &
Krankheitsverlauf) sowie den Personenkreis (junge Betroffene mit Krebs). Diese drei Elemente

sind damit als problemzentrierende Bereiche der Forschung herausgestellt und werden Uber
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eine Ausdifferenzierung in Unterfragen erganzt. Dabei wird ein Rlickbezug zu Theorien und
dem Forschungsstand bezlglich Alltag/Biographie, Identitdt/Rollen sowie soziale Netzwerke
hergestellt. Sie alle tragen im Verstandnis dieser Arbeit zu kommunikativ-medialen Praktiken

im anvisierten Gesundheitskontext bei.
Die Unterforschungsfragen im Rahmen dieser Qualifizierungsarbeit lauten:

1. Welche Veranderungen in der Anwendung von Kommunikation und (digitalen) Medien

nehmen die Betroffenen im Verlauf ihrer Krebserfahrung wahr?
2. Welche medialen und kommunikativen, biographischen Briiche lassen sich finden?

3. Wie verhandeln die jungen Betroffenen ihre Identitdt und Rollenzuweisung vor dem

Hintergrund ihrer (kommunikativen und medialen) Erlebnisse und Handlungen?

4. Mit welchen bzw. Uber welche sozialen Netzwerke wird kommuniziert und wie wird die

(mediale) Kommunikation erlebt?

5. Welche kommunikativen und medialen Situationen lassen sich im Spannungsverhalt-
nis Alltag und Biographie, ldentitat und Rollen und soziale Netzwerke und soziodemo-

graphischen Faktoren Uber die Krankheitserfahrung hinweg finden?

Die funf Unterforschungsfragen sind dabei aufbauend auf der themenleitenden Forschungs-
frage Uber verschiedene Schwerpunkte gekennzeichnet, welche es in der folgenden Empirie
nachzuspuren gilt. Auf eine Formulierung von (Hypo-) Thesen ex ante wird verzichtet. Einer-
seits, um dem qualitativen Verfahren zu entsprechen, andererseits, um das Forschungsfeld

moglichst offen zu halten.

7.2 QUALITATIVES FORSCHEN UND DAS PROBLEMZENTRIERTE INTERVIEW

Die Auslegung des Forschungsvorhabens im Sinne der im Teil | beschriebenen, theoretischen
Zugange und hier aufgefiihrten Fragestellungen legt ein qualitatives Vorgehen nahe. Begrin-
det wird dieser Entschluss durch die Definitionsabgrenzung qualitativer Sozialforschung zu
quantitativen Verfahren. Flick et al. (2017, S. 13f.) beschreiben, dass qualitative Forschung mit
einer starken Anwendungsorientierung verknUpft ist und den Anspruch hat, Lebenswelten aus
sich heraus und der Sicht der handelnden Menschen zu beschreiben. Die explizite Sichtweise
auf (sozusagen) Einzelfallphdnomene soll zu einem besseren Verstandnis der sozialen Wirk-
lichkeit eben dieser Erscheinungen beitragen. In der Kommunikations- und Medienforschung

ist qualitatives Forschen in empirischen Arbeiten fest etabliert, liefert es doch andere, neue
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und spezifische Zugange und Sichtweisen auf Menschen, Kommunikation und Medien sowie
Alltagspraktiken. Mikos und Wegener (2017, S. 10) erklaren den Vorteil qualitativer Medien-
forschung dahingehend, ,den Alltag und die Lebenswelt der Mediennutzer:innen ,von innen
heraus’ zu verstehen® und zielt damit auf die Erfassung individueller und doch mitunter kom-
plexer Situationen im Mediennutzungsverhalten ab. In diesem Forschungsvorhaben werden
mediale und kommunikative Handlungsprozesse einer bestimmten Patient:innengruppe
(junge Krebsbetroffene) in den Blick genommen. Dabei wird sich explizit auf die jungen Er-
krankten und ihre individuellen Erlebnisse im Krankheitsprozess fokussiert, wobei der Prob-
lembereich auf kommunikative und mediale Praktiken im Wandel zusatzlich eingegrenzt wird.
Bislang herrscht ein Desiderat in der expliziten Verknlipfung von transformierenden Prozessen
rund um Kommunikation und Medien in der medizinsoziologischen Triangulation von Alltag/Bi-
ographie, Identitat/Rolle und sozialen Netzwerken. Daher wurde beschlossen, sich dieser For-
schungslicke und dem somit Unbekannten offen zu ndhern, um intensive Einblicke in indivi-

duelle Alltagsprozesse zu erhalten.

Die Offenheit auf Basis des Einzelfallphanomens fiihrt diese Forschung in die qualitative Rich-
tung. Die Fokussierung auf kommunikative und mediale Transformationsprozesse verortet das
Vorhaben zusatzlich im Bereich der qualitativen Kommunikations- und Medienforschung. Hier-
bei wird im Sinne mediatisierter Kommunikation bewusst auf eine Trennung der beiden Dis-
ziplinen verzichtet, sondern u.a. aufbauend auf Krotz (2007, S. 11f.) Medien und Kommunika-
tion als untrennbar miteinander verbunden verstanden. Sie sind Ausdruck und gleichzeitig Mo-
difikation von Kommunikation, begleiten Veranderungen und ermdglichen Reaktionen und
Adaptionen in verandernden Umgebungen, indem Kommunikationsbedingungen neu ausge-
handelt werden. Mediatisierung als Metaprozess berihrt dabei auf der mikroperspektivischen
Ebene Menschen in individuellen Alltagserleben (in Summe als Lebenslauf und somit biogra-
phischer Erfahrung), Identitatsprozessen und Beziehungen (im Kontext sozialer Netzwerke)
(ebd., S. 12). Insofern scheint in dieser Forschungsarbeit der qualitative Ansatz und die dyna-
mische Verschmelzung der Disziplinen vor dem Hintergrund transformierender kommunikativ-
medialer Praktiken von Krebsbetroffenen in sich verandernden Umgebungen und Situationen

und dadurch benétigten Anpassungsprozessen nur logisch.

Des Weiteren soll die Entscheidung zusatzlich Gber die theoretischen Grundannahme qualita-
tiver Forschung begriindet werden, welche sich aus vier Punkten zusammensetzen (Flick et
al. 2017, S. 22): (1) die soziale Wirklichkeit als ,Ort’ von (individueller) Zuschreibungen und
Bedeutungen, (2) der Prozesscharakter und die Reflexivitat im Erleben dieser Wirklichkeit, (3)
die objektiven Lebensbedingungen im Kontext subjektiver Bedeutungen fir die individuelle

Lebenswelt und (4) die (Re-) Konstruktion der sozialen Wirklichkeit durch kommunikativen
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Austausch. Junge Krebserkrankte erfahren in Kombination der lebensbedrohlichen Erkran-
kung und dem Erkrankungsalter als Lebensabschnitt bzw. lebenslanger Begleiter im Sinne
Chronizitat der Erkrankung eine neue Wirklichkeit, welche individuell mit Zuschreibungen und
Bedeutungen gefillt wird oder werden muss (siehe 1). Krankheiten liegt per se ein Prozess-
charakter inne, welcher in dem Forschungsvorhaben als transformierend im Sinne von aufei-
nanderfolgenden Erkrankungsphasen beschrieben wird (siehe 2). Diese Veranderungen wer-
den individuell von den Betroffenen erlebt und reflexiv in die Wirklichkeit und deren Konstruk-
tion eingebaut. Zusatzlich ist der Prozesscharakter Gber das junge und dynamische Erkran-
kungsalter definiert, welches durch eine Uberaus grof3e Heterogenitat im Sinne psychosozialer
Prozesse und damit verbunden auch Lebenswelten, in welchen sich die betroffenen Individuen
bewegen, verknupft ist. Zu den Lebensbedingungen (siehe 3), welche hier objektiv mit der
Krebserkrankung als unabhangige Variable definiert werden, kénnen sich zudem subjektive
Bedeutungen in individuellen Erfahrungsraumen (z.B. sozial erlebtes Geschlecht und deren
Zuschreibungen oder Altersgruppenzugehdrigkeit und gesellschaftliche Erwartungen bzw.
Vergleichsmdglichkeiten), andern, welche es nachzuspuren gilt. Und schlussendlich gilt es,
diese feinen, im Alltagsleben verankerten Wirklichkeiten, Veranderungen und Lebenswelten
Uber (kollektive) Rekonstruktionsprozesse aufzudecken (siehe 4), was mit dem Mittel der Kom-

munikation und des kommunikativen Austausches am besten gelingt.

Um im Kontext der Forschungstradition qualitativer Sozialempirie das geplante Vorhaben best-
modglich zu l6sen, ist die Entscheidung im zur Verfligung stehenden Methodenspektrum flr
das problemzentrierte Interview (PZI) gefallen (u.a. Witzel 1985; Witzel 2000; Witzel/Reiter
2021). Hopf (1995, S. 178) bezeichnet die Methode als eine Art Kompromissbildung zwischen
leitfadenorientierten und narrativen Gesprachsformen. Es existieren im Leitfaden thematische
Orientierungen gleichberechtigt neben freien Erzahlungen und Artikulationsmdglichkeiten der
Befragten. Damit werden zweierlei Erfolge erzielt: Zum einen schafft der Riickbezug auf das
Thema einen intensiven Einblick in die Materie mit freiem und individuellem Zugang je nach
befragtem Subjekt, zum anderen gelingt durch die Strukturierung eine Vergleichbarkeit der
Gesprache, da Themengebiete Interview Ubergreifend abgehandelt werden kénnen (Kurz et
al. 2007, S. 465). Der Begrinder dieses methodischen Zuganges — Andreas Witzel — selbst
beschreibt das PZI als theoriegenerierendes Verfahren, welches sich aufgrund seines explizi-
ten Dualismus zwischen Vorwissen und Offenheit in einem stets ,induktiv-deduktiven Wech-
selspiel” befindet (2000, S. 1). Dabei versteht sich das PZI als ,Methodenkombination bzw. -
integration®, das sich aus qualitativen Interviews, Fallanalysen, biographische Methoden,
Gruppendiskussionen und Inhaltsanalysen zusammensetzt, wobei die Gewichtung des Ele-
mentes je nach Gegenstandsbezogenheit im Sinne des Forschungsinteresses individuell an-

gepasst wird (Witzel 1985, S. 230). Die Methode wird als eine forschungspraktische Lésung
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zur Einbindung normierter Standardverfahren in komplexen und prozessualen Kontexten de-
finiert und |6st damit zu Teilen die sich kontrahierenden Traditionen von normativen und inter-
pretativen Ansatzen auf (ebd. S. 227f.). Die Verbindung wird folgendermalen begriindet: Zum
einen bewegt sich das Individuum, so frei es auch in seinen Praktiken und Handlungen zu
begreifen ist, gleichzeitig immer in gesellschaftlichen Rahmenbedingungen und dadurch vor-
gegebenen Strukturen. Zum andern stehen im Fokus des PZls Handlungsbegriindungen und
Situationsdeutungen der Individuen, welche sie im Kontext gesellschaftlicher Anforderungen
und somit objektiver Realitdten entwerfen. Die Individuen werden im Sinne interpretativer Pa-
radigmen als selbstverantwortend und selbstbestimmend begriffen, ihre Erfahrungen und Er-
lebnisse in gesellschaftlichen Gegebenheiten als Eigenleistungen definiert (Witzel 2000, S.
1f.). Diese multiperspektivische Verschmelzung lasst individuelle Realitatsentwirfe auf das
normative Objekt verdichten. Im Hinblick der aufgestellten Theorie aus Teil |, in welchem nor-
mative Ansatze zum besseren Verstandnis bereits punktuell zu den interpretativen Zugangen
herangezogen worden sind, ist die Verschrankung positiv zu bewerten und als Bereicherung
und Erweiterung fur die Studie zu verstehen. Fir diese Forschungsarbeit l1asst sich die objek-
tive Realitat bzw. die gesellschaftliche Gegebenheit als Krebserkrankung und den Krankheits-
phasen flr eine junge Betroffenengruppe beschreiben. Die kommunikativen und medialen
Praktiken und insbesondere ihre individuell erlebten und wahrgenommenen Veranderungen
werden dabei subjektiv ausgehandelt und erzahlt — sie sind die Eigenleistungen bzw. die Fol-
gen des eigenen Handelns. Somit soll neben der Theorie zusatzlich mithilfe der Methode ein
verdichteter Blick auf eben jene objektive Realitat junger Krebsbetroffene als Problemgegen-

stand in Bezug auf Kommunikation und Medien in ihrer Vielfalt ermdglicht werden.

Um sich diesem Ziel zu nahern, soll pointiert auf die drei methodischen Grundpositionen ge-
blickt werden, welche das problemzentrierte Interview vertritt: die Problemzentrierung, die Ge-
genstandsorientierung und die Prozessorientierung (u.a. Witzel 1985, Witzel 2000; Witzel/Rei-

ter 2021). Diese werden flr mit den fur diese Studie zentralen Punkte erklart.

Problemzentrierung: Das Problem gilt es im Vorfeld theoretisch und systematisch zu durch-
dringen, da es dem Gesprach als Vorbereitung und in der praktischen Durchflihrung selbst als
Hilfestellung dient. Somit wird innerhalb dieser Methode weniger von einer Forschung rein
explorativen Charakters gesprochen. Vielmehr kommt das PZI in jenen zu erforschenden Ge-
bieten zum Einsatz, in welchem der Gegenstand in seinen grundsatzlichen Strukturen schon
bekannt ist und wo es moglich ist, genauere und spezifische Fragestellungen zu stellen (Ma-
yring 2016, S. 70). Das Problem wird dabei nach Witzel und Reiter (2021, S. 1) als eine ,sozial
bedeutsame Problemstellung mit praktischer Relevanz fur die Gesprachspartner:innen [defi-

niert] [...], zu denen sie sich in ihrer Alltagsperspektive umfassend auf3ern kénnen und wollen®.
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Im Sinne dieser Forschungsarbeit wird das Problem als die Krebserkrankung im jungen Be-
troffenenalter konzipiert. Diese ist per se vorhanden und wirkt sich aufgrund der Krankheits-
struktur und mediatisierten Alltagsumgebungen auf die im theoretischen Teil beleuchteten Be-
reiche von Alltag/Biographie, Identitat/Rollen sowie sozialen Netzwerke aus. Die detailliertere

Erforschung und Ausdifferenzierung ist dabei das erklarte Ziel.

Gegenstandsorientierung: Diese Annahme bezieht sich auf die flexible Handhabung der Me-
thode — je nachdem, wie sich der zu untersuchende Bereich definiert (Witzel 1985, S. 232;
Witzel 2000, S. 3). Das methodische Konglomerat, welches im Hintergrund des PZI hinterlegt
ist und als Basis zur Verfigung steht (z.B. qualitatives Interview, Fallanalyse, biographische
Methode), zeigt sich elastisch in Anpassung und Adaption pro Forschungsgegenstand. Dar-
Uber hinaus lasst sich das Prinzip ebenso auf die praktische Gesprachssituation tbertragen
(Witzel 2000, S. 3). Interviewer:innen ist es mdglich, sich aktiv in die Begegnungen miteinzu-
bringen oder herauszunehmen, aufbauend auf den kommunikativen und interaktivem Vermo-
gen der Befragten. So kann flexibel zwischen Dialogformaten und narrativen Erzahlungen ge-
wechselt werden. Im Kontext dieser Arbeit wurde sich fir ein Gruppenformat (in Anlehnung an
die Gruppendiskussion) entschieden, welches sich fir die Studie allein schon Uber die Teil-

nehmer:innenpartizipation definiert (mehr dazu in Kapitel 7.3).

Prozessorientierung: Darunter wird nach Witzel (1985; 2000) die Gesamtgestaltung des For-
schungsprozesses verstanden. Die Forschung und der Ablauf wird an sich als ein Prozess
gedacht, wodurch folglich unter diesem Aspekt das theoretische Grundverstandnis, der kom-
munikative Austausch in der Interviewsituation selbst und die interpretativen Verfahren im
Deutungskontext der Wissenschaft gefasst werden, welche insgesamt in einem standigen Be-
zug stehen. Er bindet dabei explizit das aus der Grounded Theory entlehnte Sensitizing Con-
cept nach Blumer (1954, zitiert nach Witzel 1985, S. 233) ein. Zudem beruft sich Witzel auf die
gegenstandsbezogene Theorie (= ,,grounded theory approach®) nach Glaser (1978, zitiert nach
Witzel 1985, S. 233), in welcher die Grundidee der Forschung aus einer Aufeinanderfolge in-
duktiver und deduktiver Vorgehensweisen besteht (zu dem Zusammenspiel dieser Vorgehens-
weisen in der Auswertung, siehe Kapitel 7.4). Die Prozessorientierung bindet in Witzels Aus-
fuhrungen (1985; 2000) zusatzlich und explizit das Interview als situativen Gegenstand mit ein.
Voraussetzung fur die erfolgreiche Rekonstruktion von Handlungen und Orientierungen im
Sinne des Erkenntnisinteresses ist Vertrauen. Das Ziel des:der Interviewers:in ist es, einen
kommunikativen Raum zu schaffen, in welchem Befragte sich mit ihren Sichtweisen ernst ge-

nommen und sicher fuhlen.
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Im Gesprach selbst werden aufbauend auf den methodischen Grundlagen des PZIs verschie-
dene Strategien genutzt, um dieses Vertrauensverhaltnis zu schaffen und dem Erkenntnisin-
teresse nachzusplren: Gesprédchseinstieg, allgemeine Sondierungen, spezifische Sondierun-
gen und Ad-hoc-Fragen (Witzel 1985, S. 245f.; Witzel 2000, S. 5f.; Witzel/Reiter 2021, S. 2f.).
Diese Strategien sollen nicht im Detail vorgestellt werden, finden aber Einzug in die Operatio-
nalisierung in Form der anvisierten Themen und des Leitfadens. Diese soll im folgenden Ka-

pitel vorgestellt werden.

7.2.1 THEMEN, LEITFADEN UND GESPRACHSELEMENTE

Im Folgenden wird die Struktur des Leitfadens, seine Themenschwerpunkte sowie Gesprach-
selemente transparent gemacht. Dabei ist das zentrale Thema des Leitfadens gleichzusetzen
mit dem Problemverstandnis, aufbauend auf der Forschungsfrage und dem Uibergeordneten
Interesse der Arbeit. Ziel ist es demnach aufzusplren, welche alltaglichen und biographische
Episoden, Einflissen und Auswirkungen auf Identitat und Rollen sowie Dynamiken in sozialen
Netzwerken fir junge Krebsbetroffene zu finden sind. Dabei werden mediale-kommunikative
Praktiken in Verlauf und Veranderungen (Transformation) der chronischen Erkrankung anvi-
siert. Die Unterthemen sind dabei als Themenblécke eingebunden, um das Problemverstand-

nis im Sinne der Gegenstandsorientierung dezidiert zu verfolgen.

Die thematische Struktur des Leitfadens (ausfuhrlich mit Fragen, Fragebogen und Stimuli im
Anhang zu finden) zeigte sich dabei wie folgt: Zunachst wurde (1) ein Gesprachseinstieg
(Smartphone-Nutzung und Lieblingsapps) als Eisbrecher genutzt. Dieser sollte den kommuni-
kativen Raum offnen, erste Vertrauensbeziehungen bilden sowie eine Art ,Common Sense’
Uber flr den Bereich schaffen. Anschliellend wurde sich in den Bereich retrospektiver Erinne-
rungsleistungen begeben, welche sich auf die theoretischen Dimensionen Alltag/Biographie,
Identitat/Rolle und soziale Netzwerke beziehen. Hier folgten Fragen zur kommunikativ-media-
ler Nutzung im Krankheitsprozess. Diese wurden grob in drei Blécke (= theoretische Dimensi-

onen) untergliedert.

Aufbauend auf dem Lockerungsversuch folgte das erste Themenfeld zu (2) retrospektiven Er-
innerungsleistungen (1) bezuglich kommunikativ-medialer Praktiken in Krankheitsphasen. Da-
bei wurde gezielt auf die biographischen Episoden im Sinne des Krankheitsverlaufes und sei-
nen -phasen eingegangen (z.B. Diagnose, Krankenhausaufenthalte (stationar), Reha-Aufent-
halt). Der Begriff Biographie tragt hier weniger das Verstandnis von Langzeit und Jahrzehnten,

sondern vielmehr von als biographisch als einschneidend zu bestimmenden Erlebnissen —

115



METHODISCHES VORGEHEN

wie die Krankheit Krebs in dem Erkrankungsalter selbst. Somit wurde explizit versucht nach-
zufragen, inwieweit aufgrund des lebenswirksamen Einschnittes eine individuelle Veranderung
in selbst erlebter Kommunikation und der Nutzung von Medien spuirbar wurde. Fragen, die auf
eine Art Vorher-Nachher-Vergleich abzielten (vorher = vor der Erkrankung, ,normal’ gelebte
Alltag) | nachher = nach der Erkrankung = Reha-Aufenthalt als situative Gegebenheit), wurden
vorrangig in den Leitfaden eingebaut. Dabei wurde mithilfe eines integrierten Stimulus und
seiner Erklarung durch die Person selbst versucht, im Gruppenformat die individuelle Reflexion
zu fordern. Zudem erwies sich das Verbalisieren des Stimulus auch dahingehend als vorteil-
haft, als dass es in der Erklarung selbst den dialog-orientierten Austausch in der Gruppe akti-
vierte, indem die Teilnehmer:innen einzeln und aus ihrer Perspektive heraus angesprochene
Aspekte bestatigen oder negieren konnten, wodurch sich ihre eigene, zu reflektierende Erfah-

rung verdichtete.

Darauf schloss sich (3) die retrospektive Betrachtung (llI) zu (Veranderungs-) Prozessen im
sozialen Netzwerk an. Leitende Fragen galten hierbei dem engen sowie erweiterten Netzwerk
(im Sinne von strong und weak ties) und welche Erlebnisse individuell erfahren wurden. Ins-
besondere in Bezug auf kommunikative und mediale Praktiken wurde nach Organisation,
Nahe und Distanz sowie medialer Austausch (z.B. tber das Internet, Foren und Blogger:innen)
gefragt. Das soziale Netzwerk wurde dabei stets sowohl in nah und fern als auch direkt und
indirekt im kommunikativen und medialen Kontext erfragt. Somit sollte versucht werden her-
auszustellen, in welchen Phasen welche Netzwerkbedingungen im Sinne kommunikativ-me-

dialer Praktiken von Betroffenen verhandelt, priorisiert oder auch abgelehnt werden.

Im letzten (4) retrospektiven Teil (lll) wurde sich Gber annahernde Fragen dem vielschichtigen
Prozess von Identitat und den sozialen Rollen (und hier in Uberschneidung mit dem Netzwerk)
gewidmet. Da Identitat und Rollen im Kontext dieser Arbeit immer in Aushandlungsprozessen
im Netzwerk verstanden werden, konnte der Bereich allein theoretisch nicht als abgetrennt
gelten. Uber Neu-Formulierung von Fragen wurde teilweise versucht, sich bereits erwahnten
Bereichen aus einer anderen Perspektive zu nahern. Auch spezifische Erfahrung zu Wahr-
nehmung des eigenen Selbst und den Erwartungen aus dem Netzwerk im Sinne des Fremdbil-
des galt es zu thematisieren. Da diesem Teil im Konzeptionsprozess und den Uberlegungen
zum Leitfaden eine zusétzliche Reflexion zugedacht wurde, die sich durch eigene AuRerungen

im Gruppenkontext zusatzlich entfalten sollte, kam ein weiterer Stimulus zum Einsatz.

Die Themenbereiche sind mit (spezifischen) Sondierungsfragen und Ad-Hoc-Elementen ver-
sehen. Ziel ist es, nicht nur die eigenen Erinnerungsleistungen der beteiligten Personen zu
aktivieren, sondern gerade Uber die Forderung des Austausches in der Gruppe Selbstreflexi-

onsmomente in Form von Zustimmung und Abgrenzung zu erreichen. Die Reihenfolge der
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thematischen Komplexe | bis Il unterliegt ganz im Sinne der Methode keiner festen Struktur

in zeitlicher Abfolge, sondern der Orientierung.

Zuséatzlich existierte ein Kurz-Fragebogen, welcher in der methodischen Uberlegung des PZls
v.a. die Rolle der allgemeinen Abfrage zukommt. Dadurch kann in den Gespréachen ein einfa-
ches Frage-Antwort-Schemata vermieden werden. Die hier abgefragten, soziodemographi-
schen Dimensionen sind dabei jene, welche sich aus dem Forschungsstand heraus als wich-

tige Parameter bereits erwiesen haben. Sie wurden punktuell erganzt (z.B. Tumorerkrankung).

7.2.2 BEACHTUNG DER EXPERT:INNENPERSPEKTIVE

Witzel (1985, S. 230) beschreibt zur Problemzentrierung, dass neben den einzuarbeitenden
und umfangreich zu beleuchtenden Theorien und empirischen Untersuchungen in dem Feld
auch Expert:innenstimmen eingeholt werden sollten. Dartber hinaus sagt er (ebd. 2000, S. 5),
dass ,die Befragten als Expert:innen ihrer Orientierungen und Handlungen® zu begreifen sind
— d.h. sie sind Expert:innen im anvisierten Problembereich. Diese Expert:innenrolle gilt es im
Erhebungsprozesse selbst zu beachten und bertcksichtigen. Im Sinne eines Empowerment
werden Teilnehmer:innen daher explizit (verbal) im Gesprach in diese Rolle von der Forscherin
transferiert und ermutigt, diese anzunehmen. Somit gilt fur dieses Forschungsvorhaben eine
duale Expert:innerolle zu beachten, zu recherchieren und/oder aktiv zuzuweisen. Das geschah
zweierlei: (1) durch die institutionelle bzw. organisatorische Zugehérigkeit® der Forscher:in
und damit verbunden Vorab-Recherche und Intensivierung des Problembewusstseins und (2)
durch die Rollenzuweisungen der befragten Personen als Expert:innen fir den Problemge-

genstand in den Gesprachen selbst.

7.2.3 PRE-TEST, TRANSKRIPTION UND PSEDUONYMISIERUNG

Das Forschungsvorhaben im Rahmen der Qualifikation der Forscherin wurde eigenverantwort-
lich durchgefihrt. Somit kommt dieser Umstand dem Hinweis Witzels (2000, S. 7) nach, dass
Wissenschaftler:innen aufgrund ihres komplexen Problemverstandnisses und -bewusstseins

die Interviews selbst durchfihren und nicht an Hilfskrafte 0.4. abgeben sollten. Um die Logik

32 Einbindung in den interdisziplindrer Rostocker Arbeitskreis (AYAROSA), der sich explizit mit onkolo-
gischen Erkrankungen im Kindheits-, Jugend- und jungen Erwachsenenalter auseinandersetzt und
als Verbund verschiedener Institutionen (Universitét, Universitétsklinikum etc.) und verschiedene Ex-
pertisen und Sichtweisen (Medizin, Psychologie, Soziologie, Kommunikations- und Medienwissen-
schaften) verbindet sowie Einbindung in die Stiftung ,Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit
Krebs“ (DSfIEmK) mit einem bundesweiten Arbeitsnetz aus Expert:innen (medizinische Professio-
nelle sowie Betroffene)
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des Leitfadens mit externen Personen (hier: Masterstudierende der Kommunikations- und Me-
dienwissenschaften an der Universitat Rostock) zu priifen, bevor es in die aktive Feldphase
geht, wurden insgesamt zwei Pre-Tests im Gruppenverfahren als die spater angestrebte In-
terviewsituation vorgenommen. Zusatzlich wurden weitere Rahmenbedingungen (z.B. Zeitli-
mit, Aktivierungspotenzial der Stimuli, Redundanzen und Benefits) kinstlich in diese Pre-Test-
Verfahren eingebaut. Das diente zum einen dazu, die Handhabung der Themenbereiche und
geplanten Stimuli zu testen und zum anderen die zu erwartenden Begegnungen in den kom-
munikativen Situationen zu erproben. Dabei zeigte sich, dass der Faktor Zeit als grofite Her-
ausforderung im Narrativ des Leitfadens zu verstehen war. Allein die geplanten Stimuli brau-
chen Zeit in Erklarung und Bearbeitung, woraufhin wieder Erklarungen seitens der Befragten
folgen sollten. Somit musste der Leitfaden dahingehend Uberarbeitet werden, dass als zweit-
rangig zu erklarenden Fragestellungen bzw. Fragestellungen, die den Problemgegenstand

nicht in seiner Ganze treffen, ad acta gelegt wurden.

In den Interviewsituationen empfiehlt die methodische Beschreibung des PZls, Tonbandauf-
nahmen (mit Zustimmung der Interviewten) zu machen (Witzel 1985, S. 237). Die Vorteile, die
sich daraus ergeben, sind vielfaltig: zum einen kann sich der:die Interviewer:in vollkommen
auf die Gesprachssituation und die -partner:innen konzentrieren. Nonverbale Kommunikation
und/oder Stimmungswechsel kdnnen so (liber Postkripte) zusatzlich und forschungspraktisch
eingefangen werden. Zum anderen dienen diese Aufnahme der Verschriftlichung der Gespra-
che in Form von Transkripten, was nicht nur den Auswertungsprozess erleichtert, sondern
auch die Transparenz im Sinne der Nachvollziehbarkeit der Forschung erhéht bzw. sicherstellt.
Bedingung sind lediglich vollstandige Transkripte, welche im Anschluss vorzuliegen haben. Im
Kontext dieser Forschungsarbeit wurde eben jenes Verfahren gewahlt. Die Transkripte wurden
aufbauend auf den Gesprachsaufnahmen angefertigt. Ihre Genauigkeit wurde darin einge-
schrankt, dass Interjektionen ausgeblendet, Aussagen in Hochdeutsch umfunktioniert sowie
im Prozess sprachlicher Glattung (z.B. im Satzbau) angepasst wurden. Die Veranderungen
erfolgten somit in einem moderaten Rahmen, in welchem keine semantischen, sondern viel-

mehr Syntax bezogenen Korrekturen vorgenommen worden sind.

Schlussendlich soll noch kurz das Verfahren der Pseudonymsierung der Daten benannt wer-
den. Es wurde sich trotz des medizinischen Kontextes, in welchem sich diese Forschung auf-
grund der Patient:innengruppe unweigerlich bewegt, auf eine Anonymisierung der Daten ver-
zichtet. Letztere ist eigentlich insbesondere in der medizinischen/klinischen Forschung ein
gangiger Prozess, in welchem Daten sowohl technisch als auch inhaltlich einer Person nicht
mehr zugeordnet werden kénnen, da alle Variablen ,entkoppelt* (Semler et al. 2005, S. 209)
voneinander in einer Datenbank existieren. Pseudonymisierung ist dagegen als eine Art ein-

geschrankte Anonymisierung zu verstehen, in welcher eine direkte Identifikation einer Person
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immer noch nur unter erheblichen bzw. unverhaltnismafigen Aufwand erfolgen kann, aber
gewisse Variablen an dem Pseudonym gekoppelt bleiben. Im Kontext dieser Forschung betrifft
das v.a. die abgefragten Elemente aus dem Kurz-Fragebogen (z.B. Alter und Geschlecht),
welche als einflussreiche Faktoren auf subjektives Erleben und Handeln verstanden werden.
Eine Loslosung dieser Daten von Aussagen ware somit entgegen des Erkenntnisinteresses.
Far den Schutz der Personlichkeitsrechte im Sinne des geltenden Datenschutzes wurden die
Aussagen losgelost von Namen in die Transkripte und in die Auswertung eingebaut. Lediglich
der Verweis auf Geschlecht und Alter als Zuordnung bleibt bestehen (z.B. weiblich, 22 Jahre).

Weitere Besonderheiten werden im Kapitel 7.5. benannt.

7.3 ZUGANG ZUM FELD UND SAMPLING

Die Studie wurde in als homogen zu definierenden Kleingruppen in Reha-Einrichtungen, wel-
che sich auf junge Krebsbetroffene spezialisiert haben, durchgefiihrt. Dabei ist wichtig zu ver-
stehen, dass der Zugang zum Feld, der Ort der Durchfliihrung sowie die Gestaltung der Ge-
sprache an sich sowohl einen forschungstheoretischen (Gruppenformat) als auch einen for-
schungspraktischen Hintergrund (Zeit in Form von Lange bzw. Gruppengrofie) hat. Im Folgen-
den sollen die Herausforderungen, aber auch Entscheidungs- und Abwagungsprozesse ver-

deutlicht werden.

7.3.1 REHA-KLINIKEN ALS GESPRACHSORTE

Bei jungen Erwachsenen mit Krebs handelt es sich statistisch betrachtet um eine sehr kleine
Patient:innengruppe, was im Zugang zum Feld und dem Sampling an sich zu beachten ist. Die
Frage, wie, in welchem Umfang und in welcher Situation (= Krankheitsphase) diese Personen
angetroffen werden (kénnen), stand somit zentral in den anfanglichen Uberlegungen. Uber die
Einbindung in das Rostocker Netzwerk AYAROSA wurde eine Kooperation mit den in Reha-
Kliniken arbeitenden Psychoonkolog:innen sowie Sozialarbeiter:innen angestof3en. Dieser Zu-
gang wurde theoretisch als wirksam (aufgrund der Retrospektive) und praktisch als leicht um-
setzbar (Zielpersonen per se vorhanden) fur das Vorhaben definiert. Somit wurde die Studie
in zwei Reha-Einrichtungen, welche sich auf junge Krebsbetroffene spezialisiert haben, durch-
gefuhrt.

Rehabilitationsmaflnahmen sind in Deutschland feste, integrative Bestandteile im Gesund-

heitsversorgungssystem. Es gibt verschiedene Rehabilitationsprogramme fir unterschiedliche

119



METHODISCHES VORGEHEN

Krankheitsbilder und sie sind fur alle Altersgruppen offen — so auch fiir onkologische Erkran-
kungen bei jungen Erwachsenen. Die Herausforderungen in der Rehabilitation junger Krebs-
betroffener liegt darin, dass wichtige Lebensaspekte und Entwicklungsprozesse noch nicht
angegangen werden konnten bzw. unterbrochen werden mussten. Das fuhrt nach Beraldi et
al. (2011, S. 22) zu multiplen Krisensituationen, die im Rehakontext ihre Bertcksichtigung fin-
den mussen. Altersgerechte psychosoziale Betreuung (z.B. Zukunftsplanung), Angebote (z.B.
gemeinsame Gruppenaktivitdten) und Gruppenzusammensetzungen (z.B. Altersstruktur) sind
daher von grof3er Bedeutung fiir die jungen Betroffenen und einer erfolgreichen Rehabilitation.
Bedingung flr eine onkologische Rehabilitationsmalinahmen ist, dass diese im ersten Jahr
nach Ende der Akutbehandlung erfolgen muss (Freund et al. 2019, S. 99). Bei weiterem Re-
habilitationsbedarf steht Betroffenen ein zweiter Zyklus offen, der bis zum Ablauf des zweiten

Jahres nach Therapieende erfolgen muss.

Wenige Kliniken in Deutschland haben sich auf die Patient:innengruppe mit eigenen Program-
men und Konzepten spezialisiert und kdnnen somit altersgerechte und adaquate Angebote
anbieten. Zu ihnen gehdren die Rehabilitationsklinik Katharinenhéhe in Baden-Wurttemberg
und Klinik Bad Oexen in Nordrhein-Westfalen. Beide Kliniken bieten rehabilitierende Konzepte
fur einen Zyklus von vier Wochen an. Gleichzeitig wird in der Planung auf eine homogene
Altersstruktur der Gruppe geachtet, wodurch eine starkere Peer-Bindung geférdert wird. Ver-
schiedene erlebnispadagogische Angebote in der Freizeitstruktur (z.B. Klettern oder Wandern)
sind ebenfalls integrale Bestandteile der Reha-Programme. Eigene und abgetrennte Raum-
lichkeiten vom Ubrigen Reha-Betrieb sorgen darlber hinaus flr Abgrenzungsmoéglichkeiten,
welche diesem Bedurfnis in der Jugendphase und im jungen Erwachsenensein entgegenkom-

men (Bad Oexen o.J.; Katharinenhéhe o0.J.).

7.3.2 DAS GRUPPENFORMAT

Fir die Studie wurde sich im Personenspektrum, welches im Kontext des PZIs durchaus als
elastisch in der Anwendung und Kombination gilt (siehe Gegenstandsorientierung) fir das
Gruppenformat entschieden. Der Beschluss fuldt auf zwei wesentlichen Faktoren: (1) die
Grundidee von Gruppendiskussionen als kollektiver Erinnerungsmoment sowie (2) for-
schungspraktische Einbindung in Reha-Tagesplane mit groRtmoglich zu erwartendem Ergeb-

nis.

120



METHODISCHES VORGEHEN

Das Gruppenformat entspricht in seinen Grundziigen am ehesten der Gruppendiskussion, wel-
ches im Kontext der Studie als Rahmenbedingung gilt und Uber die Teilnehmer:innenpartizi-
pation definiert werden kann. Mangold (1973, zitiert nach Witzel 1985, S. 240) weist diesem
Diskussionsformat drei wesentliche Aufgaben zu:
Einmal die Ermittlung ,tiefliegender” individueller Meinungen, spontaner Reaktionen und Kilé-
rung von Fragen intimer Natur, weiterhin erste Uberblicke (iber Meinungsinhalte und deren Va-

riationen und zuletzt Meinungsermittlung unter den Entstehungsbedingungen in der Alltagskom-
munikation zu erfassen. (Mangold (1973, zitiert nach Witzel 1985, S. 240)

Betrachtet man diese Elemente fir das hier vorgestellte Forschungsvorhaben, scheint sich der
methodische Zugang zu rechtfertigen. Ziel ist es, kommunikativ-mediale Praktiken im Sinne
subjektiver Meinungen, aber auch Reaktionen auf andere und damit Verdichtung von ver-
meintlich unbewusst ablaufenden Alltagspraktiken der Betroffenen im Krebszyklus zu untersu-
chen. Die Varianz an Aussagen erweitert den Blick auf die Materie und den Gegenstand. Dar-
Uber hinaus wurde das Gruppenformat auch dahingehend gewahilt, da kollektive Erinnerungs-
leistungen gerade fir jene Phasen angestrebt worden sind, welche von (schwerer) Krankheit,
mitunter Eintonigkeit im Alltag und dadurch bedingtes Vergessen/Verdrangen oder medika-
mentdsen Einfluss sowie eingeschrankte Erinnerungsmoglichkeiten gepragt und beeinflusst
sein kénnen. Das gegenseitige Verstandnis der Gruppenteilnehmer:innen (auf Augenhdhe)
untereinander, die mitunter ahnliche, wenn nicht gleiche Situationen erlebt haben, hilft im Re-
konstruktionsprozess einfacher individueller, kommunikativer und medialer Alltagspraktiken,

die als zielfuhrend fur die Forschung erachtet werden.

Allerdings wird im Rahmen dieser Arbeit nicht von Gruppendiskussionen gesprochen, sondern
es wurde sich fiir das Wort Gruppenformat entschieden. Der Entschluss ist in bewusst gesetz-
ten Abgrenzungen von den methodischen Grundstrukturen der Gruppendiskussion sowie Hin-
wendungen zum PZI zu begriinden. Als nicht-zielfihrende zu definierende Abschweifungen,
d.h. Diskurse, die sich vom Problemgegenstand entfernen, werden explizit und aktiv von
dem:der Interviewer:in umgelenkt. Hier findet ein direkter Eingriff in Gesprachsnarrative statt,
was entgegen der Gruppendiskussion steht, daftir ganz mit dem Problemverstandnis des PZIs
zu vereinbaren ist. Das Problembewusstsein der Forschung wird damit tber Gruppendynami-
ken vor Ort gestellt. Das bedeutet nicht, dass dialog-interaktiver Austausch zwischen den Teil-
nehmer:innen unterbrochen wird, aber er muss von der Forscher:in aufbauend auf den anvi-
sierten Thematiken und dem Leitfaden als zielfiihrend im Gesprach selbst erachtet werden.
Somit wird im Kontext der Arbeit auf den Terminus Gruppendiskussion verzichtet, um fehler-

hafte Zuweisungen in eben diese methodische Ecke zu vermeiden

Neben diesen Uberlegungen wird die Entscheidung auch aus praktischen, pragmatischen Ge-

sichtspunkten begriindet. Obgleich die Forscher:in auf diese keinen direkten Einfluss nehmen
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konnte, erweisen sie sich in Anbetracht der theoretischen Voruberlegungen als beginstigend.
Die Gesprache wurden in die Therapieplane der Teilnehmer:innen von der Verwaltung aktiv
Uber Gruppenzuweisungen, welche ohnehin in der Zusammensetzung der Reha-Zyklen exis-
tiert, eingebunden. Die Gruppenorientierung gilt als wesentliches Element zur erfolgreichen
Durchflihrung einer RehabilitationsmaflRnahme in den anvisierten Kliniken. Diese in den Grund-
zugen des therapeutischen Angebotes bereits hinterlegte Gruppenstruktur unterstitze best-
moglich die forschungstheoretischen Uberlegungen der Forscher:in. Die dadurch oftmals
schon erfolgte soziale Bindung der Teilnehmer:innen untereinander erleichterte den dialog-
interaktiven Austausch, da Hemmschwellen aufgrund existierender Vertrautheit schnell abge-
baut werden konnten. Es sei hinzuzufligen, dass der Vorgang nicht die Freiwilligkeit im Ge-

sprach selbst einschrankte, sondern lediglich einer Ubergeordneten Organisation galt.

Die strikte Planung der Gesprache erwies sich nicht nur als vorteilhaft, sondern in Bezug zum
Zeitmanagement auch herausfordernd. Die Slots unterliegen einem Verwaltungsakt in der Pla-
nung, wodurch sie zeitlich begrenzt waren. Die Gesprache wurden einrichtungsunabhangig
auf eine Stunde in die individuellen Therapieplane eingebunden. Dies ist als Schwierigkeit zu
verstehen, da freie Narrative insbesondere in Gruppenformaten mehr und andere Zeit in An-
spruch nehmen (kénnen). Somit wurde in den Voruberlegungen zu der durchzufiihrenden Stu-
die versucht, durch ein explizites Problembewusstsein dem Forschungsgegenstand gegen-
Uber den zeitlichen Begrenzungen von 60 min einzuhalten, was sich auch in gezielten Trai-

nings in Pre-Tests zeigte.

7.3.3 SAMPLE-UBERSICHT

Insgesamt wurden acht Gruppengesprache in den Reha-Einrichtungen geflihrt. Die Teilneh-
mer:innenanzahl pro Gesprach lag bei zwei (bedingt durch spontane, krankheitsbedingte oder
freiwillige Ausfalle) bis sechs Personen. Die Gruppen wurden zentral von der jeweiligen Klinik-
verwaltung zusammengestellt, wodurch die Forscherin kein Einwirken auf Zusammensetzung
nach Geschlecht, Alter, Krankheitsbild 0.a. hatte. Die Gruppen kénnen als homogen definiert
werden, da sie aufgrund des Klinik-Selbstverstandnisses und -zielen als mehr oder weniger
feste Kohorten pro Zyklus eingeplant werden, wodurch ein gewisser Grad an Vertrautheit zwi-
schen den Beteiligten herrscht — insbesondere gilt das fir die Gesprache in der Katharinen-
héhe.

Uber die Elemente im Kurz-Fragebogen konnten einzelne Angaben zentral und systematisch
abgefragt werden. Diese Aussagen sind als Selbstdefinitionen der befragten Personen zu ver-

stehen: Geschlecht (Zuordnung in rechtlich geltende Geschlechter), Alter (offene Angabe),
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Hochster Bildungsabschluss (Auswahl) und der aktuellen Arbeits- bzw. Lebenssituation (Aus-
wahl). Sollte eine der vorgegebenen Angaben nicht zutreffen, stand es den Teilnehmer:innen
frei, eine eigene Bezeichnung zu wahlen. Zusatzlich wurde das Krankheitsbild (offen) erfragt.
Auf eine Ausweisung der Tumorerkrankung wird trotz dieser Erfassung folgend verzichtet.
Diese Entscheidung wird einerseits durch die Vielfalt der benannten Tumorerkrankungen so-
wie zum Teil diagnostizierten Rezidive begriindet. Zum anderen fehlt der Forscherin fir eine
Analyse und Verknupfung der erfassten Daten mit dem Krankheitsbild das intensive medizini-
sche Verstandnis, wodurch die Auswertung und Analyse sich nicht mehr im Bereich der Vali-
ditat bewegen wirde. Stattdessen zeigt sich der Verweis in den erfassten Eigenaussagen auf
stationdre Aufenthalte und nicht-stationédre Aufenthalte in der spateren Analyse hilfreich. Zu-
dem ist eine Diagnosestellung und das Aufzeigen des Krankheitsbildes auch aus Pseudony-
misierungsgrunden von der Forscherin abgelehnt worden, da die Kohorte rund um junge
Krebsbetroffene zu klein ist und durch die Offenlegung des Erhebungsjahres (2018) und des
Erhebungsortes (Kliniken) potenzielle Ruckschlisse erfolgen kénnten. Das Sample kann in

Tabelle 3 eingesehen werden.

74 AUSWERTUNGSSTRATEGIEN

Auf Basis der Transkripte wurden die getatigten Aussagen der Teilnehmer:innen einer Analyse
und damit verbunden Auswertung unterzogen. Ziel war es, ingesamt acht Gruppengesprache
und Aussagen von 39 Teilnehmer:innen zu analysieren. Bei der Wahl der Auswertungsstrate-
gie muss dem Grundtenor der Methode des Problemzentrierten Interviews (PZI) selbst Rech-
nung getragen werden, indem ein in irgendeiner Art und Weise ,induktiv-deduktives Wechsel-
spiel” erfolgt (Witzel 2000, S. 2). In dieser Arbeit wurde sich fur die praktische Anwendung der
inhaltlich strukturierenden, qualitativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2018) und darauf auf-
bauend Typenbildung entschieden, da sie sich explizit auch fir problemzentrierte Interviews
eignen (S. 97).

Kuckartz beschreibt seine Form der Auswertung als interpretativ, in welcher Codierungen im
Sinne menschlichen (forschungssubjektiven) Verstehens vor dem Hintergrund der Interpreta-

tion, Klassifikation und Bewertung vorgenommen werden (ebd. S. 27).
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Gruppengesprache (N=8)

Gruppe 1 =4 Teilnehmer:innen Gruppe 5 = 2 Teilnehmer:innen
Gruppe 2 = 6 Teilnehmer:innen Gruppe 6 = 6 Teilnehmer:innen
Gruppe 3 = 6 Teilnehmer:innen Gruppe 7 = 5 Teilnehmer:innen
Gruppe 4 = 6 Teilnehmer:innen Gruppe 8 = 4 Teilnehmer:innen

N=39 Teilnehmer:innen

Geschlecht (Selbst-ldentifikation)

weiblich: n=17 mannlich: n=22

Alter (Eigenaussage)

18 bis 25 Jahre: n=22 26 bis 39 Jahre: n=17

Hochster Bildungsabschluss (Eigenaussage)

Hauptschule / Mittlere Abitur / Bachelor / Master: Keine Angabe:
Reife: n=9 n=10 n=20

Arbeits- / Lebenssituation (Eigenaussage)

Schiiler:in / Student:in: Arbeitend: (friih) verberentet: Keine Angabe:
n=15 n=16 n=1 n=7

TABELLE 3: DAS SAMPLE

Dabei wird in sieben Aspekte der inhaltlich strukturierenden, qualitativen Inhaltsanalyse unter-

schieden (S. 100f.): (1) der initiierenden Textarbeit, indem wichtige Textstellen markiert und

Memos verfasst werden; (2) die Entwicklung von thematischen Hauptkategorien in Bezug auf

die Forschungsfrage; (3) das Codieren des vollstandigen Materials bezlglich der aufgestellten

Kategorien; (4) die Zusammenstellung der Textstellen pro Kategorie; (5) das induktive Bestim-

men von weiteren Kategorien (= Subkategorien) am Material; (6) das erneute Codieren des

Material mit Rlickzug auf das ausdifferenzierte Kategoriensystem sowie das erneute und kom-

plettierende Zusammenstellen der Textbausteine; und (7) die einfache Analyse und mégliche

Visualisierungen der Erkenntnisse. Kuckartz empfiehlt dabei computergestitzte Verfahren im
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Zusammenhang mit der Anwendung der Methode, welche innerhalb dieses Forschungspro-

jektes allerdings nicht zum Einsatz kamen.

Aufbauend darauf wurde das Material einem typenbildenden Verfahren unterzogen. Hier er-
weist sich ebenfalls die Wahl der Analysetechnik im Sinne Kuckartz (2018) als hilfreich, da
sich das vorab beschriebene Vorgehen der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse als ziel-
fuhrende Vorarbeit zur Typenbildung zeigt. Die Typenbildung selbst wird im Kontext dieser
Forschung als wichtig erachtet, um der Heterogenitat des Forschungsfeldes rund um junge
Betroffene mit Krebs explizit Rechnung tragen zu kénnen. Diese Verschiedenartigkeit (bedingt
durch (a) der Spannbreite im Alter der Betroffenen und darauf aufbauend (b) der psychosozi-
alen Entwicklungsprozesse erfordert nach Auffassung der Forscherin aufbauend auf dem Ma-
terial eine Ausweisung in Typen. Die in Kuckartz beschriebene und herausgestellte Bedingung
in der Zusammenfassung von Merkmalen in Kombination und dadurch Verallgemeinerung des
erfassten Materials ermdglicht eine Bildung von Typen, die sich mdglichst unahnlich sind und
somit als heterogen prasentieren (Kuckartz 2016, S. 41; Kuckartz 2018, S. 146). Sie sollen
damit vertiefende Einblicke in den anvisierten und problematisierten Forschungsgegenstand
ermoglichen. Gleichzeitig wird aufgrund der Ausrichtung der Forschungsarbeit im Kontext der
Gesundheitskommunikation und damit verbundenen anvisierten Wissenserweiterung um die
Belange junger Krebsbetroffener fiir fachpraktische Implementierungen im Gesundheitskon-
text ((medizinische) Professionelle, (medizinische) Organisation, (medizinisches) Netzwerk)

eine Typenbildung als sinnvoll erachtet.

Kuckartz (2018, S. 147f.) beschreibt beim Vorgehen fiinf Phasen, welche es zu beachten gilt:
(1) die Bestimmung des Merkmalsraums; (2) die Gruppierung der einzelnen Falle und somit
Ausbildung einer Typologie; (3) die Beschreibung im Detail; (4) die Zuordnung der Einzelfalle
pro gebildeten Typen; und (5) die Zusammenhangsanalyse. Diese Phasenbeschreibung zeigt
offensichtlich, dass sich daher der erste Schritt einer Inhaltsanalyse insbesondere in der Merk-
malsauspragung mehr als sachdienlich fir den Aufbau von Typen erweist. Mit einem Geflihl
fur das Material, einem ausgefeilten Kategoriesystem und den dazugehdrigen Haufigkeiten
kénnen sich Merkmale in Bestimmung ihrer Gemeinsamkeiten und Abgrenzungen im Sinne
einer Typologie leichter und besser zuordnen. Innerhalb dieser Forschungsarbeit wurde sich
fur polythetische Typen und damit einer natirlichen Typologie entschieden, welche explizit
induktivam empirischen Material herausgebildet wird (ebd., S. 150f.). Innerhalb ihrer zugewie-
senen Typengruppe sind die Individuen mdglichst homogen, auf3erhalb und in Abgrenzung zu

anderen Typen dagegen heterogen.

125



METHODISCHES VORGEHEN

Um die Qualitat der Ausarbeitungen im Sinne eines wissenschaftlichen Verstandnisses nach-
vollziehbar zu machen, wurden das Vorgehen und die Codierschritte festgehalten. Sie sind im

Anhang zu finden.

Theorie Forschungsstand Expert:innen

Umfassendes Problemverstandnis im Verstiandnis des PZIs

Kommunikativ-mediale Praktiken im Transformationsprozess
» abduktiver Aspekt

Bezug auf Alltag & Biographie, Identitét & Rollen und soziale Netzwerke

N 4

Operationalisierung B .| Gruppengesprédche
Durchfiihrung
° Themenblécke & Leitfaden - Reha-Einrichtungen in
« Stimuli * Problemorientierung Deutschland
* Kurz-Fragebogen - Gegenstandsorientierung » N=8 mit 39 Teilnehmer:innen

* Prozessorientierung

¥

Auswertung

Theorie

induktiv-deduktives Wechselspiel

Datenmaterial

Qualitative Inhaltsanalyse Typenbildung
Inhalltlich strukturierend, fallzusammenfassend,
horizontal vertikal

ABBILDUNG 5; DER FORSCHUNGSPROZESS IN DER UBERSICHT

7.5 ZUSAMMENFASSUNG

Insgesamt handelt es bei diesem Forschungsprojekt um einen qualitativen, empirischen Zu-
gang zu der Thematik, welcher Gber das Problemzentrierte Interview gelést wurde. Das Grund-

verstandnis der Methode lasst sich dabei folgendermalfien beschreiben:
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Forschende nutzen die Dynamik der Interviewsituation, um das eigene Problemversténdnis zu
erweitern und neuartige Aspekte zu entdecken (abduktiver Aspekt), indem sie ihr bereits vor-
handenes Wissen (deduktiver Aspekt) in Forschungsgesprdchen mit subjektiven Alltagsper-
spektiven (induktiver Aspekt) in einen Austausch bringen, der Verstdndnis und Interpretation
generiert und konsolidiert. (Witzel/Reiter 2021, S. 1)

Fir das Forschungsvorhaben selbst bedeutet das im abduktiven Aspekt das Nachspuren kom-
munikativ-medialer Praktiken im Transformationsprozess — im Kontext von Alltag unBiogra-
phie, Identitdt und Rollen sowie soziale Netzwerke mit expliziter Einbindung soziodemographi-
scher Werte (z.B. Geschlecht). Das induktiv-deduktive Wechselspiel wird dabei in die Auswer-
tung selbst transferiert. Mittels der qualitativen Inhaltsanalyse (inhaltlich strukturierend) und
einer auf diesem Kategoriesystem aufbauenden Verstandnis fur die Merkmalsauspragung wird
fur die praktische Implementierung der Arbeit eine Typologie geschaffen.
In der folgenden Grafik wird der Forschungsprozess pragnant zusammengefasst und visuali-

siert:

8. AUSWERTUNG | - KATEGORIEN

Innerhalb dieses Kapitels werden die herausgearbeiteten Kategorien vorgestellt. Es wird sich
an dem thematischen Aufbau aus Teil | angelehnt, wodurch sich drei wesentliche Unterkapitel
fur die Bereiche ,Alltag/Biographie’, ,Identitat/Rolle sowie ,soziale Netzwerke’ ergeben. Pro
Teilgebiet wird es eingangs eine einfihrende Beschreibung der Erkenntnisse sowie eine ta-
bellarische Ubersicht der Kategorien mit Ankerbeispielen geben. Sie dient dazu, einen Uber-
blick fir das herausgearbeitete Thema aufbauend auf der Inhaltsanalyse zu schaffen. An-
schlieRend folgen Kategorien und Unterkategorien in einer detaillierteren Ubersicht, um die
herausgearbeiteten Dimensionen zu verdeutlichen. Auch hier werden Beispiele aus dem Ma-
terial unterstitzend mit hinzugezogen. Sofern soziodemographische Erkenntnisse in Zusam-

menhang mit den Kategorien gewonnen werden konnten, werden diese angesprochen.

8.1 VERANDERTER ALLTAG UND EVALUIERTE BIOGRAPHIE

In der Analyse zeigt sich, dass sowohl Alltag als auch Biographie vor dem Hintergrund der
gesundheitlichen Herausforderung der Krebserkrankung eine dynamische Rolle von den Be-
troffenen zugesprochen bekommen. Der Alltag sowie das zeitlich-lokale Alltagsgefiige im

Sinne der Routine wird von den jungen Betroffenen als angegriffen bzw. gestért beschrieben.
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Es wird explizit ein ,Verlust’ thematisiert. Krankenhausaufenthalte und Leerzeiten flihren dazu,

dass man sich Medien und deren Inhalten vermehrt zuwendet, um sich abzulenken, der auf-

kommenden Langeweile zu begegnen und Situationen zu entfliehen. Dabei spielen technische

Komponenten (Gerate und Internetverbindung) eine elementare Rolle.

Gleichzeitig zeigt sich in den Gesprachen eine explizite Schnittstelle zwischen physischem

und psychischem Vermégen und der Medienwahl. Betroffene beginnen, neue Prioritaten zu

setzen und reflektieren in retrospektiven Aufzeichnungen (nachhaltige) Veranderungen im

Kontext der eigenen Mediennutzung. Dabei sind diese Prozesse von Priorisierungen und Eva-

luierungen nicht allein auf alltagliche Praktiken (z.B. den Mediengebrauch) zurtickzufihren,

sondern es lassen sich ebenso biographische Dimensionen finden.

Verdnderter Alltag und evaluierte Biographie

Storung und (Re-) Organisation

Unterkategorien: Alltagsverlust; Langeweile, Ablenkung und Eskapismus; technische Infrastruktur

Routinierte Alltagsstrukturen der Teilnehmer:innen werden gestort und aus dem Gleichgewicht gebracht.
Neue ,Leerzeiten’ miissen gefiillt werden. Der Einsatz von (sozialen) Medien dient dabei (1) dem Uberwin-
den dieser leeren Zeiten. Auch (2) helfen diese Medien, Umgebungen und Therapien fiir Momente verges-
sen zu lassen (Eskapismus) und (3) dienen dazu, sich aufgrund gewisser therapeutischer MalRnahmen
nicht allein zu fiihlen. Die alltaglichen Stérungsmomente und Organisationsvorgange lassen sich zusatzlich
in der technischen Infrastruktur (Gerate, Internetverbindung) finden.

Beispiel: ,Die Aktivitét, die war eigentlich gar nicht da, aber die Dauer. [...] Und ich hatte auch keine andere
Méglichkeit. Ich lag sechs Monate auf der isolierten Station und was macht man da den ganzen Tag, aul3er
irgendwelche Videos angucken?! Also die Dauer, die Nutzung, die wurde viel ldnger.” (ménnlich, 23 Jahre)

Erleben und Bewiltigen

Unterkategorien: Kérperliche Konstitution und Vermégen; Stress und Uberforderung; Flucht vor Erwartun-
gen; Mittel gegen Allein-Sein

Die Teilnehmer:innen besprechen Momente in ihrem Krankheitsverlauf, in welchen sie explizit von (gewis-
ser) Mediennutzung Abstand genommen haben. Es entsteht dabei der Eindruck, dass dies ganz bewusst
und reflektiert passiert. Das Ausbrechen aus normalen medialen Alltagspraktiken, die in gesundem Zustand
angelernt wurden, wird hier gezielt iberdacht und an das tagliche Wohlbefinden angepasst. Gleichzeitig
besitzen Medien die Méglichkeit, Betroffene aus (sozialen) Verantwortungen und Erwartungen entfliehen zu
lassen sowie werden aktiv dafiir eingesetzt, gegen Einsamkeitsgefiihle anzukampfen.

Beispiel: ,Irgendwann konnte man auch einfach kérperlich gar nicht mehr antworten und dann habe ich halt
irgendwann einmal alle Kréfte zusammengerafft und geschrieben: ,Leute, seid mir nicht bése. lhr kbnnt
gerne schreiben, aber das heil3t nicht, dass ich es wirklich lese oder dass ich antworte.” (weiblich, 29 Jahre)

Prioritaten und Veranderungen

Unterkategorien: Priorisierung; Wahrnehmung von Verénderungen

Die Erkrankung verandert die Teilnehmer:innen - und so auch ihren medialen Umgang im Alltag. Sie wah-
len bewusst, was ihnen (gesundheitlich) guttut und priorisieren Inhalte fiir sich. Die Veranderungen des bis
dato gelebten ,normalen® und alltaglichen medialen Habitus werden retrospektivisch bewusst kommuniziert.

Beispiel: ,Mein Leben macht jetzt vielmehr Sinn und ich lebe viel aktiver, anstatt jetzt einfach die ganze Zeit
mein Leben preiszugeben [...]. Dieses Profilieren ist einfach weggefallen.” (ménnlich, 22 Jahre)
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Biographische Bedeutung, Evaluation und Neuausrichtung

Unterkategorien: Verdréngung; positiver Perspektivwechsel

Biographische Dimensionen fiir junge Krebsbetroffene sind dialektisch zu verstehen. Zum einen soll die Er-
krankung nicht bestimmend fiir das Leben sein, da die Schwere der Diagnose oftmals nicht leicht zu hand-
haben ist. Betroffene berichten von Verdrangungsmustern, um besser bzw. leichter mit dem biographischen
Einschnitt leben zu kénnen. Zum anderen wird von Betroffenen ein positiver Perspektivwechsel aufbauend
auf der Krebserkrankung erzahlt, indem sie fiir sich neu priorisieren, evaluieren und Starke zeigen.

Beispiel: ,Man lernt, auch die kleinen Dinge zu schétzen. Also einfach mal ohne Schmerzen gehen. Oder
einfach mal nur zu gehen. Oder einfach mal selber essen zu kbnnen. Irgendetwas essen zu k6nnen.” (weib-
lich, 27 Jahre)

TABELLE 4: ALLTAG UND BIOGRAPHIE: KATEGORIENUBERSICHT

8.1.1 STORUNG UND (RE-) ORGANISATION

Es zeigte sich in den Gesprachen mit Betroffenen, dass ihre Alltagsstrukturen durch die Krebs-
diagnose sowie -behandlung empfindlich gestort werden. Gelebte routinierte Ablaufe sind aus
dem Gleichgewicht gebracht und als ,normal’ empfundene Aktivitdten im zeitlichen Tagesab-
lauf, z.B. Arbeit/Schule oder Freizeitbeschaftigungen mit Freund:innen und der Familie, mis-
sen aufgrund der neuen, gesundheitlichen Beeintrachtigung ausgesetzt werden. Es entstehen
bis dahin unbekannte ,Leerzeiten’, die es zu flllen gilt. Medien sind aufbauend auf den Aus-
sagen der jungen Krebsbetroffenen ein probates Mittel, um diese Zeitraume zu fillen, dem
neuen, unbekannten Umfeld, welches aufgrund der Krankheit selbst mitunter negativ empfun-
den wird (z.B. Krankenhausaufenthalte) zu entfliehen sowie auch unangenehme Geflhle wie
Allein-Sein aktiv anzugehen bzw. zu umgehen. Der gestorte Alltag wird von jungen Krebsbe-
troffenen medial neu organisiert und geflllt. Die Stérungen beziehen sich aber nicht allein auf
individuelle und zeitlich gebundene Strukturen, sondern auch auf technische Bedingungen im

Zusammenhang mit Krankheitserfahrungen.
Berichte von Alltagsverlusten

Betroffene berichten, wie ihnen der routinierte Alltag im Kontext der Krankheitserfahrung ver-
loren ging. Weiblich, 30 Jahre erzahlt von einer Art ,Medienexplosion’, die sie in ihrem Nut-
zungsverhalten erkannt habe:
Netflix und Prime-App, sie sind dann auch explodiert, wenn einem langweilig war. Dann hat man
da, weil3 ich nicht welche Serien Stunden lang nacheinander geguckt oder so. Das war vorher

auch nicht so, weil man ja einen Alltag hat. Man war arbeiten, man konnte seinen Hobbys nach-
gehen und so. Und dann musste man gucken, wie man es anders macht. (weiblich, 30 Jahre)
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Gleichzeitig wird in der Aussage von der weiblichen Betroffenen der Wunsch nach Neuorga-

nisation von Alltagsstrukturen und -routinen deutlich.

Mannlich, 23 Jahre beschreibt, dass er eigentlich flr sich keine andere Mdglichkeit empfunden
habe, leere Zeiten zu flllen, als mit Medien.
Ich habe es [das Smartphone] schon héufiger genutzt. Haufiger, als ich es zu Hause getan

hétte, so in meinem normalen Alltag. Weil: Was sollte ich machen? Ich lag da den ganzen Tag
im Bett und dann blieb mir gefiihit gar nichts anderes (ibrig, sage ich mal. (ménnlich, 23 Jahre)

Mannlich, 22 Jahre bringt zusatzlich das Krankenhaus als zentralen Therapieort mit ein. Ent-
gegen einem hauslichen Aufenthalt scheinen ausgelagerte und lokal gebundene Therapieorte
zusatzlich Gefuhle von Alltagsverlust und Leerzeit zu bestarken.
Ich habe quasi von einem Jahr zwei Drittel der Zeit fast im Krankenhaus verbracht und
dadurch... ja, man kriegt Besuch. Aber man hat halt auch viel Freizeit. [...] Vielleicht hat das

auch weniger was mit dem Krebs zu tun. [...] Man hatte einfach keinen normalen Alltag mehr.
(mdnnlich, 22 Jahre)

Die Krankheit als Ausléser von Stérerfahrung sowie die Folgeerscheinung des gestorten All-
tages mit dem neuen Ubermal an Zeit kénnen zu belastenden Empfindungen von Betroffenen
fuhren. Re-Organisationen von Alltagsstrukturen und -routinen sind individuelle Prozesse. Der
leichte Zugang zu Medien und deren Unterhaltungsangebote sind per se als positiv zu bewer-
ten, da sie unkompliziert diese Zeiten fullen. Allerdings scheinen fur einzelne Betroffene auch
keine adaquaten Alternativen zu existieren, wodurch eben dieser neue Medienkonsum als
wahllos empfunden wird. Gleichzeitig ist es wichtig zu beachten, dass Therapieorte (hauslich
vs. Krankenhaus) Geflihle von Alltagsverlust beeinflussen kénnen. Zudem fallt in der Auswer-
tung auf, dass der Alltagsverlust von den mannlichen Betroffenen starker wahrgenommen wird
als von weiblichen Betroffenen. Letztere zeigen selbst bei dem Abhandenkommen der Alltags-
strukturen eine andere Motivation, eben jene neu zu organisieren und somit Alltagszeit zu

fullen.
Langeweile, Ablenkung und Eskapismus

Im Zusammenhang mit Alltagsverlust und der Fullung von Leerzeiten mit Medien sind weitere
Geflihle und Empfindungen von Betroffenen zu nennen: Langeweile, Ablenkung und Eskapis-
mus. Weiblich, 27 Jahre beschreibt es wie folgt:

Jetzt seit der Erkrankung bin ich eigentlich auch nur noch daran [am Handy]. [...] Es war lang-

weilig. Du kannst nichts machen. Du liegst rum und dann guckst du halt die ganze Zeit auf dem
Handy. (weiblich, 27 Jahre)

Weiblich 20 Jahre erzahlt, wie einzelne Medienangebote die als langweilig wahrgenommenen

Momente in Therapien fiillen kdnnen.
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YouTube halt, weil man sich da stundenlang irgendwas angucken kann und ja und wenn es
gerade langweilig ist, gerade halt bei den Translationen, wenn man alleine im Zimmer ist und
die Schwester steht jetzt auch nicht immer neben einem und kann mit einem reden. (weiblich,
20 Jahre)

Dabei werden Medien nicht allein schlichtweg als Mittel gegen Langeweile definiert, sondern
die Betroffene weist darauf hin, dass sie gleichzeitig als eine Art Ersatz fur menschliche Kon-
takte funktionieren. Medien sind damit nicht unbedingt das Mittel erster Wahl, sondern werden

ausweichend und als Ausgleich zwischenmenschlicher Begegnungen genutzt.

Mannlich, 20 Jahre berichtet zusatzlich, wie Medien und deren Inhalte fir Fluchtmomente aus
der aktuellen Situation sorgen und die Krankenhausumgebungen vergessen lassen. Sie sor-
gen fir gezielte Ablenkung.

Einfach, um sich von den ganzen Strapazen auch mal ablenken zu kénnen. (ménnlich, 20
Jahre)

Gleiches erlebt mannlich, 20 Jahre:

Und wenn mir langweilig war, wollte ich YouTube gucken oder was lustiges, damit es mir besser
geht und einfach vergessen, dass ich Krebs habe und im Bett liege. Ich war ja isoliert in einem
Raum und ganz alleine und hatte die meiste Zeit keinen Menschen zum Sprechen oder sonst
jemanden. (ménnlich, 20 Jahre)

Doch auch dieser Betroffene weist darauf hin, dass Medien gezielt dann gebraucht werden,

um ,menschenleere’ Zeiten zu fillen.
Technische Infrastrukturen im Alltag

In den vorherigen Kategorien ist die Bedeutung von Medien im Kontext von Alltagsverlusten
oder als Fullmomente beschrieben. Doch bedarf der Nutzung auch eine gewisse technische
Infrastruktur. Betroffene klassifizieren dabei zwei Dimensionen: die Bereitstellung von techni-

schen Geraten sowie Internetverbindungen.

Nicht-hausliche Therapieorte (z.B. Krankenhaus) werden als zusatzliche, stérende Alltagsmo-
mente definiert. In der Organisation und Fullung von Leerzeiten kommen Medienangebote zu
Hilfe. Die Bedeutung von Medien als Gerate, um eben jene Inhalte konsumieren zu kénnen,

ist den Betroffenen Uberaus bewusst. So berichtet mannlich, 22 Jahre:

Ohne Smartphone wére ich, glaub ich, im Krankenhaus durchgedreht. (ménnlich, 22 Jahre)

Zusatzlich wird die Vielfaltigkeit in der Nutzung von den Betroffenen beschrieben. Mannlich,
20 Jahre berichtet Gber die Mdglichkeit der Kommunikation nach aul3en, wahrend mannlich,
20 Jahre beschreibt, wie verschiedene technische Medien unterschiedlichen Zwecken dienen

konnen - in seinem Fall der Laptop, der sich besser eignet, um Filme zu gucken:
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Mit dem Handy konnte man eben auch Kontakt nach Hause haben. Das war halt eben recht
wichtig. (ménnlich, 20 Jahre)

Aber als ich dann [im Krankenhaus] einen Laptop hatte, war schon schon viel cooler. Man
konnte auch einfach besser Filme anschauen, wo ich dann auch einfach mal runtergeratzt bin.
(ménnlich, 20 Jahre)

In der Analyse fallt auf, dass die Wichtigkeit und Bedeutung technischer Gerate nicht nur, aber
haufiger von mannlichen Betroffenen angesprochen wird. Die weiblichen Betroffenen haben
in den Gesprachen wenig explizite Referenzen auf die Medientechnik als Gerat gegeben, son-

dern argumentieren vielmehr auf inhaltlicher, zeitfillender Ebene.

Doch nicht nur die schlichte Verfligbarkeit von Geraten wird genannt, sondern auch die Inter-
netverbindung. Sie wird von den Teilnehmer:innen als wichtig empfunden, denn sie ermoglicht
die explizite und auch inhaltliche Nutzung der Gerate: Kommunikation nach auf3en (z.B. Uber
WhatsApp), die Flucht aus der Krankenhauswelt (z.B. tiber Netflix), die Uberbriickung von
Leerzeiten (z.B. mit YouTube) oder Informationen zum Krankheitsbild recherchieren (z.B.
Google). Eine schlechte Internetverbindung bzw. eine nicht vorhandene wird als negativ be-
wertet. Die eigene Situation wird dadurch erschwert wahrgenommen. Dabei zeigt sich in der
Analyse, dass in den Gesprachen nicht funktionierende und schlechte Verbindungen eher von
mannlichen Betroffenen angesprochen und kontextualisiert werden als von weiblichen Be-
troffenen. So berichten mannlich, 20 Jahre, mannlich, 22 Jahre und mannlich, 21 Jahre fol-
gendes:

In den ersten Wochen hatten wir im Krankenhaus (berhaupt kein Internet und es hat sich an-

gefiihlt wie die Hélle. Die Zeit verging libelst langsam. Und ich splirte diese ganze Krankenhaus-
Atmo viel intensiver. (ménnlich, 20 Jahre)

Gerade auch auf meinem Zimmer war nicht das beste WLAN oder (iberhaupt kein WLAN und
letztendlich musste ich immer gucken. Ich hatte keine Lust, die ganze Zeit im kalten Aufent-
haltsraum zu sitzen und auf dem ekligen Sofa zu sitzen. Dann hab ich mir gesagt: ,Okay - dann
verzichte ich darauf’ (ménnlich, 22 Jahre)

In den Zimmern ist halt nichts angekommen. Bedeutet also, nur auf dem Flur. Und wenn es
einem richtig schlecht gegangen ist, dann hat man es nicht mehr rausgeschafft. Ja - dann ging
halt nichts. (ménnlich, 21 Jahre)

Eine gute und kostenfreie Internetverbindung wird vor allem von Studierenden durch das Sys-
tem eduroam berichtet. Doch der Zugang obliegt einer gewissen Statusgruppe (eingeschrie-
bene Studierende) in spezifischen Ortlichkeiten (Universitatskliniken), wodurch eine soziode-
mographische Trennung verschiedener Gruppen in den Gesprachen offensichtlich wird. Es
scheint vielfach, dass eine gute (kostengunstige/-freie) Internetverbindung und damit eine als
,gut® empfundene Zeit im Krankenhaus mit dem Bildungshintergrund zwangslaufig zusam-
menhangt bzw. ein Zugang dazu nur Uber das eigene Netzwerk und seine Verbindungen

(Freund:innen/Familie) ermdglicht werden kann. Mannlich, 20 Jahre sagt folgendes:
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Ich war in einer Uniklinik und habe von meinem Bruder und meiner Freundin den eduroam-
Zugang bekommen. Dann war alles okay. (ménnlich, 20 Jahre)

Fehlt der Zugang und ist das Internet kostenpflichtig, kann es insbesondere bei langeren sta-
tionaren Therapieaufenthalten nicht nur zu emotionalen, sondern auch zu finanziellen Belas-

tungen auf Seiten der Betroffenen fuhren:

Es [das Internet] war eher so mittelméRig bis schlecht. Also von der Qualitét her, von der Schnel-
ligkeit her. [...] Also ich war in mehreren Krankenhdusern auch, wegen Vorerkrankungen und
so. Und ja, bei dem einen kostet es dann 5 EUR pro Woche, bei dem anderen 2 EUR am Tag.
Also das ist auch nicht gerade billig gewesen. Aber man muss es nutzen. Weil sonst sitzt man
da und kann nichts machen. Nur den Fernseher anstarren. Und dann musst du dir den noch
teilen mit dem Bettnachbarn und der guckt dann wahrscheinlich nur ARD. (ménnlich, 28 Jahre)

Allerdings sei in dem Zusammenhang auch zu erwahnen, dass einige Krankenhauser von den
Betroffenen sowohl kostengtlinstiges bzw. kostenloses als auch gutes W-LAN zur Verfligung

stellten.

8.1.2 ERLEBEN UND BEWALTIGEN

Betroffene berichten, wie Medien sie im Krankheitsverlauf selbst begleitet und wie sie stellen-
weise zur Bewaltigung der Situation beigetragen haben. Auffallend ist die Reflexion des eige-
nen Medienkonsums vor dem Hintergrund gesundheitlicher Rahmenbedingungen. Medien
dienen explizit Unterhaltungsmomenten und lassen situativ (sozialen) Erwartungen entfliehen.
Die alltaglichen Medienpraktiken, angelernt und praktiziert im gesunden Habitus, werden ge-
zielt Uberdacht und an die neuen Umstande angepasst. Eine wichtige Rolle spielen dabei re-
Zipierte Inhalte — gerade im Zusammenhang mit dem eigenen gesundheitlichen Zustand.
Mannlich, 21 beschreibt seine Situation folgend:

Ich habe mir nur Videos von Essen angeguckt oder Bilder von Essen angeguckt. Ich konnte drei

Monate lang nichts essen und da habe ich mir immer Bilder und Videos von Essen angeguckt,
um mich damit zu befriedigen. (ménnlich, 21 Jahre)

Das tagliche Wohlbefinden spielt somit eine groe Rolle in der individuellen Betrachtung vom
Erleben und Bewaltigen im medialen Kontext rund um Praktiken.

Koérperliche Konstitution und Vermégen

Veranderte physische Bedingungen von Betroffenen fiihren zu veranderten Nutzungen von
Medien. Korperliche Schwache oder therapiebedingte Stationierung sind dabei elementare
Einflussfaktoren. Mannlich, 26 Jahre und weiblich, 30 Jahre beschreiben es so:

Die Héaufigkeit [am Handy] hat sich gedndert. Weil man ansonsten andere Tétigkeiten zuriick-
geschraubt hat, die dann halt gerade physisch nicht drin waren. Also die man gerade kérperlich
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nicht konnte. Natiirlich ist man dann &éfter am Laptop als ansonsten. Weil man halt nicht raus
geht. Man unternimmt nichts. (ménnlich, 26 Jahre)

Manchmal gingen halt auch ein paar Tage, da konnte ich gar nicht raus gehen, weil es einem
nicht so gut ging. Da hat man es [das Handy] schon mehr genutzt. [...] Also das hatte schon so
etwas damit zu tun, wie es mir persénlich ging. (weiblich, 30 Jahre)

Das personliche Wohlbefinden in Abhangigkeit von Mediennutzung zu Unterhaltung oder Kon-
taktaufnahme in das Netzwerk ist dabei ein ausschlaggebender Faktor, wie weiblich, 27 Jahre,

weiblich, 29 Jahre und weiblich 22 Jahre erzahlen:

Wenn es mir schlecht ging, dann habe ich zwar geguckt, aber ich habe dann nicht direkt zu-
riickgeschrieben, sondern nach ein paar Tagen, wenn es mir gut ging. Wenn es mir gut ging,
habe ich das Handy halt mehr genutzt, mehr zuriickgeschrieben, mit den Leuten mehr telefo-
niert, als wenn es mir schlecht ging. (weiblich, 27 Jahre)

Irgendwann konnte man auch einfach kérperlich gar nicht mehr antworten und dann habe ich
halt irgendwann einmal alle Kréfte zusammengerafft und geschrieben: ,Leute, seid mir nicht
bése. Ihr kénnt gerne schreiben, aber das heildt nicht, dass ich es wirklich lese oder dass ich
antworte. (weiblich, 29 Jahre)

Ich habe fast gar nichts mehr genutzt wahrend der Erkrankung. Also gerade in Phasen, wo es
mir eben nicht gut ging, war mir das sowieso alles zu viel. Da habe ich dann nur noch die aller-
wichtigsten Nachrichten auf WhatsApp beantwortet und es gab auch Tage, da konnte ich nicht
einmal aufs Smartphone gucken und dann habe ich auch dann (iber tagelang keine Nachrichten
beantwortet. (weiblich, 22 Jahre)

Es wird deutlich, wie sehr Nutzung und auch Aktivitat mit dem fragilen und dynamischen Ge-
sundheitszustand im Kontext von Therapien und Medikamenten zusammenhangen kann.
Mannlich, 20 Jahre, mannlich, 21 Jahre und mannlich, 26 Jahre weisen in ihren Aussagen
ebenfalls darauf hin:

Wéhrend meiner Translationszeit [...] ging es mir dermal3en dreckig. Ich hatte (iberhaupt kein
Interesse daran. (ménnlich, 20 Jahre)

Wéhrend der Therapie war ich fast gar nicht am Handy, weil... wie soll ich sagen? Mit den
Mitteln, was ich bekommen habe... das war nicht so gut. [...]. Ich konnte mich nicht mehr richtig
konzentrieren. Das bedeutet, das hat dann auch nichts gebracht und dann hatte ich auch keine
Lust mehr. Und dann habe ich eigentlich irgendwann fast gar nichts mehr genutzt. Erst, als alles
fertig war. Dann war ich wieder dabei. (ménnlich, 21 Jahre)

Aber auch teilweise kérperlich, dass es mir dann zu schwer war, das Handy in der Hand zu
halten die ganze Zeit. Und dann einfach nur schlafen wollte. (ménnlich, 26 Jahre)

Auch Therapiebegleiterscheinungen bzw. Spatfolgen kénnen ausschlaggebend fiir dynamisch
verandernde Mediennutzung sein. Mannlich, 20 Jahre, mannlich 20 Jahre und ménnlich, 26
Jahre sagen:
Jetzt so in der Zeit habe ich Probleme mit den Augen und dann kann ich eben nicht lesen und
deshalb nutze ich dann das Handy oder iPad oder Computer mehr als sonst. Dann mache ich

mir irgendwas an und dann kann ich halt die Augen zu machen und einfach zuhéren. (ménnlich,
20 Jahre)
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Oftmals ging es eben schlecht. Also gerade bei den ersten OPs ging es relativ schlecht, was zu
gucken, weil ich meinen Hals kaum bewegen konnte. [...] Und das Handy die ganze Zeit hoch-
halten hatte ich auch keine Lust zu. Dafiir war ich auch meistens zu schwach gewesen. [...]
Netflix habe ich dann erst genutzt, als ich als dem Krankenhaus war. Wo ich dann den Fernse-
her auf meiner H6he hatte und ich den Kopf stillhalten konnte. (ménnlich, 20 Jahre)

Beim Laptop kam es Ofter vor, dass mir der mal zu hell war, dass ich ihn deswegen zur Seite
gestellt habe. (ménnlich, 26 Jahre)

Es zeigt sich insbesondere bei den letzten Aussagen, dass ein gewisses Medienrepertoire an
Geraten und den darauf nutzenden Inhalten mit unterschiedlicher Sinnessensibilisierung (se-
hen, héren, flhlen etc.) sich individuell veranderten gesundheitlichen Bedingungen im (Spat-)
Therapiekontext positiv anpassen kann. Mediennutzung ist dabei explizit von kdrperlichen

Moglichkeiten abhangig.

Weibliche Betroffene tendieren in ihren Erzahlungen eher dazu, Einschrankungen im Medie-
numgang aufbauend auf kérperlichen Konstitutionen im Kontext von Kontaktaufnahmen im
Netzwerk wahrzunehmen. Insgesamt werden physische Einschrankungen im Kontext der Er-
krankung und Medienumgang etwas haufiger von den mannlichen Betroffenen berichtet als

von den weiblichen Befragten.
Stress und Uberforderung

Aufbauend auf dem physischen Vermégen seien auch psychische Fahigkeiten zu nennen.
Therapien sorgen nicht allein flr physisch eingeschrankte Bedingungen, sondern kdnnen sich
mitunter auch in psychisch begrenzten Dimensionen seitens der Betroffenen zeigen. Diese
haben unmittelbare Auswirkung auf Mediennutzungsprozesse. Gewohnheiten aus gesunden
Phasen verschieben sich in Krankheitsphasen und werden dort nach reflektierenden Momen-
ten seitens der Betroffenen angepasst. Mannlich, 20 Jahre beschreibt diesen Prozess am Bei-
spiel seiner Handy-Games:

Es gab eben welche [Spieleapps], die haben mich echt angestrengt, weil ich dort (ibelst oft

online sein musste und es war schon passiver Stress und ich hatte da keinen Bock mehr auf

diesen Mist und es einfach geléscht. Vor der Erkrankung hétte ich gesagt: ,Nein nein - nur das

nicht’, ich méchte nicht alles [Spielstdnde] verlieren. Aber jetzt bin ich einfach froh, dass ich die
Last los bin. (ménnlich, 20 Jahre)

Stressgefihle, welche von Betroffenen mit Stichwortern wie ,nervig’ oder ,belastend’ kommu-
niziert werden, treten ebenso auf, wie mannlich, 20 Jahre, mannlich, 20 Jahre und weiblich,
30 Jahre im Kontext von Messanger-Diensten berichten:

Das [Melden auf WhatsApp] war teilweise schon nervig, weil es zu viel war und man irgendwie...
also ich bin dann nicht mehr hinterhergekommen, allen zu antworten. (ménnlich, 20 Jahre)

Also wenn es mir mal richtig mies ging, dann ging es mir so wie bei Euch, dass ich so die ganz
banalen Dinge, die dann eben dort [Instagram| hochgeladen wurden.... so die kleinen Problem-
chen von denen... das hat mich dann eigentlich nur noch genervt. (ménnlich, 20 Jahre)
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Wenn es mir richtig schlecht ging, dann habe ich das Handy fast gar nicht genutzt. Also dann
war mir das auch einfach nur... dann war das fiir mich eigentlich nur so eine Belastung, dieses
Schreiben und immer darauf gucken und ,Bing Bing“ und dann konnte ich es auch irgendwann
nicht mehr héren. (weiblich, 30 Jahre)

Betroffene reagierten in diesen individuell wahrgenommenen Stressmomenten mitunter mit

Gefiihlen der Uberforderung. Weiblich, 30 Jahre und weiblich, 22 Jahre erzéhlen folgendes:

Als ich erkrankt war und das erste Mal, wo das dann so losging mit den Krankenh&usern und
so, da ist WhatsApp bei mir fast explodiert. Also da war das auch fiir mich... auf der einen Seite
war das schén, aber teilweise auch echt belastend. Weil ich dann manchmal, weil3 ich nicht,
zweihundert Nachrichten am Tag hatte und das dann schon fast so einem Abarbeiten glich.
(weiblich, 30 Jahre)

Ich fand es in einigen Phasen aber auch eher stérend [...]. Du liegst da im Bett, kannst keinen
Finger bewegen und musst trotzdem irgendwie gucken, wenn das Handy leuchtet. Einfach: jetzt
nerv’ mich nicht. Also das war tatséchlich auch irgendwie stérend. Es ist ja nur lieb gemeint, zu
fragen, wie es einem irgendwie geht. Aber ich war teilweise so mit mir beschétftigt, dass ich da
auch gar keine Zeit hatte, mich grof3artig damit auseinanderzusetzen. (weiblich, 22 Jahre)

Auch mannlich, 23 Jahre beschreibt ahnliches und verweist dabei im Erleben dieser Momente

von Uberforderung auf eine Bewaltigungsstrategie, indem er nicht antwortet:

Wenn es mir zu viel wurde, dann habe ich auch einfach nicht geschrieben. (ménnlich, 23 Jahre)

Alltaglicher Stress und Uberforderungsmomente entstehen somit hauptsachlich in der Kon-
taktaufnahme mit Mitgliedern aus dem Netzwerk. Betroffene berichten dabei von unterschied-
lichen Auslésern: reine Technikténe von Mediengeraten, die Mitteilungen anzeigen, inflationar
wahrgenommene Kontaktaufnahme aus dem Netzwerk oder das Scrollen durch Inhalte, die

alltagliche Vorkommnisse von Netzwerkpartner:innen portratieren.
Flucht vor Erwartungen

Es zeigte sich daruber hinaus, dass der Gedanke um Langeweile und Eskapismus im Medie-
numgang explizit um eine weitere Kategorie erweitert werden kann: der Flucht vor (sozialen)
Erwartungen. Einseitig kommunikative Medien (z.B. Streaming-Dienste wie Netflix), die reinen
Unterhaltungsmomenten dienen und nicht auf Reziprozitat (z.B. wie im Netzwerk) aufbauen,

werden gerne von Betroffenen genutzt. Weiblich, 30 Jahre beschreibt es so:

Ich habe halt mehr so die Medien genutzt wie Netflix oder Amazon Prime und habe mich dann
So berieseln lassen. Da hat jetzt keiner was von mir erwartet dann oder so. (weiblich, 30 Jahre)

Diese Flucht vor Erwartungen kann dabei als eine mediale Bewaltigungsstrategie gegen psy-
chischen Stress und Uberforderungsmomente verstanden werden, die von Betroffenen wie

zuvor beschrieben durchaus wahrgenommen werden.
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Mittel gegen Allein-Sein

Betroffene berichten, dass Medien und v.a. das Handy als kommunikative Schnittstelle nach
auRen im Krankheitserleben gezielt eingesetzt werden, um gegen Gefiihle der Einsamkeit und
des Allein-Seins aktiv ankampfen zu kénnen. Diese treten vorrangig im Zusammenhang mit
nicht-hauslichen Umgebungen auf, z.B. im Krankenhaus. So sagen weiblich, 24 Jahre und
weiblich, 30 Jahre folgendes:

Im Krankenhaus hat man das [Handy] schon echt viel benutzt [..] auch dann bei der Bestrahlung,
weil ich da allein war. (weiblich, 24 Jahre)

Wenn ich Besuch hatte, dann habe ich das Handy immer ausgemacht. Aber wenn der Besuch
fehlte, so in Vormittags- bis Mittagsphasen und ich einen guten Tag hatte, dann habe ich es
mehr genutzt. (weiblich, 30 Jahre)

Es zeigt sich, dass Medien hier als adaquater Zeitfuller und Ersatz von den Betroffenen ange-
sehen werden. Im Kontext von Bewaltigung und Erleben kdnnen Kontaktmedien, wie Handys

(Smartphones) explizit in nicht-hauslichen Situationen unterstiitzend wirken.

8.1.3 PRIORITATEN UND VERANDERUNGEN

Betroffene berichten, wie die Krankheit ihnren medialen Umgang im Alltag beeinflusst hat. Da-
bei wird deutlich, dass Medien und damit einhergehend Praktiken sowie zu konsumierende
Inhalte gezielt priorisiert werden und Veranderungsmomenten unterliegen. Dabei erfolgt eine

bewusste Wahl — v.a. in der retrospektiven Betrachtung der gesundheitlichen Situation.
Priorisierung

Die Krankheit fuihrt zu priorisierten, hierarchisierten Medien und Inhalten sowie Veranderungen
im Medienumgang bei den Betroffenen. Eine leitende Frage, die dabei in den Gesprachen
offensichtlich wird, lautet: Was ist mir wirklich (gerade) wichtig und was méchte ich? Weiblich,

22 Jahre, weiblich, 22 Jahre und mannlich, 20 Jahre beschreiben es folgend:

Und es war fiir mich auch so, dass ich eben das auch alles gar nicht mehr wissen wollte. Also
das war fiir mich dann so banal und so ... ja ... nichtssagend und belanglos, dass ich gesagt
hab, das brauche ich nicht mehr. (weiblich, 22 Jahre)

Uber die Uni was mitkriegen und mit Kommilitonen kommunizieren... Da wollte ich dann auch
nichts mehr davon wissen wédhrend der Erkrankung [....]. Auch was politisch passiert, was mir
eigentlich véllig egal. (weiblich, 22 Jahre)

Es gab einen Punkt, wo ich sagte, dass ich aufh6ren muss, solche Posts zu sehen und da bin
ich auf YouTube gewandert. Und dort habe ich angefangen, lustige Videos zu gucken und ja,
einfach nur die Welt zu vergessen. (ménnlich, 20 Jahre)
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Diese Entscheidungen sind von einem gegenwartigen Moment gekennzeichnet, in welchem
bewusst die bislang ausgeflhrte Medienpraktik reflektiert und verandert werden. Es wird zu-
dem deutlich, dass eine gewisse Abgrenzung zur gesunden Peer-Gruppe und der als alltaglich

wahrgenommenen ,normalen/gesunden’ Welt vorgenommen wird.
Wahrnehmung und Verdnderung

Betroffene berichten, wie sie Veranderungen in ihrer Medienpraktik als alltagliche Praktik

wahrnehmen. Zum einen wird schlichtweg die Dauer registriert. Mannlich, 20 Jahre sagt:

Jetzt in der Zeit der Erkrankung ist es deutlich mehr als sonst. (ménnlich, 20 Jahre)

Auch weiblich, 20 Jahre nimmt Veranderungsmomente wahr - flgt dabei allerdings hinzu, dass

ortliche Bedingungen (Zuhause vs. Krankenhaus) eine elementare Rolle dabei spielen.

Ich benutze Medien schon oft und jetzt, wo ich krank war, noch mehr. Aber - also im Kranken-
haus halt. Sonst so zu Hause oder so geht es eigentlich, weil ich gar nicht so viel Zeit dafiir
habe. (weiblich, 20 Jahre)

Hierbei treten interessante Unterschiede zwischen den Betroffenen auf. Wahrend fiir eben
jene Betroffene der Medienkonsum im Krankenhaus steigt, berichtet weiblich, 26 Jahre ge-
genteiliges:
Wenn ich im Krankenhaus bin, ist es bei mir eigentlich immer so, dass ich mein Handy da ei-
gentlich eher selten nutze. Ich weil3 nicht warum, aber ich habe (iberhaupt keine Lust in dem

Moment, wo ich im Krankenhaus bin, zu schreiben oder mir irgendetwas anzugucken. Ich gucke
dann auch selten Fernsehen und so was. (weiblich, 26 Jahre)

Doch nicht nur Mediennutzung in Zeitmessung ist Veranderungsmomenten unterlegen, son-

dern auch das genutzte mediale Angebot. Mannlich, 22 Jahre beschreibt es so:

Ich habe wéahrend meiner Erkrankung auch viel, viel weniger die sozialen Medien genutzt. [...]
Das ist alles eben in den Hintergrund geriickt. Mein Leben macht jetzt vielmehr Sinn und ich
lebe viel aktiver, anstatt jetzt einfach die ganze Zeit mein Leben preiszugeben [...]. Dieses Pro-
filieren ist einfach weggefallen. Wenn man mal guckt, wie viel Beitrdge ich davor [die Erkran-
kung] hochgeladen habe, ist das schon ein gewaltiger Unterschied [...] Ich habe auch nicht das
Bedlirfnis dazu. (ménnlich, 22 Jahre)

Zudem weist der Betroffene darauf hin, dass gewisse neue Medienpraktiken im Therapiepro-
zess bzw. im Kontext der Krankheitsverlaufskurve angelernt werden kénnen — in seinem Bei-
spiel das Posten von Beitragen in den sozialen Medien. Weiblich, 27 Jahre erganzt es um
einen neu erlernten medialen Habitus und verweist dabei auf ihre neuen Handynutzungsge-
wohnheiten:

Jetzt nach der Erkrankung kann ich es [das Handy] auch leider nicht mehr ablegen. Ich muss
das Handy immer bei mir haben. Das geht leider nicht mehr ohne. (weiblich, 27 Jahre)
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Mannlich, 26 Jahre reflektiert in seiner medialen Praktik ebenfalls Veranderungen und referiert
auf die Multifunktionalitat des Smartphones. Er verbindet die 6rtliche Bedingung seiner Medi-
ennutzung (den Aufenthalt im Krankenhaus) mit dem eingeschrankten Zugriff auf Medientech-
nologien. Sein Smartphone tUbernimmt nun situativ bedingt alle Funktionen, die der Betroffene

vorher Uber verschiedene Technologien nutzt:

Aber seit der Erkrankung jetzt selbst, weil ich oft im Krankenhaus war und so, wo ich dann nicht
meinen Computer oder Fernseher hatte, da habe ich das [Smartphone] seitdem eigentlich oft
benutzt. Also taglich mehrere Stunden fiir alles Mégliche. Zum Lesen, zum Internetsurfen, zum
Nachrichten schreiben oder zum Filme gucken. Also fiir alles, was ging. (ménnlich, 26 Jahre)

Auch weiblich, 30 Jahre beschreibt, dass ihre Handynutzung deutlich gestiegen sei und ver-

weist dabei auf das Netzwerk, mit dem sie Kontakt halten mochte:

Mit der Erkrankung ist es deutlich mehr geworden. [...] Weil der Kontakt da fiir mich wichtiger
war. (weiblich, 30 Jahre)

Mannlich, 22 Jahre bezieht sich ebenfalls auf sein (neues) Verhaltnis zu Medien und Begeg-

nungen mit dem sozialen Netzwerk:

Ich habe auch sehr viel gespielt und so und wéhrend der Erkrankung halt echt so im Kranken-
haus kaum. Da habe ich einfach nur gehofft, dass Besuch kommt und ich nicht einfach acht
Stunden in diesem Zimmer mit zwei alten Sé&cken liegen muss, die den ganzen Tag ARD gu-
cken. (ménnlich, 22 Jahre)

Persdnliche Kontakte als Besuche vor Ort werden damit medialen Praktiken vorangestellt. In
diesem Zusammenhang zeigt sich eine Neuordnung sozialer und medialer Praktiken. Gleiches

berichten auch mannlich, 21 Jahre und weiblich, 26 Jahre:

Wo ich keine Lust mehr darauf hatte, war wirklich WhatsApp oder so. Weil da haben die Leute
immer nur geschrieben und man hat halt geantwortet. Und dann dachte man sich halt: Okay -
und jetzt? Also passiert jetzt nichts weiter? Und dann dachte ich mir: Ne! Ich bin froh, wenn
Jjemand vorbeikommt. Dass man was Persénliches hat. Aber ich war zum Teil auch allein die
ganze Zeit. (ménnlich, 21 Jahre)

[Im Krankenhaus] nutze ich die Ruhe eher fiir mich und freue mich, wenn Besuch kommt. Aber
mein Handy ist eigentlich, ja, ganz schén oft irgendwie bei Seite gelegt und schreibe eigentlich
wirklich selten. (weiblich, 26 Jahre)

Veranderungsmomente in der Mediennutzung sind somit tGberaus vielfaltig und unterschiedli-
chen Gegebenheiten (Ort, Zugang zu personlichen Kontakten etc.) unterworfen. Zuletzt sei
noch ein medizinischer Aspekt zu nennen, dem weiblich, 25 Jahre begegnet:

Eigentlich sollte ich das [Smartphone nutzen] auch nicht, weil das ja immer mit Strahlung in

Verbindung gebracht wird, und ein Gehirn funktioniert mit elektromagnetischen Strahlungen und
Handys auch. Also ist das Handy eigentlich super tabu fiir mich. (weiblich, 25 Jahre)

Sie zeigt auf, das Veranderungsmomente durchaus explizit mit dem Krankheitsbild zusam-

menhangen kénnen und zu langfristigen Anpassungen in den Praktiken fuhren kénnen.
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8.1.4 BIOGRAPHISCHE BEDEUTUNG, EVALUATION UND NEUAUSRICHTUNG

Die Krankheit wird von einigen Betroffenen als biographischer Einschnitt wahrgenommen, dem
auf unterschiedlicher Ebene begegnet wird. Dabei reicht es in einem dialektischen Verstandnis
von Verdrangung der Krankheitssituation und -erfahrung bzw. hin zur Akzeptanz mit positivem

Perspektivenwechsel flr das Leben.
Verdrdngung

Die Schwere der Krebsdiagnose, Therapien und folgenden Einschnitte im Leben sind oftmals
negativ konnotiert. Betroffene reagieren darauf u.a. mit Verdrangungsmustern und einer Art
Leugnung der Situation, wie weiblich, 29 Jahre ihre Erfahrung nachzeichnet:
Ich habe mich aber auch lange Zeit eigentlich nicht wirklich mit dem Thema auseinandersetzen
wollen. Also ich bin an manchen Tagen immer noch so in der Phase von ,Das ist doch liberhaupt

nicht passiert!’. [...] Und ich denke, das hat da viel zu beigetragen, dass man das gar nicht
wahrhaben wollte noch. (weiblich, 29 Jahre)

Weiblich, 32 Jahre fligt in diesem Zusammenhang hinzu, dass Krebs nur ein Bestandteil des

Lebens sei, der nicht unendlich bestimmend dafiir sein solle:

Irgendwann will man das auch vergessen. Bei mir war es wirklich so: Ich bin in das Kranken-
haus, wurde operiert und dann war es fiir mich eigentlich abgeschlossen. [...] Ich méchte gar
nicht so dartiber reden. Also ich wiirde schon gerne (iber alles Mégliche reden, aber nicht immer
liber das Gleiche. (weiblich, 32 Jahre)

Beide Aussagen sprechen daflir, dass insbesondere das junge Erkrankungsalter fir jene
Wahrnehmungen als dynamischer Einflussfaktor gelten kann. Die Krankheit soll nicht bestim-

mend flr das Leben sein.
Positiver Perspektivenwechsel

Neben der Verdrangung lasst sich bei Betroffenen allerdings auch die dialektische Varianz
dazu antreffen — Akzeptanz. Diese fiihrt zu einer Art positivem Perspektivenwechsel. Weib-
lich, 30 Jahre sagt:

Es hat den Fokus so ein bisschen verriickt. Also wenn man einmal sieht, es kann so schnell
kippen irgendwie. (weiblich, 30 Jahre)

Weiblich, 27 Jahre verweist in diesem Zusammenhang auf die neu gewonnene Wertschatzung
der bislang als ,normal’ empfundenen Kleinigkeiten alltaglichen Lebens:
Man lernt, auch die kleinen Dinge zu schétzen. Also einfach mal ohne Schmerzen gehen. Oder

einfach mal nur zu gehen. Oder einfach mal selbst essen zu kénnen. Irgendetwas essen zu
kénnen. (weiblich, 27 Jahre)
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Betroffene berichten zudem, dass die Diagnose zu einer Art entspannter Weltsicht beigetragen
hat. Mannlich, 32 Jahre beschreibt es so:
Man sieht die Dinge anders, nicht mehr so eng. So Sachen, die einem passieren, schlechte

Sachen, da denkt man sich: Ja - ich hatte Krebs. Also so schlimm kann das andere gar nicht
sein. (mdnnlich, 32 Jahre)

Diese Gelassenheit und Losgeldstheit wird auch von weiblich, 30 Jahre wahrgenommen:

Ich rege mich nicht mehr so schnell auf (iber gewisse Dinge. [...] So Sachen, die einem friiher,
die einem irgendwie so wichtig waren oder wo man sich geérgert hat. Alles kein Thema mehr.
[...] Weil ich gedacht habe, wenn du das jetzt auch geschafft hast, dann geht vielleicht auch
noch mehr und vielleicht auch noch mehr und noch andere Sachen. So halt. (weiblich, 30 Jahre)

Bei der Betroffenen wird deutlich, dass das biographische Erlebnis auch zu Empower-Momen-
ten beitragen kann, indem eine neue, innere Starke gefunden wird. Sie verbindet damit explizit

neue und andere Zukunftsaussichten.

Biographische Perspektiven auf Krebserkrankungen werden dabei v.a. von Betroffenen ab 25
Jahre erwahnt und kontextualisiert. Jingere Betroffene haben in den Gesprachen jene The-
menbereiche nicht explizit erwahnt. Es zeigt sich somit auch bei dem Perspektivenwechsel ein

weiterer interessanter, soziodemographisch gepragter Zusammenhang beziglich des Alters.

Fasst man die Erkenntnisse aus den Gesprachen zu Alltag und Biographie zusammen, wird
deutlich, wie sehr Medien im alltaglichen Umgang verankert sind und im Zusammenhang mit
anderen sozialen Praktiken (menschenbezogener Umgang im sozialen Netzwerk) stehen. Die
Krankheit wird dabei als Storfaktor von Betroffenen begriffen, da sie explizit mit einigen Neu-
ausrichtungen im Mediennutzungsverhalten verbunden ist. So zeigen sich dynamische Ver-
schiebungen im praktischen Umgang und im Habitus. Routinen werden neu bewertet. Sozio-
demographische Variablen konnen dabei punktuell das alltagliche und perspektivisch-biogra-

phische Krankheitserleben beeinflussen.

8.2 EIN ,ICH* AN MOGLICHKEITEN

Ein gesundheitlicher Einschnitt wie eine Krebsdiagnose mit -therapien zeigt sich im analysier-
ten Material als dialektischer Einflussfaktor auf die Bereiche Identitat und Rolle. Dabei werden
Identitatsprozesse und Rollenperformanzen in unterschiedlichen Kontexten sichtbar. Zunachst
wird in den Gesprachen deutlich, dass der Krankheitsprozess von individuellen Unsicherheiten
gepragt ist, auf die unterschiedlich reagiert wird. Einige Patient:innen verstehen das Internet
als eine Form zusatzliche Absicherung, was es ihnen ermdglicht, ihre eigene Rolle im Krank-
heitsprozess zu starken. Andere wenden sich von zusatzlichen Informationen in der Unsicher-

heitsbewaltigung ab. Sie Ubergeben gezielt die Verantwortung fur ihren individuellen Zustand
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und ihre Krebserfahrung an das medizinische Personal und starken damit insbesondere die
Rolle von Arzt:innen als Expert:innen im Gesundheitssystem. In diesem Kontext sind Phano-

mene wie Empowering und Distanzierung zu beobachten.

Gleichzeitig wird deutlich, dass Betroffene die gesundheitliche Krise der Krebserkrankung als
sehr privates Thema verstehen, welches in erster Linie auch in den privaten Kreisen mit sich
selbst und im Austausch mit dem sozialen Umfeld ausgehandelt wird. Offentlichkeitsmomente
sowie offentliche Selbstdarstellung als Krebsbetroffene werden dabei als kritisch angesehen.
Daruber hinaus wird deutlich, wie die Krankheitserfahrung im Kontext des eigenen Ichs und
Selbstaushandlungsprozessen sowie Wahrnehmungen aus dem Umfeld kontrovers diskutiert
werden kann. Es zeigt auf, wie sich die individuelle Erfahrung von gesellschaftlichen Normen
und Bildern zum Krankheitsbild selbst unterscheiden kann. Dabei erzahlen Betroffene von

wahrgenommenen Herausforderungen im ldentitatsprozess.

Ein ,Ich’ an Méglichkeiten und Herausforderungen

Aushandeln von Unsicherheiten

Unterkategorien: Mediale Absicherung, Arzt:innen als Expert:innen, Forenkontroverse

Die Krebserkrankung stellt Betroffene vor grolRe Herausforderungen — insbesondere vor Unsicherheiten
und Veranderungsmomente aufgrund transformativer Krankheitsprozesse. Dabei reagieren Erkrankte mit
unterschiedlichen Strategien auf diese dynamischen Entwicklungen im individuellen Krankheitsmanage-
ment, was insbesondere am Beispiel des Informationsgewinns deutlich wird. Dabei wird explizit in analoge
(z.B. medizinische Expert:innen) sowie digitale Quellen (z.B. das Internet und Foren) differenziert und die
Vor- und Nachteile im Kontext der eigenen Situation sowie Personlichkeit abgewogen.

Beispiel: ,Ich habe auch noch einmal gegoogelt, iiber die Meinungen der Arzte. Das abgeglichen. Um ein-
fach ein Gefiihl zu haben.“ (ménnlich, 25 Jahre)

Bestarken und Distanzieren

Unterkategorien: Empowern; Selbsthilfe; Distanzierung

Der digitale bzw. analoge Informationsgewinn legt Prozesse des Selbst in dynamischen Krankheitserfahrun-
gen offen. Einerseits kdnnen zusatzliche Informationen die eigene Person und das Ich in einer Situation von
Machtverlusten bestérken. Die Rolle der Arzt:innen wird dabei weniger in Frage gestellt, sondern die Be-
troffenen nutzen das Internet, um eine Art Selbstermachtigung tber den Korper, das Leben und Entschei-
dungen zuriickzugewinnen. Der explizite und aktive Riickgewinn an Macht starkt dabei die Personen und
sichert sie in der unsicheren Zeit dynamischer Krankheitsverlaufe und -perspektiven ab. Andererseits su-
chen einzelne Betroffene in der Situation gleichzeitig nach einer fiihrenden Expert:innenrolle, welche oft-
mals den Arzt:iinnen zugesprochen wird. Die gezielte Abgabe von Verantwortung an das medizinische Per-
sonal ermdglicht ihnen, eigene Coping- und Akzeptanzprozesse konzentrierter ablaufen zu lassen.

Beispiel: ,Und das war der Punkt, wo ich mir gedacht habe, Ihr kbnnt gerne machen, was lhr wollt. Ich habe
auch einen Arzt, wenn der etwas sagt, dann glaube ich es gerne. Aber ich méchte einfach mitreden. [...] Ich
mdchte wissen, wenn es etwas Neues gibt, ob das fiir mich infrage kommt oder halt auch nicht.” (weiblich,
27 Jahre)
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Privatheit vs. Offentlichkeit

Unterkategorien: Private Kreise; Krebsblogger:innen

In der Verhandlung eines privaten und 6ffentlichen Ichs im Kontext der Krebserfahrung zeigt sich, welche
Prioritaten von Betroffenen gesetzt werden. Die Krebserkrankung wird dabei in erster Linie als private Er-
fahrung definiert, welche in ebenso privat intimen Kreisen mit sich selbst und dem Umfeld ausgehandelt
wird. Erweiterte Kreise und Rollengefiige sowie die Offentlichkeit im Kontext sozialmedialer Persdnlichkei-
ten wird kritisch bis misstrauisch begegnet.

Beispiel: ,[...] Weil es gibt ja auch Leute, die haben dann eine Instagramseite liber ihre Krebsreise oder so
etwas. Aber das fand ich irgendwie (iberhaupt nicht interessant, ansprechend und eher so... Weil ich habe
ja meine eigene Reise, die haben ihre [...].“ (weiblich, 28 Jahre)

Das Ich und das ,Andere-ich’

Unterkategorien: Selbst- und Fremdwahrnehmung; Tduschungen; Individuelle Sichtweisen und gesell-
schatftlicher Blick

Betroffene beschreiben ihre Erfahrungen im Kontext der Eigenwahrnehmung und antizipierten Fremdwahr-
nehmung aus dem Umfeld. Sie machen dabei punktuell auf Unterschiede im Wahrnehmungsprozess auf-
merksam und welche Herausforderungen es fiir sie selbst im Prozess der Identitatsfindung, aber auch in
der Rollenentwicklung im Netzwerk bringt. Zudem thematisieren sie gesellschaftliche Erwartungen an die
Erkrankung, die teilweise kontrar zu eigenen Positionen stehen kdnnen.

Beispiel: ,Man hat gesagt, ich bin sehr stark, also ich mache das richtig gut und so, aber ich habe mich sel-
ber nicht stark gefiihit. Innerlich fiihlte ich mich nicht stark, muss ich sagen. War ganz umgekehrt." (weib-
lich, 27 Jahre)

TABELLE 5: IDENTITAT UND ROLLE: KATEGORIENUBERSICHT

8.2.1 UNSICHERHEITEN AUSHANDELN

Die Krankheit mit ihren Herausforderungen ist von vielen unsicheren Momenten gepragt. Feh-
lende Erfahrungen, unbekannte Situationen und ein neuer und anderer Informationsbedarf
kénnen dabei dynamisch die Krankheitserfahrung sowie das Ich im Prozess begleiten. Es zeigt
sich in den Gesprachen, dass Betroffene diese Unsicherheiten unterschiedlich handhaben und
sich Uber verschiedene Zugange absichern. Zu ihnen gehdéren mediale Informationen, Foren
und Arzt:innen. Diese werden in den Gesprachen teilweise kontrovers diskutiert, wodurch ver-
schiedene Horizonte in der Unsicherheitsbewaltigung und im Kontext von Identitat und Per-

sOnlichkeit offengelegt werden.
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Mediale Absicherung

Betroffene berichten, dass mediale Informationen sie absichern kénnen. Auftretende Unsicher-
heiten im Krankheitsprozess, welche durchaus individuell als hinderlich wahrgenommen wer-
den, kdnnen unproblematisch geldst und somit Barrieren Uberschritten werden. Einigen Be-

troffenen geht es dabei nur um Mdglichkeiten, wie mannlich, 23 Jahre beschreibt:

Ich habe ein Osterreichisches Forum gefunden. [...] Ich habe dann auch (iberlegt, ob ich dem
beitrete, aber ich habe es dann gar nicht gemacht, weil ich gemerkt hatte, dass ich es dann
nicht brauche. Also ich glaube, ich fand es nur so beruhigend, dass es die Mdglichkeit gibt,
wenn ich es dann wollen wiirde. Es ging mir eher darum, um dieses Gefiihl. Dass ich einen
digitalen Raum habe, wenn ich ihn denn nutzen méchte. (ménnlich, 23 Jahre)

Andere berichten, dass sie arztliche Meinungen einem zusétzlichen medialen Check unterzie-
hen. Sie suchen nach einer absichernden Bestatigung, welche ihnen Sicherheit geben kann.

Weiblich, 28 Jahre und mannlich, 25 Jahre sagen:

Am Anfang habe ich gegoogelt und dann hatte ich drei verschiedene Arzte. Und alles, was die
gesagt haben, hat mit dem, was ich vorher wusste, (iber das Internet, libereingestimmt. (weib-
lich, 28 Jahre)

Ich habe auch noch einmal gegoogelt, (iber die Meinungen der Arzte. Das abgeglichen. Um
einfach ein Geflihl zu haben. (ménnlich, 25 Jahre)

Daruber hinaus wird deutlich, dass die Informationssuche im Internet auch daraus resultiert,
dass im Arzt:innengesprach verpasst worden ist, wichtige Fragen zu stellen. Einerseits wird
dabei die eigene Vergesslichkeit aufgrund von Medikamenten und Therapien erwahnt, ande-
rerseits das Gespréach an sich, welches mit einem UbermaR an Informationen gefillt ist, die
ab einem gewissen Zeitpunkt von Betroffenen nicht mehr aufgenommen werden kénnen. Die

weiblichen Betroffenen, beide 24 Jahre beschreiben es folgendermalien:

Mir ging es oft so, dass... In diesem Arztgesprdch sind mir meine Fragen nicht eingefallen. Ich
habe vergessen, mir die aufzuschreiben. Keine Ahnung. Oder der hat gelabert, wo ich dann
nach drei Worten schon nicht mehr wusste, was er mir gerade sagen will. Und dann saf3 ich da:
,Ja - ok. Dann machen wir das wohl so.". Und habe mich dann im Nachhinein noch ein bisschen
informiert. (weiblich, 24 Jahre)

Ich weil3, dass meine Arztin mir das alles erzéhit hat, aber ich war da einfach schon halt nicht
mehr aufnahmefahig. Also wenn du in drei Wochen so zugeballert wirst mit Informationen, von
Krebs liber Eizellen einfrieren, alles, was da so dranhéngt. Ich war dann am Ende nicht mehr
aufnahmeféhig. Und dann war ich ganz froh, dass man da im Internet von den Erfahrungen der
anderen tatséchlich ein bisschen profitieren kann, wenn es um so harmlose Sachen geht. (weib-
lich, 24 Jahre)

Weiblich, 22 Jahre erganzt ein Geflihl von verpasster Aufklarung, welches sie zur Internet-

recherche motivierte:

Das Internet zur Aufklarung, die quasi [im Prozess] futsch geht. (weiblich, 22 Jahre)
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Die Suche im Internet nach Informationen zur Absicherung resultiert zudem aus dem Empfin-
den einer ,Normalitat im Unnormalen’, z.B. wenn als typisch wahrgenommene Nebenwirkun-

gen im Therapieprozess ausbleiben, wie bei mannlich, 32 Jahre:

Also ja - Nebenwirkungen. Da habe ich mal geguckt, Aber das Ding ist, ich hatte keine. Und das
hat mich eher stutzig gemacht. [...] Und dann habe ich dann auch im Internet nachgeschaut, ob
das normal ist nach einer Chemo, dass man keinen Haarausfall bekommt.[...] Und ich war stut-
zig, ob da liberhaupt was in der Dosis drin war. (ménnlich, 32 Jahre)

Absicherungsmomente werden somit von Betroffenen unterschiedlich definiert: potenzielle
Méglichkeiten, Uberforderung, verpasste Chancen im Arzt:innengesprach sowie unsichere

Geflihle im Therapieprozess.
Arzt:innen als Expert:innen

Zudem sei die Rolle der Arzt:innen zu erwahnen, welche aktiv den Informationsbedarf von
Betroffenen beeinflussen und lenken. Einerseits kénnen sie bei Informationsflut dazu beitra-
gen, dass sich Betroffene, wie bereits erwahnt, zusatzlich absichern mdchten, andererseits
kdénnen sie als die einzig angemessene Informationsquelle empfunden werden. Weiblich, 20

Jahre spricht sich aktiv gegen das Internet als Informationsquelle und fiir die Arzt:innen aus:

Ich habe mic[_7 nicht iiber meine Krankheit im Internet informiert. Das fand ich bescheuert. Da
kann ich die Arzte fragen, die sagen es mir. (weiblich, 20 Jahre)

Der Rolle von Arzt:innen wird damit ein enormes Vertrauenspotenzial seitens der Betroffenen
zugesprochen. Eine als adaquat empfundene medizinische Betreuung wirkt sich nachhaltig
positiv auf den Therapieprozess aus und lasst das Bedurfnis selbstandiger Information schwin-

den. Mannlich, 32 Jahre und mannlich, 22 Jahre beschreiben ihre Erfahrung so:

Also als ich das Gefiihl hatte, ich habe mich gentigend informiert und wo ich dann meinen Arzt
gefunden hatte, sage ich mal. [...] Da hat das Interesse eigentlich so ein bisschen abgeebbt.
Da ging es dann wirklich mit den Arzten weiter. (ménnlich, 32 Jahre)

Der Oberarzt hat sich direkt hingesetzt und quasi sehr ausfiihrlich mir alles erz&hlt und meine
Behandlungsoptionen. Weil das eine sehr spezielle Form ist, ist es auch eine spezielle Behand-
lung, die nicht so viele Krankenhduser machen. [...] Bei mir kamen viele Informationen direkt
von den Arzten. Auch unterschiedliche Arzte, ohne sich abzusprechen. Und deswegen war bei
mir gar nicht so der Bedarf sich zu informieren. (ménnlich, 22 Jahre)

Es wird eine bewusste Entscheidung zur Enthaltung im Therapiekontext getroffen. Verantwor-
tung und somit mégliche, zusatzliche Belastungen werden aktiv an Expert:innen des Gesund-
heitssystems (Arzt:innen) abgegeben. Diese Idsen Gefiihle von Sicherheit auf Seiten der Pa-

tient:innen aus, welche sich positiv auf das Krankheitserleben auswirken.
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Forenkontroverse

Foren kénnen (Un-) Sicherheiten zusatzlich beeinflussen und triggern. Sie werden von Be-
troffenen erwahnt und Uberaus kontrovers diskutiert. Weiblich, 27 Jahre sieht in Foren fir sich

Chancen und beschreibt es folgendermalfen:

Nattirlich gibt es Leute, die erzdhlen Sachen, die méchtest du nicht héren. Wenn man das dif-
ferenzieren kann und ich finde, das habe ich ganz gut in der Zeit gelernt, dann weil8 man ir-
gendwann: Das ist mega beschissen, das ist beschissen fiir die Person, das ist beschissen,
dass das liberhaupt passiert. Aber deine Geschichte muss nicht meine Geschichte sein. Und
dann finde ich, wenn man so einen Punkt ausmacht, dann kann man sich relativ viel Niitzliches
daraus ziehen. (weiblich, 27 Jahre)

Sie differenziert aktiv personliche Erfahrungen von nitzlichen Tipps und kann dadurch Adap-
tionsmomente fir sich schaffen. Sie zieht viel individuelle Starke und Bestarkung aus dem

Austausch in Foren:

In dem ganzen Forum habe ich niemanden gefunden, der einen gré3eren Tumor hatte als ich.
Und das ist einfach prognostisch ausgesprochen beschissen. Aber das [Wissen um Anspruch
auf bestimmte Untersuchungen] habe ich nur Leuten zu verdanken, die mir gezeigt haben in
dem Forum, dass ich mich wirklich aktiv kimmern muss. Weil sonst nichts passiert. Das ist
einfach bei Brustkrebs so. Ihr [an die anderen Teilnehmer:innen] habt ndmlich alle Krebsarten,
von denen viele junge Leute auch betroffen sind. Aber ich bin da wirklich wie so ein Papagei im
Zebrapark. Also selbst die Arzte sagen immer, ich sei noch jung. (weiblich, 27 Jahre)

Andere Betroffene auflern sich eher verhalten bis negativ zu Foren. Sie sehen weniger die
Chance darin, sich selbst im Therapieprozess zu behaupten, sondern empfinden Forenaus-
tausch als einen grolRen Moment von Unsicherheit, wie weiblich, 32 Jahre und weiblich, 24

Jahre berichten:

Und dann habe ich auch mal in einem Forum geguckt und dann war ich total abgeschreckt und
dachte mir so, oh nein! Und dann dachte ich mir, eigentlich kbnnte da auch irgendjemand sitzen,
der das jetzt schreibt, extra um Leuten Angst einzujagen. Da weil3 man ja nicht, wer dahinter
sitzt. (weiblich, 32 Jahre)

Ich habe jetzt nicht in irgendwelchen Foren mir irgendwelche Tipps geholt von den anderen
Betroffenen. Das habe ich auch gefunden und natiirlich auch kurz gelesen, aber das ist wirklich
furchtbar. Das sind dann Horrorgeschichten ohne Ende. [...] Die Krebsforen, die ich gefunden
habe, sind echt furchtbar. Also das ist ganz schrecklich, darf man sich eigentlich echt nicht
angucken. (weiblich, 24 Jahre)

Die Anonymitat von Verfasser:innen sowie negative individuelle Erfahrungen werden als ab-
schreckend aufgefasst. Es zeigt sich hiermit eine interessante Breite an Nutzen bzw. Ableh-
nung, welche tendenziell mit Medienkompetenz von Betroffenen in Verbindung gebracht wer-
den kann, d.h. das aktive Selektieren und Suchen von Informationen in bestimmten Angeboten

sowie die personliche Adaption.
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8.2.2 BESTARKEN UND DISTANZIEREN

Neben diversen Zugangen zu Informationen unterschiedlichster Art als Reaktion auf Unsicher-
heiten lassen sich in den Aussagen der Betroffenen auch Prozesse des Selbst offenlegen,
welche sich in den Kontrasten von Bestarken hin zum Distanzieren spiegeln. Das Empfinden
eines personlichen Nutzens von zusatzlichen Informationen (medial vs. arztlich) ist dabei ent-
scheidend dafir, welcher Seite man sich vornehmlich zuordnet. Weiblich, 27 Jahre erklart es
in ihrem Kontext folgendermalien:

Ich habe mich wirklich gefragt: Niitzt mir das was oder belastet mich das? Ob es jetzt bei Arzten
ist, mit irgendwelchen Zusatzuntersuchungen oder im Internet. (weiblich, 27 Jahre)

Vor allem das Internet als niedrigschwellig zugangliche und omniprasente Medientechnologie
(z.B. Uber das Smartphone) mit seinen vielfaltigen Informationsangeboten ist dabei als ent-
scheidender Motor zu verstehen. Es ermdglicht jungen Betroffenen zum einen, sich in einem
groftenteils fremdbestimmenden Ereignisverlauf (Therapien, Medikamente etc.) selbst zu be-
haupten. Die Rolle der Arzt:innen wird dabei weniger in Frage gestellt, sondern die Betroffenen
nutzen das Internet, um eine Art Selbstermachtigung Gber den Koérper, das Leben und Ent-
scheidungen wiederzuerlangen. Der explizite und aktive Rickgewinn an Macht starkt dabei
die Personen und sichert sie in der unsicheren Zeit dynamischer Krankheitsverlaufe und -per-
spektiven ab. Die umfangreichen, nicht leicht zu Gberblickenden individuellen Situationen kén-
nen somit aus ihrer Perspektive bestmdglich verhandelt werden. Das Internet mit seinem In-
formationsangebot stellt leicht zugangliche Selbsthilfen zur Verfligung. Betroffene sind dem
Internet gegenulber als Informationsgeber allerdings nicht nur positiv eingestellt, sondern mit-
unter auch distanzierend. Ein gewisses Misstrauen sowie auch eine Art ,Uberforderung’ vor
zu vielen Informationen spielt dabei eine wichtige Rolle. Das Ablehnen von Informationen und
der starkere Zuspruch an die Rolle medizinischer Professioneller kann ebenso selbsterméach-
tigend verstanden werden. Die Abgabe von Verantwortung in nicht leicht zu Uberblickenden
Krankheitssituationen lasst den Betroffenen die Moglichkeit, ihre (wenige) Kraft in andere, in-

dividuelle Prozesse zu investieren.
Empowern

Medien kénnen flr Betroffene zu Empowermomenten flihren. Insbesondere die Méglichkeiten
zur Internetrecherche auf verschiedenen Plattformen wird dabei als selbststarkender Moment
erklart. Die Griinde dafir sind vielfaltig. Weiblich, 27 Jahre erklart ihre eigene Motivation fol-
gend:

Das Problem ist einfach: Meine Arztin hat 9 Monate lang meine Diagnose verschlampt. [...] Ich
war dreimal da, weil mein Bauchgefiihl einfach gesagt hat, irgendetwas stimmt da nicht. Und
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das war einfach der Punkt, wo ich mir gedacht habe: Gut, ich verlasse mich nicht noch einmal
darauf, dass mir irgendein Arzt erzahlt, dass es alles so in Ordnung ist. [...] (weiblich, 27 Jahre)

Selbstandiges Informieren wird dabei einhergehend mit der negativen Erfahrung im Prozess
der Diagnosestellung zu einem positiven, individuellen Zweck umfunktioniert. Es bestarkt die
Betroffene und lasst sie zur aktiv handelnden im Krankheitsprozess werden. So beschreibt die
Betroffene weiter:
Und das war der Punkt, wo ich mir gedacht habe, Ihr kbnnt gerne machen, was lhr wollt. Ich
habe auch einen Arzt, wenn der etwas sagt, dann glaube ich es gerne. Aber ich méchte einfach
mitreden. Diese Chemo, die ich jetzt bekomme, die habe ich nur bekommen, weil ich darauf
bestanden habe. Es wollte mir kein Arzt geben, weil sie alle meinten: ,Ja, das brauchen Sie
nicht. Ihre Chemo hat ja ganz gut angeschlagen’. Und es gibt aber Studien, die sagen, dass
man einfach noch einmal zehn bis fiinfzehn Prozent prognostisch flir sich rausreil3en kann da-

mit. [...] Ich méchte da einfach aktiv mitreden. Ich méchte wissen, wenn es etwas Neues gibt,
ob das fiir mich infrage kommt oder halt auch nicht. (weiblich, 27 Jahre)

Die Méglichkeit, sich selbst in das Arzt:innengesprach einzubringen, wird von ihr als essentiell
beschrieben. Sie macht deutlich, dass es weniger darum geht, die Kompetenz des medizini-
schen Fachpersonals in Frage zu stellen, sondern dass es sich hierbei um einen individuellen
Empowermoment handelt. Internetrecherche dient dem persénlichen Wissensgewinn und ei-
ner Art Rickeroberung von Macht Uber den eigenen Kérper — insbesondere in der gesund-
heitlichen Ausnahmesituation einer Krebserkrankung. Weiblich, 28 Jahre fugt hinzu, dass ihr
das Internet auch dazu dient, den arztlichen Meinungen mehr bzw. auch anderes Vertrauen

zu schenken:

Am Anfang habe ich gegoogelt und dann hatte ich drei verschiedene Arzte. Und alles, was die
gesagt haben, hat mit dem, was ich vorher wusste, (iber das Internet, libereingestimmt. (weib-
lich, 28 Jahre)

Weiblich, 22 Jahre spricht davon, wie wichtig ihr der Zugang zum Internet und somit erweiter-
ten Recherchemdglichkeiten zum eigenen Krankheitsbild ist, um persdnlich mehr Informatio-

nen zur eigenen Situation zu erhalten:

Der Internetzugang war einfach wichtig, um zu recherchieren. Ich meine jetzt in Bezug auf die
Krankheit halt. Manche wollen ja auch gar nichts wissen. Fiir mich war das sehr wichtig, weil
ich habe mir dann auch Studien zu meiner Erkrankung heruntergeladen und gelesen und so.
(weiblich, 22 Jahre)

Doch nicht allein die Informationssuche zum eigenen Krankheitsbild wird dabei von Betroffe-
nen erwahnt, sondern auch organisatorische Aspekte, wie die richtige Krankenhauswabhl, sind

wichtiger Bestandteil von Online-Recherchen. Weiblich, 32 Jahre sagt:

Ich hatte sehr viel Gliick, dass ich das Internet genutzt habe. Weil dadurch habe ich die Klinik
gefunden, wo ich eigentlich nicht dachte, dass sie das [Therapie] macht. [...] Das war mein
Vorteil. Hatte ich nicht gegoogelt, wére ich wahrscheinlich gar nicht an diese Klinik gekommen.
(weiblich, 32 Jahre)
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Auch mannlich, 32 Jahre berichtet davon und weist in dem Zusammenhang auf eine Art zykli-
schen Charakter in der Informationssuche hin, in dem in einigen Phasen der Informationsbe-
darf durchaus héher sei als in anderen:
Nach der Diagnose habe ich mich so am meisten informiert. Weil man erst einmal mit dem
Thema als solches auch nicht so viel anfangen konnte. So nach der Diagnose ist das exorbitant

gestiegen. [...] Und mich auch dariiber informiert, wo man sich am besten behandeln lassen
kann und wie die Therapie eigentlich aussehen kann. (ménnlich, 32 Jahre)

Dabei achten Betroffene genau darauf, in welchen (medialen) Angeboten sie sich erkundigen.

Weiblich, 32 Jahre, weiblich, 24 Jahre und mannlich, 22 Jahre sagen:

Und dann habe ich nur noch auf so seriés wirkende Seiten geguckt. (weiblich, 32 Jahre)
Ich habe mich schon so an, ich sage mal, offizielle Sachen gehalten. (weiblich, 24 Jahre)

Wenn ich mich informiert habe, dann eher auf seriésen Seiten oder auch vorgeschlagenen Sei-
ten von irgendwelchen Broschiiren und nicht in Foren. (mé&nnlich, 22 Jahre)

In den Gesprachen zeigt sich insgesamt, dass auffallend viele weibliche Betroffene eine Ei-
geninitiative in der Informationssuche zeigen. Die Grunde, die genannt werden, sind dabei
vielfaltiger Natur: verschleppte Diagnose, Informationsfluten in Arzt:innengesprachen, das Ge-
fuhl, nicht gentigend aufgeklart zu werden oder bestmdgliche Therapien und Klinikaufenthalte

angeboten zu bekommen. Die Auswahl der Informationsquelle wurde dabei sorgfaltig gepruft.
Selbsthilfe

Das bedeutet allerdings nicht, dass mannliche Betroffene nicht bereit waren, das Internet be-
zuglich ihrer Erkrankung zu nutzen. Es ging in ihrer Suche aber weniger um Informationen fur
medizinische Gesprache, um eventuell auch aktiv im Therapieprozess mitwirken zu kénnen,

sondern um einfache Selbsthilfemomente. Mannlich, 23 Jahre und mannlich, 22 Jahre sagen:

Ich habe vielmehr nach einer Art Forum, so speziell fiir Hodenkrebspatienten [gesucht]. [...]
Also schon erkundigt, nach einem Forum gesucht. Einfach nach einem digitalen Raum, wo man
sich informieren kann. Eben nicht nur von den Arzten, aufseiten der Fakten, sondern auch so
wie es jetzt so subjektiv ist, mit eigenen Erfahrungswerten sag ich mal. (ménnlich, 23 Jahre)

Ich habe nach Begleiterscheinungen der Chemotherapie gesucht. Und da nach einigen Tipps
gesucht. Weil ich zum Beispiel auch so Schwéche und so hatte. Also da, quasi was dann im
Verlauf noch kam als Nebenwirkung. Da hat man auf der einen Seite zwar mit den Arzten ge-
sprochen, aber teilweise auch noch einmal gegoogelt, was dagegen hilft. (ménnlich, 22 Jahre)

Diese Selbsthilfemomente werden auch von weiteren Betroffenen geschildert. Weiblich, 24
Jahre, weiblich, 26 Jahre und weiblich, 27 Jahre beschreiben ihre Situation wie folgt:
Ich habe mich im Internet auch oft schlau gemacht. Nicht (iber die Krankheit, sondern (iber

Selbsthilfegruppen. Oder ob etwas in der Néhe vielleicht ist, wo man irgendwie Informationen
herbekommen kann. (weiblich, 24 Jahre)
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Ich hatte einen Stoma-Ausgang. Und da habe ich auch (iber YouTube mir so ein paar Tipps und
Tricks eingeholt. Oder bin auch in Gruppen fiir Stoma-Leute dann reingegangen. (weiblich, 26
Jahre)

Und wenn ich das mitgenommen habe, was mir genlitzt hat, hat man wirklich die besten Tipps
bekommen. Ich hétte nie gedacht, mir fiir die OP eine ddmliche Mehrfachsteckdose mitzuneh-
men, weil man den Arm nur noch so hochbekommt und nicht mal mehr an sein Handy kommt
die erste drei Tage. Dann lag ich als Einzige wirklich im Krankenhaus, hatte das Handy schon
bei mir auf dem Bett liegen, konnte schreiben. (weiblich, 27 Jahre)

Insbesondere die letzte Aussage weist auf eine interessante Aktivitat und Verschrankung hin:
Medieninhalte werden genutzt, um Medientechnologien nutzen zu kdnnen, die wiederum zum

Konsum von Medieninhalten flihren.
Distanzierung

Das Internet mit seinem Informationsangebot wird allerdings nicht von allen Betroffenen ge-
nutzt. In diesem Kontext sei eine Art ,Gegenbewegung’ zu nennen, welche nicht nur, aber
haufiger bei mannlichen Betroffenen in den Gesprachen angetroffen werden kann: das (strikte)
Ablehnen von Online-Informationen oder Zusatzrecherchen im Kontext der eigenen Erkran-

kung. Mannlich, 23 Jahre beschreibt seine Entscheidung so:

Mir war von vornherein klar, ich wollte nie dariiber googeln. Weil man kriegt tatséchlich Infor-
mationen, wenn man die richtigen Stellen sucht. Aber ich brauche dafiir einfach die &rztliche
Bestétigung. Weil ich bin einfach nicht der Fachmann und Google ist auch kein Fachmann und
da kann jeder etwas reinschreiben, inklusive mir. [...] Da wird man, glaube ich, nur kirre. [...]
Bei jedem verlduft die Krankheit auch tatsdchlich anders. Man kann die gleiche Krankheit ha-
ben, aber die eine vertrdgt die Chemotherapie anders als der andere. Oder der eine hat die
Symptome, der andere die. (ménnlich, 23 Jahre)

Mannlich, 26 Jahre sucht ebenfalls nicht nach Online-Informationen - das sogar auf arztlichen
Rat hin:

Ich habe nicht gegoogelt. Die Arzte haben mir auch davon abgeraten. (ménnlich, 26 Jahre)

Daruber hinaus wird in den Aussagen der Betroffenen eine Art ,fehlendes Interesse’ deutlich.
Die Krankheit als belastender Moment soll schnellstmdglich Uberstanden werden, ohne sich
im Prozess in zu vielen Details zu verlieren. Mannlich, 22 Jahre, mannlich, 20 Jahre und mann-

lich, 23 Jahre aulRern sich dazu wie folgt:

Ich habe gesagt, ich will gar nichts wissen. Einfach durch und gut ist. (mé&nnlich, 22 Jahre)

Ich wollte halt gar nichts wissen. [...] Ich hatte (iberhaupt nicht immer das Interesse, da mehr
zu erfahren. Ich glaub, das ist auch besser so. So wenig wie méglich wissen und die Arzte
wissen schon Bescheid und dann mache ich das alles durch und dann ist schon in Ordnung.
(ménnlich, 20 Jahre)

Jeder muss fiir sich den richtigen Weg finden. Das ist einfach Tatsache. Es gibt da keine Formel.
Fir mich war es einfach: neee - es juckt mich nicht. Das war auch wirklich so. Die Chemo hat
einfach geholfen. Mir ging es dann auch besser. Okay. Passt. Ich wollte auch nicht wirklich
wissen, was in der Chemo drin ist. Was interessiert mich das?! Irgendwelche Medikamente.
(mdnnlich, 23 Jahre)
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Betroffene sprechen eine Art ,Selbstschutz’ im Therapieprozess an. Somit scheint es, dass
jene Patient:innen, welche diesen Weg gehen, fir sich dadurch die Méglichkeit erhalten, sich
vermehrt auf das eigene Bewaltigen zu konzentrieren — eine héchst anspruchsvolle Aufgabe
insbesondere im Kontext der Prozesshaftigkeit von Identitdtsneu- und -umbildung im Krank-

heitsverlauf.

8.2.3 PRIVATHEIT VS. OFFENTLICHKEIT

In den Gesprachen zeigt sich, dass Betroffene aktiv ein privates und 6ffentliches Ich verhan-
deln (mlssen) bzw. sich positionieren. Sie wollen Hoheit Gber den Informationsfluss zu ihrer
eigenen Person erlangen. Dabei machen sie die Erfahrung, sich punktuell mit erweiterten Krei-
sen beschaftigen zu mussen, was durchaus zu negativen Gefuhlen fihren kann. Die Krebser-
krankung wird dabei vielfach als eine private Angelegenheit im engen Kreis definiert, welche
auch dort von der erkrankten Person verhandelt wird. Offentlichkeiten werden misstrauisch bis
kritisch betrachtet.

Private Kreise

Betroffene tendieren in der Art und Weise der Selbstdarstellung ihrer Krebserfahrung als un-
mittelbarer Teil ihres temporaren Ichs dazu, es in (sehr) privaten Kreisen zu verhandeln. Mann-
lich, 20 Jahre und mannlich, 20 Jahre sagen:

Nicht, dass ich das jetzt ganz ¢6ffentlich geteilt hétte. Auf WhatsApp schreibt man dann eben
seinen Bekannten, was gerade so abléuft, wenn sie dann nachfragen. (ménnlich, 20 Jahre)

Ich habe eigentlich nur meinen engsten Freunden Bescheid gesagt. (ménnlich, 20 Jahre)

Auch mannlich, 22 Jahre betont sein privates Umfeld, v.a. im Kontext sozialmedialer Darstel-
lungsmaoglichkeiten:
Ich habe niemandem die Genugtuung gegeben, (iber soziale Medien mein Leben zu teilen. Weil

wenn einer etwas (ber mich wissen wollte, habe ich mir gedacht, dann wird er sich melden,
mich im Krankenhaus besuchen. (ménnlich, 22 Jahre)

Betroffene berichten in diesem Zusammenhang von negativen Erfahrungen, die sie machen
mussen, sobald sich die Erkrankung in weiteren Kreisen herumspricht. Sie beschreiben als
unangenehm erlebte Gefiihle im Umgang mit Fremdanfragen an ihre Person. Weiblich, 22
Jahre sagt:

Da fragt man sich dann auch, in welchen Gespréchsorten man dann plétzlich Thema ist. Irgend-

wie so auf einem ganz anderen Planeten gefiihlt, wo das dann auftauchen kénnte. (weiblich, 22
Jahre)
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Auch weiblich, 27 Jahre und weiblich, 24 Jahre haben Erfahrungen damit gemacht, dass die

eigene Person in fremden Kreisen Gesprachsthema ist:

Leute sind halt sensationsgeil und so etwas verbreitet sich wie ein Lauffeuer. [...] Und aus die-
sem Grund habe ich mir gedacht, es gibt jetzt kein Post fiir alle so, ,das ist meine Glatze’, ,das
ist mein Port". [...] Das ist irgendwie nicht so geil, dass dann X und Y, entfernte Bekannte von
Verwandten dann der Meinung ist, man kann ja mal gucken, ob derjenige noch lebt und mal
eine WhatsApp-Nachricht schreiben. Das ist schon irgendwie nervig. (weiblich, 27 Jahre)

Dann kommen irgendwelche Leute wieder, die geilen sich daran auf, dass sie jetzt auch jeman-
den kennen, der Krebs hat. Und das ist voll uncool. Das hat mich dann auch genervt. [...] Und
so, Ja, mir geht es gut, mache Dir nicht so viele Sorgen. Wir sehen uns in zwanzig Jahren
irgendwann mal wieder’, Nachrichten geschrieben. Weil mich das dann auch genervt hat. (weib-
lich, 24 Jahre)

Doch nicht allein das als negativ empfundene Diskutieren der eigenen Person begriindet den
Wunsch nach Privatheit der Situation und der Kontrolle Giber den Informationsfluss zur eigenen
Person. Er kann auch aus einer gewissen Sorge um Personen aus dem Netzwerk entspringen,
wie weiblich, 24 Jahre erzahlt:

Einfach nur, damit ich ein bisschen die Kontrolle driiber behalten kann, wem erzéhle ich das

persénlich. [...] Dass die Leute einfach nicht erschrecken wie bléd, wenn die dann sehen: ,Oh
krass - die hat Krebs. (weiblich, 24 Jahre)

In dem Versuch, Informationen und Updates aktiv zu steuern und im privaten Kreis zu halten,
gewinnen Betroffene nicht nur einen Uberblick, sondern auch eine gewisse Form von Macht
Uber sich selbst zurlck, die im Krankheitsprozess durchaus an gewissen Therapieschnittstel-
len verloren gehen kann. Dabei grenzen sie sich deutlich von einem 6ffentlich gelebten Krank-

heits-Ich ab, wie weiblich, 28 Jahre betont:

Aber ich war jetzt nicht so, dass ich alles so preisgegeben und mitgeteilt habe, was bei mir im
Leben gerade ist. Also ich war jetzt nicht so eine Krebsbloggerin, sage ich jetzt mal. (weiblich,
28 Jahre)

Die aktiv suchende Offentlichkeit von Personen v.a. in sozialmedialen Anwendungen wird von

Betroffenen dabei durchaus diskutiert, wie folgend beschrieben.
Krebsblogger:innen

Im Kontext von Offentlichkeit werden von Betroffenen Krebsblogger:innen erwahnt. Allerdings
zeigt sich dabei, dass diese zwar wahrgenommen, aber nicht zwangslaufig aktiv konsumiert
werden. Weiblich, 28 Jahre sagt:

Ich hatte am Anfang einmal reingeguckt. Weil es gibt ja auch Leute, die haben dann eine Insta-
gramseite lber ihre Krebsreise oder so etwas. Aber das fand ich irgendwie (iberhaupt nicht
interessant, ansprechend und eher so... Weil ich habe ja meine eigene Reise, die haben ihre.
Und teilweise auch bedriickend. Und deswegen habe ich dann sofort gesagt, das ist nicht
meins. Ich muss nicht wissen, wie sich andere Leute runterziehen oder ihre Jubelphasen haben.
Ich mache meins und dann habe ich da auch ganz schnell abgeschaltet. (weiblich, 28 Jahre)
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Anfangliches Interesse schlagt dabei schnell in Distanzierung und Abgrenzung um. Die Be-
troffene wagt dabei ihre individuellen Bedurfnisse ab. Im Abgrenzungsmoment entscheidet sie
sich fur ihre eigene Krankheitsreise und das eigene Bewaltigen der Situation. Weiblich, 27

Jahre, thematisiert ebenfalls Krebsblogger:innen und aufert sich diesen kritisch gegenuber:

Das ist ganz gro3, ein ganz gro8es Thema, so einen Krebs-Blog, wo man dann ,Meine Haare
sind ausgefallen, ich hatte Chemo heute’ postet. Und irgendwann, friiher oder spéter, kommt
der Punkt, an dem die Leute sich von Firmen aus bezahlen lassen. Sei es die Periicke oder
irgendein anderer Spal3. Also dann wird man schnell so - ja... von privat geht das dann ganz
schnell in das Business hinein und das nutzen viele. Also sie sagen immer alle, sie machen das
nicht extra, sie wollen ja nur aufkldren und so. Aber wenn die dann die Angebote kriegen, nimmt
das trotzdem jeder mit. Also ich kenne eine, die hat sich fiir zweitausend Euro von ihren Follo-
werinnen eine Echthaarperiicke sponsern lassen. Das war dann so ,guck mal hier, ihr dlirft
meine Perlicke mit auswédhlen‘ und ,alle sagen, das sieht besser aus, aber ich habe das Geld
nicht. Das ist lieb, dass ihr das fiir mich (ibernehmt‘ und so was [...] auf Instagram. [...] Am Ende
hat das eigentlich wenig mit ihrer Krebserkrankung zu tun, auller dass da schon mal kommt
,ach, hatte heute wieder Chemo. Guck mal, zufélligerweise hatte ich diese Uhr um, da konnte
ich immer gucken, wie spét es war’. Und das machen viele. Wo man schnelles Geld machen
mdchte, ist es die einfachste Variante, sich mit seiner Erkrankung in das Internet zu stellen. Die
Leute kommen und zahlen Dir alles. Ich finde das schwach. [...] Und das geht fiir mich gar nicht.
(weiblich, 27 Jahre)

Auch hier erfolgt ein Abgrenzungsmoment, der sich weniger auf die eigenen Bedurfnisse be-
zieht, sondern sich lber eine Plattformkritik und den Status von Influencer:innen definiert. Uber
ein Beispiel ruckt sie in ihrer Persdnlichkeit und Identitat von 6ffentlichen Krebspersonen ab,
indem sie letztere als schwach wertet und sich selbst dadurch eine andere Form von Starke

im Krankheitsprozess zusprechen kann.

Die kritische Abgrenzung zu Personen 6ffentlichen Lebens, den hier erwahnten Krebsblog-
ger:innen, ermdglicht den Betroffenen, ihre eigene Identitdt zu starken, sich auf die eigene
Person zu konzentrieren sowie neue bzw. andere Merkmale fiir sich im Krankheitsprozess zu

schaffen.

8.2.4 DAS ICH UND DAS ,ANDERE-ICH

Die Krankheit mit ihren individuellen Auswirkungen kann punktuell, zeitlich versetzt oder lang-
fristig Identitaten von Personen beeinflussen und Rollengeflige transformieren. Momente, wel-
che zu neuen bzw. modifizierten Identitdten beitragen kdnnen, werden dabei tUber eine Ver-
schiebung von Interessen, individuelle Neubewertungen, aber auch korperliche Vermogen
oder -veranderungen definiert. Rollenmuster in sozialen Gefligen bleiben nicht unangetastet.
Es zeigt sich, dass sich eigene und fremde Wahrnehmungen unterscheiden und somit Span-
nungen im Netzwerk erzeugen kdnnen. Zunachst soll ein allgemeiner Blick auf die Attributzu-

ordnung geworfen werden, bevor es in die Aussagen der Teilnehmer:innen geht.
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Selbst- und Fremdwahrnehmung

Im Interaktionselement Il erhielten die Betroffenen die Mdglichkeit, sich selbst Uber Adjektive
in ihrer eigenen Wahrnehmung sowie in der wahrgenommenen Fremdwahrnehmung ihrer Um-
gebung Uber die Krankheitsphasen hinweg zu erzahlen. Die Worte wurden in semantisch zu-
einander passenden Kategorien zusammengefasst. Fur die Selbstwahrnehmung gelten 30
Wortkategorien, fur die die Fremdwahrnehmung 27 (eine Auswertung istim Anhang zu finden).
Im Folgenden soll punktuell auf Unterschiede beziglich Geschlecht, Alter und Krankheits-

phase eingegangen werden.

Selbstwahrnehmung: In der Analyse zeigt sich, dass die weiblichen Betroffenen sich im Ver-
gleich vermehrt Gber emotionale Beschreibungen definieren — sowohl positiv (,lebensfroh’;
froh/fréhlich’) als auch negativ konnotiert (,deprimiert’; ,traurig’; ,verzweifelt’). Insbesondere
jungere Personen bis 25 Jahre erzahlen von negativ gepragten Gefiihlen als partieller Teil
ihres Selbst. Die Emotionen werden vermehrt in der Phase vor der Diagnosestellung und wah-
rend der Therapie beschrieben. Die mannlichen Betroffenen berichten ebenso in gegensatzli-
chen Verhaltnissen. Allerdings bezieht sich dies nicht nur, aber eher auf kdrperliche Konstitu-
tionen (,aktiv’ und ,sportlich’ vs. ,schwach’ und ,hilfsbediirftig’). Diese Korperbildwahrnehmun-
gen sind dabei weniger im Kontext von Alter relevant, sondern in der Krankheitserfahrung
selbst. Wahrend vor und nach der Krankheitserfahrung Aktivitat und sportliche Fitness haufiger
erzahlt wird, nehmen sie im Therapiezeitraum selbst die Schwache und Hilfsbediirftigkeit wahr.
Auffallend ist, dass keine weibliche Betroffene auf ein aktives bzw. sportliches Ich in ihrer ei-
genen Wahrnehmung referiert. Auch Schwache und Hilfsbedurftigkeit ist flr sie weniger rele-
vant. Dafir erzahlen sie von empfundener ,Starke’ und ,Tapferkeit'. Schwache und Starke ist
somit in den Gesprachen als dichotomes Paar anzutreffen, welches ebenso gegensatzlich von
den Mannern (empfundene Schwache) und Frauen (empfundene Starke) beschrieben wird.
Die mannlichen Betroffenen beschreiben sich zudem haufiger als ,optimistisch’, ,zuversicht-
lich’ und ,vorausplanend’, welches auffallend oft von jungen Mannern bis 25 Jahren genannt
wird. Die eigene Wahrnehmung einer ,humorvollen’ und ,lustigen’ Person weist ahnliche, wenn

nicht sogar gleiche Trends auf.

Somit zeigt sich in der Auswertung, dass weibliche Betroffene in ihrer eigenen Wahrnehmung
vermehrt auf emotionale, psychische Faktoren referieren, wohingegen mannliche Betroffene
eher korperliche Attribute fokussieren. Das Alter spielt punktuell eine Rolle. Wahrend junge
Frauen bis 25 Jahre die Erkrankung durchaus mit Geflihlen von ,Traurigkeit’ oder ,Unglucklich-
sein’ verbinden, nehmen sich gleichaltrige junge Manner als ,optimistisch’ und ,zuversichtlich’

wabhr.
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Ein weiterer, intensiver Blick in die Altersgruppen selbst zeigt, dass es Unterschiede in der
Selbstwahrnehmung in Abhangigkeit des individuellen Entwicklungsstandes gibt. Altere Be-
troffene ab 26 Jahren nutzen in ihren Eigenaussagen stressresistente Worter wie ,geduldig’
oder ,resilient’. Jungere Betroffene zeigen sich emotionaler in ihren Beschreibungen, indem

sie sich als ,kampferisch’ und ,optimistisch’ definieren.

Auch Krankheitsphasen kénnen das Selbstbild und somit Identitatsprozesse beeinflussen, wo-
bei hier teilweise weniger starke Auspragungen anzutreffen sind, als sie bei Alter und Ge-
schlecht aufzeigen. Betroffene beschreiben sich in der Phase vor der Diagnosestellung sehr
divers. Worter wie ,angespannt’ und ,angstlich’ sind ebenso anzutreffen wie ,selbstbewusst’.
Im Krankheitsprozess selbst nehmen sich Betroffene zwischen ,stark’ und ,schwach’ wahr,
wobei wie zuvor beschrieben Geschlecht und Alter pragend sind. Die Geftihl von ,Wut’ und
,Launisch-Sein’ werden nicht wesentlich von den Faktoren beeinflusst, lediglich eine leichte
Tendenz im Alter ist anzutreffen. Jingere Betroffene generieren diese Gefuhle in der Thera-
piephase selbst und erzéhlen sie auch nach Abschluss der Behandlungszeitraume. Altere Be-
troffene empfinden sie punktuell im Therapiezeitraum, dafir leicht intensiver als jingere. Nach
Abschluss der therapeutischen MaRnahmen beschreiben sich die jungen Krebsbetroffenen als
,stark’, sinnsuchend’ und ,geduldig’, wobei insbesondere die Gelassenheit eher bei alteren
anzutreffen ist. Es zeigt sich demnach im Verlauf der Krankheitsphasen durchaus eine Ent-

wicklung der Betroffenen.

Somit haben Geschlecht, Alter und die Krankheitsphasen einen teilweise dynamisch pragen-

den Einfluss auf die eigene Wahrnehmung der Betroffenen.

Fremdwahrnehmung: Als Mensch im sozialen Gefiige ist jedoch nicht nur die Selbstwahrneh-
mung bedeutsam, sondern auch die Fremdwahrnehmung, d.h. rezipierte Rickmeldungen aus
dem sozialen Umfeld. Hier zeigen sich interessante und teilweise tberaus widersprichliche
Trends zu den Selbstwahrnehmungen auf. Die weiblichen Betroffenen werden zwar insbeson-
dere vor, aber auch lber alle Krankheitsphasen hinweg von ihrem Umfeld als ,Sonnenscheine’
wahrgenommen, ,spalig’ und ,humorvoll’. Insbesondere Betroffene ab 26 Jahren werden so
beschrieben. Den gleichen Trend zeigen die Attribute ,stark’, ,tapfer und ,standfest’ auf.
Gleichzeitig nehmen die jungen Frauen wahr, dass sie als gelassen und ruhig in ihrem Umfeld
gelten. Besonders ist, dass sie auch von Riickmeldungen bezlglich ihrer kérperlichen Attribute
berichten. So wird einer jungen Frau gegeniber die kdrperliche Veranderung von fremdbe-
schrieben ,dick’ zu ,dinner’ vermittelt. Die jungen mannlichen Betroffenen und vor allem die
bis 25-Jahrigen werden von ihrem Umfeld wie auch in der Selbstwahrnehmung tber sportliche

Aktivitat und Fitness definiert. Allerdings zeigt sich auch die gegenteilige Wahrnehmung tGber
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die Worte ,krank’, ,schwach’ und ,bemitleidenswert’, welche v.a. mit der Krankheit in ihrer Hau-
figkeit auftritt. Junge Frauen beschreiben dagegen, dass Woérter wie ,schwach’ bereits punk-
tuell vor der Erkrankung im sozialen Umfeld als Wahrnehmung zu eigenen Person kursieren.
Dartiber hinaus nehmen die jungen mannlichen Betroffenen wahr, dass ihnen vom Umfeld
Attribute wie ,I6sungsorientiert’ und ,smart’ vermittelt werden. Dabei neigen tendenziell junge

Manner ab 26 Jahren dazu, diese Worte zu nutzen.

Auch mit dem Fokus auf die Altersgruppen zeigen sich unterschiedliche Attribute in der Wahr-
nehmung aus dem Umfeld. Jingere Betroffene werden insgesamt als kraftvolle Personen und
dynamisch beschrieben. Sie sind ,frohlich’ und ,lebensfroh’, gelten als ,ehrgeizig’ und ,kdmp-
ferisch’ sowie in dem Zusammenhang als ,stark’ und tapfer’. Gleichzeitig werden sie als ,stur’
und ,bockig’ wahrgenommen. Diese Attribute werden vor allem in Therapiezeitraum verortet.
Altere Betroffene ab 26 Jahren umschreiben die Wahrnehmung ihrer Person im sozialen Um-
feld dagegen als erwachsener. Sie benutzen ruhigere und Uberlegenere Attribute, wie ,ver-
standnisvoll’ und ,gelassen’ sowie ,durchdacht’. Im Krankheitsverlauf selbst zeigt sich, dass
Gelassenheit und Ruhe der Betroffenen als eine Art Effekt der Krankheit gewertet wird, da das
Umfeld diese im Anschluss an die Therapie wahrnimmt. Empathie und Verstandnis werden
dagegen im Therapiezeitraum selbst nicht gewichtet erzahlt, sondern in der Phase vor der

Diagnose sowie im Anschluss der Therapie verortet.

Ebenso kénnen bezuglich der Krankheitsphasen Veranderungen im Wahrnehmungsprozess
von aul3en auf Seiten der Betroffenen festgestellt werden. Sie sagen, dass sie aus Phasen vor
ihrer Erkrankung aus ihrem Umfeld Rickmeldungen z.B. Gber ihre Selbststandigkeit und Un-
abhangigkeit erhalten — insbesondere Personen ab 26 Jahren. Sie werden zudem als ,hu-
morvoll’ beschrieben, aber auch ,genervt’ und gereizt’ sind dabei. Es herrscht eine gewisse
Varianz an Attributzuweisung. Wahrend der Erkrankung werden kérperliche Veranderungen
(stark vs. schwach) verstarkt thematisiert. Darliber hinaus zeigt sich, dass junge Krebsbe-
troffene als ,hoffnungsvoll’ und ,positiv’ in ihrem Umfeld gelten, was insbesondere fir die jln-
geren bis 25 Jahre gilt. Eben jene beschreiben auch, dass sie im Anschluss an die therapeu-
tischen Malinahmen 6fter als ,neu’ und ,erwachsen’ sowie tendenziell haufiger als ,ausgegli-
chen’ und ,erleichtert’ wahrgenommen werden. Ebenso treten in Post-Therapiezeitraumen
Wortzuschreibungen aus dem Umfeld wie ,abwarten’, ,vorsichtig’, ,gesund’ und ,nachdenklich’
auf. Es zeigen sich in der Haufigkeit der Nennungen pro Phase verandernde Prozesse in der

Wahrnehmung von aul3en.

Es zeigt sich, dass es durchaus zu Ubereinstimmungen, aber auch Differenzen in Wahrneh-

mungsprozessen kommen kann. Zum einen kénnen das Ich und das Umfeld positive und ne-
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gative Zuweisungen beeinflussen. Zum anderen werden gesellschaftliche Parameter (Ge-
schlecht und Alter sowie Erwartungshaltung an diese) in antizipierten Eigenschaften sichtbar.
Es zeigt sich, dass Frauen als ,Sonnenscheine’ begriffen werden, die stark und tapfer diese
Krankheit Uberstehen, wobei kdrperliche Attribute bewertet werden kdnnen. Dass eben jene
Frauen von sich aus einen erhdhten psychischen Druck verbalisieren, wird im Umfeld nicht
wahrgenommen, eventuell auch nicht kommuniziert. Mannliche Betroffene dirfen schwach im
Therapieprozess selbst sein, erhalten aber davor und danach vornehmlich in der Selbstrefe-
renz den Anspruch auf Aktivitdt und Fitness. Das Umfeld registriert ihre ruhige Duldung des
Geschehens und wertet ihre I6sungsorientierte Pragmatik positiv. Hier zeigen sich weniger
starke Differenzen zwischen Selbst- und Fremdwahrnehmungsprozessen. Im Bereich Alter
bemerkt man, dass sich jungere Menschen vergleichsweise dynamisch wahrnehmen und
ebenso wahrgenommen werden. Altere Betroffene liberzeugen mehr (iber Ruhe und Stress-
resistenz. Die Krankheitsphasen selbst offenbaren in beiden Fallen Prozesse von Verande-
rungen, damit einhergehend aber auch méglichen Druck — insbesondere das Wort ,gesund’
in der Fremdwahrnehmung im Anschluss an den Therapiezeitraum. Es ist somit festzuhalten,
dass Selbst- und Fremdwahrnehmungsprozesse sich durchaus voneinander unterscheiden
kénnen. Die Identifikation mit sowie Zuschreibung von Eigenschaften und Attributen ist dabei
sehr komplex und zum Teil von soziodemographischen Variablen wie Geschlecht und Alter
abhangig. Krankheitsphasen, eigenes Vermégen und Erwartungen aus dem Umfeld sind
ebenfalls als Einflussfaktoren zu verstehen. Durch die Eigenwahrnehmung und registrierte Zu-
schreibung aus dem direkten sozialen Umfeld kénnen Identitaten und Identitatsprozesse sowie

Rollengeflige durchaus beeinflusst werden.
Téuschungen

Die teilweise differente Zuordnung von Attributen aus Prozessen zur Selbst- und antizipierten
Fremdwahrnehmung sowie daraus resultierende potenzielle Konflikte im Netzwerk soll folgend

in einzelnen Betroffenenaussagen aufgezeigt werden.
Weiblich, 30 Jahre beschreibt folgende Situation:

Oft ist es auch so, wenn man fiir die Leute wieder gut aussieht und ,Ach, Du siehst so gut aus’.
Dann sage ich auch immer nur, ,Ja, sei froh, dass ich nicht so aussehe, wie ich mich innerlich
flihle’. Das wére dann nicht so schén. (weiblich, 30 Jahre)

Sie zeigt auf, dass Einschrankungen und korperliche Empfinden nicht immer auf den ersten
Blick sichtbar sind. Sie werden mitunter aufgrund sozialer Erwiinschtheit oder Beschwichti-
gung von emotional aufgeladenen Situationen im Netzwerk unterdriickt bzw. aktiv verfalscht.

Weiblich, 30 Jahre und weiblich, 26 Jahre sagen dazu folgendes:
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Manchmal wollte ich auch nicht, dass die schon wieder wissen, dass ich traurig war oder so.
Also manchmal habe ich das dann auch extra dann nicht gezeigt oder was auch immer. Weil
ich das Gefiihl hatte, ich muss die anderen mehr aufbauen als sie mich oder so. [...] Da hat
man sich schon verstellt manchmal. (weiblich, 30 Jahre)

Meine Mama sagt auch immer: ,Du siehst teilweise besser aus, als manch gesunder Mensch’.
Das ist dann echt krass, die wiirden niemals denken, dass ich so schwer krank bin. Ja und dann
sage ich aber auch immer, es muss auch nicht jeder Mensch wissen, dass ich krank bin. Das
mdchte ich auch nicht, ich m6chte das nicht so offensichtlich zeigen. (weiblich, 26 Jahre)

Insbesondere das Thema ,Starke’ ist eines, bei welchem verschiedene Wahrnehmungsmo-

mente existieren. Weiblich, 27 Jahre und méannlich, 30 Jahre beschreiben es so:

Man hat gesagt, ich bin sehr stark, also ich mache das richtig gut und so, aber ich habe mich
selber nicht stark gefiihlt. Innerlich fiihlte ich mich nicht stark, muss ich sagen. War ganz umge-
kehrt. (weiblich, 27 Jahre)

Ich glaube, man kommt auch oft stérker riiber, als man wirklich ist. Weil man auch die anderen
nicht verletzen méchte. (ménnlich, 30 Jahre)

Zeitgleich thematisieren Betroffene, dass gewisse Netzwerkpartner:innen nur Teilausschnitte
ihrer Krankheitserfahrung erleben. Insbesondere Personen, denen man nicht unbedingt nahe
steht, kdnnen falsche Vorstellungen erhalten, da sie nur Momentaufnahmen mitbekommen.

Mannlich, 28 Jahre sagt:

Wenn es einem schlecht geht, dann geht man eh nicht raus oder wie auch immer. Meine Freun-
din zum Beispiel musste alles mitmachen von mir. So weitere Bekannte dann.. ja gut, gute
Laune. (ménnlich, 28 Jahre)

Auch weiblich, 26 Jahre berichtet von Situationen, in welchen sie Unterschiede in der Eigen-

und Fremdwahrnehmung zwischen verschiedenen Netzwerkpartner:innen feststellen kann:

Ja ich habe das natirlich auch gemerkt. Ich wei3 ja, dass viele mich meistens nur sehen, wenn
ich drauBBen bin und dann geht es mir eigentlich gréf3tenteils gut. Und ich ldchle immer und
mache meine Spéale. Und dann sagen die auch immer ,Wie machst Du das, dass Du immer so
gut drauf bist?’ und dies und das. Und dann sage ich auch ,Leute, ich bin auch nur ein Mensch,
Ihr seht mich nicht immer’. Ich habe auch mal Tage, wo es mir scheil3e geht, wo ich weine und
gefragt habe: warum, wieso, weshalb? Andere sehen mich immer nur als starke Person und die
alles schafft und die immer positiv denkt und immer am Lachen ist. Und meine Mama weil3 ganz
genau, dass es nicht so ist. Dass es nicht jeden Tag so ist. (weiblich, 26 Jahre)

Die hier thematisierten und abverlangten Rollenperformanzen in unterschiedlichen sozialen
Kontexten (definiert Gber Orte und Personen) kénnen Identitatsausbildungen und -formationen
nachhaltig beeinflussen — v.a. wenn als falsch wahrgenommene Vorstellung zur eigenen Per-

son im sozialen Netzwerk existieren. Weiblich, 28 Jahre berichtet folgendes:

Die mich kennen und mich auch ein bisschen besser kennen, denken: ,Okay, sie ist aus der
Reha zuriick [...], die kriegt keine Therapie mehr und der geht es ja super’. Und da habe ich
gedacht...okay ich habe jetzt viel mehr Probleme als vorher in meinem Leben und damit muss
man klar kommen. Und das nimmt das Umfeld nicht wahr. Habe ich das Gefiihl. Die denken,
keine Therapie mehr und alles ist wieder tutti. Aber das ist leider nicht so. (weiblich, 28 Jahre)
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Auch insgesamt zeigt sich, dass Betroffene aktiv und situativ ihr Ich im Kontext ihnrer Kommu-
nikationspartner:innen aufstellen. Sie gewichten dabei von nahen zu entfernten Verbindungen

im Moment der Selbstoffenbarung. Mannlich, 22 Jahre beschreibt es so:

Ich glaube, es reicht, wenn die nahen Bekannten, Verwandten einen erleben, wenn es einem
So nicht richtig gut geht. Und die anderen kénnen sich ihren Teil denken. Und es ist schéner fiir
alle Beteiligten, glaube ich, wenn man die dann eher in besseren Phasen sieht oder mit denen
kommuniziert. (ménnlich, 22 Jahre)

Betroffene zeigen somit auf, wie nachhaltig sich die Krankheit auf das Ich auswirken kann und
das Umfeld jene Veranderungen im ersten Moment nicht immer wahrnehmen kann bzw.
mdchte oder das auch aktiv verhindert wird. Es zeigt sich eindrtcklich, dass der Aushand-
lungsprozess um das eigene Ich und neue Rollen im Geflige nicht allein auf die betroffene
Person begrenzt ist, sondern zu einer gemeinsamen Aufgabe avanciert. Es wird zudem der

Wunsch nach Kontrolle Uber das eigene Bild im Netzwerk deutlich.
Individuelle Sichtweisen und gesellschaftlicher Blick

Doch nicht nur das direkte soziale Umfeld spielt dabei eine wichtige Rolle, sondern auch ge-
sellschaftliche Sichtweisen und in diesem Kontext (potenzielle) Stigmatisierungen des Krank-
heitsbildes Krebs, die mit dem eigenen Empfinden kollidieren kénnen, werden in den Aussa-
gen von Betroffenen deutlich. Das zeigt sich in den Gesprachen in verschiedenen Kontexten:

zum einen in kérperlichen Veranderungen und zum anderen im persoénlichen Empfinden.

Zwei weibliche Betroffene berichten von ihren Erfahrungen im Kontext der therapiebedingten

Alopezie. Weiblich, 29 Jahre beschreibt folgende Situation:

Ich bin mit Glatze rumgelaufen. [...] [Und] Ich habe mich unterhalten mit manchen Frauen auch
in der Erhaltungsphase [Brustkrebs], die ich machen musste, die auch meinten: ,Wir sehen dich
jetzt hier, mit Glatze’ [...] und ,Dass Du dich das so traust’ Und die auch sagen: ,Das kénnen
wir nicht’ Weil das Umfeld von denen nicht méchte, dass die ohne Haare zu Hause rumlaufen.
Und ich zu der einen dann auch gesagt habe: ,Ich muss mich auch definitiv nicht schdmen. [...]
Ich habe gekdmpft dafiir, dass ich hier ohne Haare entlang laufe.” Und dann guckt sie mich an
und ,Ja’, sagt sie ,das finde ich total toll’. (weiblich, 29 Jahre)

Sie tragt ihre Glatze als Sieg aus einem Kampf heraus und ist stolz, macht aber zeitgleich die
Erfahrung im Krankenhausumfeld, dass es negativ konnotiert sein kann. So erzahlt sie in ihrem
Fremderlebnis, dass das Stigma der Glatze durchaus auch aktiv von Frauen versteckt werde,
weil sie eine Art ,Angst vor Sanktionen’ aus ihrem Umfeld verspiren wirden. Insgesamt zeigen
sich die Betroffenen in diesem Zusammenhang allerdings sehr offen und frei von gesellschaft-
lichen Erwartungen bezuglich des Tragens einer Glatze. Auch weiblich, 30 Jahre unterstutzt
es mit folgenden Worten:

Ich habe auch nie einen Hehl aus meiner Glatze gemacht oder so. Ich hatte auch keine Periicke,
ich bin da immer ohne alles rumgelaufen und mir war das auch egal. (weiblich, 30 Jahre)
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Weiblich, 25 Jahre beschreibt, wie ihre Mediennutzung diesen Erfolgsmoment unterstitzt

habe, indem sie auf ihre Smartphone-Selfies verweist:

Ich habe mein Haarwachstum dokumentiert. Ich habe mir vorgenommen, so alle zwei Wochen
mache ich einmal von jeder Seite ein Foto. Und auch, weil mir einfach noch einmal bewusst
geworden ist, was ich durchgemacht habe. Ich habe im Krankenhaus viele Fotos angeguckt
und so. Und auch jetzt zwischendurch, einfach um so die Zeit zuriickzurufen, sich in Erinnerung
zu rufen, was man alles so geschafft hat und so. Da ist es echt gut, wenn man einfach ein paar
Fotos hat, immer. (weiblich, 25 Jahre)

Es zeigt sich darlber hinaus, dass das personliche Empfinden der Erkrankung sich von den
gesellschaftlichen Erwartungen an das Krankheitsbild selbst unterscheiden kann. Weiblich, 27
Jahre beschreibt ihre Situation so:
Ich bin ein fréhlicher Mensch, das ist einfach so. Ich bin offen, ich habe gute Laune. Aber wéh-
rend meiner Erkrankung waren alle eher so: ,Du bist aber fréhlich’. [...] Das hért man dann offt,

,Du bist aber fiir ,jemanden der Krebs hat*, ziemlich gut gelaunt’. Dann denke ich nur: Ja, bin
ich auch schon vorher gewesen. (weiblich, 27 Jahre)

Fréhlichkeit und Schicksalsschlag passen dabei im gesellschaftlichen Sinne nicht zusammen,
was der Betroffenen direkt kommuniziert wird. Auch mannlich, 23 Jahre empfindet die Schwere

der Krankheit weniger als das gesellschaftliche Umfeld:

Ich wollte mich nicht unbedingt als krank betrachten. Also mir war klar, dass ich krank bin, ich
hatte durchaus auch mal Schmerzen, aber ich habe mich trotzdem nicht unbedingt krank
dadurch gefiihit. Also in dem Sinne, dass ich, ja... wie soll ich es formulieren? Dass ich das als
erhebliche Einschrédnkung empfunden hétte. Also das hat sich dann doch eher in Grenzen ge-
halten. Vielleicht mal ein paar Tage und dann ist auch wieder gut. Aber das hat man genau so,
wenn man sich den Ful3 bricht. Also insofern. Aber das war schon eher schwierig. (ménnlich,
23 Jahre)

Der Betroffene beschreibt, dass er trotz der Erkrankung und einer gewissen Erwartungshal-
tung an das Krankheitsbild, dieses nicht als solches in der Schwere empfindet — bis auf die
physische Eingeschranktheit. Mannlich, 20 Jahre macht eine ahnliche Erfahrung:

Also ich fiihlte mich nicht krank. Ich hatte nie Schmerzen. Ich wollte auch immer etwas mit

machen, aber ich konnte es nicht, weil ich wusste, ich schaffe das nicht. Und das haben die
Freunde auch immer zu mir gesagt: ,Du kannst das nicht schaffen.* (médnnlich, 20 Jahre)

Auch er betont, dass er sich an sich nicht krank fiihle, obgleich er eine physische Einge-
schranktheit wahrnehme. Jene bekomme er allerdings fortlaufend aus seinem Umfeld zurlick-

gespiegelt, was ihn daran hindere, an gemeinsamen Aktivitaten teilzunehmen.

Weiblich, 27 Jahre erlebt eine dhnliche Situation und macht dafiir die Darstellung der Erkran-
kung in den Medien selbst verantwortlich. Das erschaffene Bild wiirde die individuelle Sicht-
weise und das Erleben von Patient:innen untergraben und somit Konfliktsituationen mit dem
Umfeld entstehen lassen. Sie beschreibt in diesem Zusammenhang folgende Situation:

Was du so im Fernsehen und im Internet siehst, das sind dann wirklich die Leute, die kurz vor
dem - das Kklingt jetzt bése - aber abnippeln gefilmt werden. Seit drei Jahren Krebs, tausend
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Metastasen, hat nur noch zwei Tage. Und das ist auch so das Bild, was viele Leute in meinem
Umfeld haben. Also wenn ich irgendwie gesagt habe, hier, wir kbnnen uns treffen, kommt dann:
,Geht das denn?’. Und ich meinte dann nur so, ,ja, sonst wiirde ich nicht fragen. Ich habe keinen
FuBkrebs. Das sind fiinfhundert Meter von dem Parkplatz bis zum Restaurant. Das kriege ich
noch hin.” (weiblich, 27 Jahre)

Weiblich, 25 Jahre fasst die Diskrepanz zwischen gesellschaftlicher Erwartbarkeit und indivi-
dueller Sichtweise folgendermalfen zusammen:
Ich wiirde sagen, wichtig ist, dass man sich die Vorurteile bewusst macht. Also Krebs ist einfach
so ein krasses Wort in der Gesellschaft. Und da kann man (berhaupt nichts daraus schlie3en.
Also bei jedem ist es etwas ganz anderes, jeder hat eine komplett andere Art damit umzugehen,
nicht nur seelisch, sondern auch kérperlich. Der eine vertrdgt das super, der andere, dem geht

es monatelang richtig schlecht. Also man sollte sich wirklich von diesen Bildern, die man so aus
dem Fernsehen oder aus Blichern und so kennt, einfach I6sen. (weiblich, 25 Jahre)

Sie weist damit auf die einzigartigen Krankheitserfahrung hin, die auf unterschiedlichen Ebe-
nen von den Betroffenen selbst gemacht werden. Selbst- und Fremdwahrnehmungsprozesse
werden somit auch als Teil gesellschaftlicher Strukturen thematisiert, welche im nicht-idealen
Fall in potenzielle Stigmatisierungen ausufern kénnen. Ein eher negativ konnotiertes, einseiti-
ges gesellschaftliches Bild von Krebserkrankungen kann damit durchaus bei Netzwerk-
partner:innen und Gesellschaftsmitgliedern existieren, wodurch Differenzen im Akzeptanzpro-

zess auf beiden Seiten entstehen konnen.

Es lasst sich festhalten, dass Identitdt und Rollenmomente im Krankheitsverlauf von unter-
schiedlichen Determinanten mehr oder weniger dynamisch beeinflusst werden. Dabei spielen
Erwartungen an einen selbst, Ansichten aus dem sozialen Umfeld sowie gesellschaftliche Bil-
der der Erkrankung eine wichtige Rolle im Prozess. Unsicherheiten managen und das private
Ich organisieren, sich selbst bestarken, von Situationen, Personen und Geschehen distanzie-
ren oder Aushandlungsprozesse um das Ich im Kontext von Netzwerk und gesellschaftlichen
Erwartungen — das alles zeigt sich in den Gesprachen mit Betroffenen. Medien sind dabei als
Teil sozialer Praktik (z.B. Informationssuche) insbesondere im Kontext von Absicherungsmo-
menten und der Selbsthilfe wichtig. Sie kdnnen Personen niedrigschwellig starken, allerdings
ebenso negativ Uber bestimmte mediale Angebote (z.B. Foren) in ihrer persénlichen Entwick-

lung behindern.

8.3 DYNAMISCHE NETZWERKE UND BINDUNGSMANAGEMENT

Netzwerke und Netzwerkarbeit ist in Zeiten der gesundheitlichen Krisenerfahrung junger
Krebspatient:innen als dynamisch und mitunter herausfordernd zu werten. Dabei werden un-

terschiedliche Horizonte sichtbar. Zum einen stehen Betroffene vor der Herausforderung,
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Netzwerke (neu) zu organisieren, zu hierarchisieren und aufgrund der Situation und Verande-
rungen auch zu informieren. Netzwerkverbindungen werden gezielt in nah und fern klassifi-
ziert, Medien unterstitzen Organisationsprozesse und der Informationsfluss in das Netzwerk
wird mitunter Uber gewahlte Stellvertreter:innen aus dem direkten sozialen Umfeld gesteuert.
Daruber hinaus wird ein dynamisches Gefuhlsspektrum von verschiedenen Flrsorgemomen-
ten im Netzwerk selbst, aber auch bei Betroffenen sichtbar. Der Peer- und Familienanschluss
— insbesondere in therapeutischen Isolationszeiten — zahlt zu den grofRen Wunschen von
jungen Erkrankten. Gezielt eingesetzte Medienangebote kdnnen hier als positive Uberbrii-
ckung herausgearbeitet werden. Gleichzeitig missen sich Betroffene mit Veranderungen im
Netzwerk selbst beschaftigen. (Psychisch) Belastende Situationen und die persénliche Veran-
derung aufgrund der Gesundheitskrise kann zu Umgestaltungen im Netzwerk fiihren und emo-
tionale Geflige und Verbindungen neu ordnen. Diese Arbeit ist als anstrengend zu werten. In
dem Zuge wird die Wichtigkeit von Austauschmdglichkeiten mit Peer-Betroffenen angespro-
chen. Das lasst sich aufgrund des kleinen Patient:innenkreises als durchaus herausfordernd
beschreiben, auch wenn gezielt die Winsche zum Austausch auf Augenhéhe kommuniziert
werden. Wahrend einige Betroffene auf Austauschpartner:innen im eigenen Netzwerk zurlick-
greifen kdnnen, stehen andere isolierter da. Selbsthilfegruppe und Peer-Austausch werden als
Bedarf geaulert, allerdings werden organisatorische Liicken (fehlende Kommunikation bzw.
missgliickte Ganzheitlichkeit in der individuellen Versorgung von Betroffenen (medizinisch/the-

rapeutisch und psychologisch/psychosozial)) sichtbar, die eben jenen verhindern.

Dynamische Netzwerke und Bindungsmanagement

Organisation und Hierarchisierung

Unterkategorien: Netzwerkorganisation und mediale Nachrichtenorganisation; Stellvertreter:innen-Kommu-
nikation

Beschreibung: Betroffene beginnen insbesondere in Zeiten der gesundheitlichen Krise, ihre Netzwerke
(neu) zu organisieren und zu hierarchisieren. Dabei werden die emotionalen Netzwerkverbindungen ge-
prift, gewertet und in nah und fern klassifiziert. Es gelingt ihnen dadurch, den Informationsfluss selbststan-
dig zu steuern und zu beeinflussen. Medienangebote kdnnen diese Prozesse unterstiitzen. Die Netzwerk-
kommunikation obliegt dabei nicht nur allein den Betroffenen, sondern kann tber gewahlte Stellvertreter:in-
nen gezielt ausgelagert werden. Insbesondere in Zeiten kdrperlich und mental anstrengender Therapiemaf3-
nahmen ist dieses Phanomen zu finden.

Beispiel: ,Aber es war schon irgendwie ganz praktisch. Ich habe dann eine Nachricht verfasst, wo ich erklart
habe, was es jetzt ist und dass ich am néchsten Tag operiert werde. [...] Das war schon echt praktisch,
dass ich dann einfach eine Nachricht hatte, die ich einfach an viele Leute weiterschicken konnte.” (weiblich,
25 Jahre)

Emotionale Fiirsorge

Unterkategorien: Sorge um Netzwerkpartner:innen;, Wunsch nach Zugehérigkeit; Support
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Beschreibung: Betroffene erzahlen von einem Gefiihlsspektrum in der Netzwerkarbeit. Die emotionale Fir-
sorge ist dabei dialektischer Natur und strahlt nicht nur von Netzwerkpartner:innen auf die Erkrankten als
diagnostisch gepragter, schwachster Part, sondern ebenso auch andersherum. Sorgen, Unterstiitzung,
Neid und der Wunsch nach Zugehérigkeit und Nahe sind dabei zentral in den Beschreibungen.

Beispiel: ,Da gibt es einmal mich, den Betroffenen, aber dann gibt es auch meine Familie und meine
Freunde, die sind auch betroffen.” (ménnlich, 23 Jahre)

Anschluss, Stabilitat und Veranderung

Unterkategorien: Anschluss an das Netzwerk; Enttduschungen; Stabilitt & Verdnderung

Beschreibung: Es wird deutlich, wie dynamisch sich Netzwerke im Kontext von Krebserkrankungen verhal-
ten. Stationare Isolationen lassen Wiinsche nach Anschluss an Netzwerke und Aktivitdten intensivieren. Die
Erkrankung ist als Einflussfaktor auf Netzwerkstrukturen zu verstehen. Dabei reicht die Wahrnehmung von
stabil bis positiv/negativ verandernd, wobei es nicht zuletzt auch zu enttauschenden Erfahrungen kommen
kann. Die Dynamik kann dabei durchaus als herausfordernd und zusatzlich belastend im Bewaltigungspro-
zess verstanden werden.

Beispiel: ,Ich habe das Gliick, dass ich eine super Familie und tolle Freunde habe, mit denen ich (iber alles
reden kann.“ (weiblich, 28 Jahre)

Mitbetroffene

Unterkategorien: Suche und Ablehnung; Vorhandensein

Beschreibung: Betroffene berichten von der Kontroverse zwischen der Suche nach Mitbetroffenen und einer
expliziten Vermeidung von Vergleichssituationen. Sie thematisieren das (nicht) Vorhandensein gleichaltriger
Patient:innen und duRern personliche Motive in der Suche bzw. Ablehnung von Peer-Mitbetroffenen.

Beispiel: ,Ich habe so krass nach Erfahrungsberichten gesucht. Und wie so unterschiedliche Leute aus ihrer
erkrankten Perspektive was wie erldutern und so.” (weiblich, 30 Jahre)

TABELLE 6: SOZIALES NETZWERK: KATEGORIENUBERSICHT

8.3.1 ORGANISATION UND HIERARCHISIERUNG

Verbindungen im Netzwerk werden von Betroffenen unterschiedlich gewertet, wobei es zu ei-
ner dichotomen Einteilung in nah und fern kommt. Durch diese prinzipielle Unterscheidung von
emotionalen Netzwerkverbindungen organisieren die Betroffenen ihre Netzwerkkommunika-
tion. Der Informationsgehalt sowie die Frequenz im Austauschprozess sind dabei von der emo-
tionalen Nahe der Verbindung abhangig. Zugleich wird die Kommunikationsarbeit im Netzwerk
insbesondere in Zeiten anstrengender therapeutische MaRnahmen sozusagen ausgelagert,

indem Stellvertreter:innen bestimmt werden.
Netzwerkorganisation und mediale Nachrichtenorganisation

Betroffene berichten, wie wichtig ihnen eine Art organisierte Netzwerkkommunikation und

Nachrichtenvermittlung ist. Sie beschreiben, dass nicht alle Mitglieder im Netzwerk gleich sind
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und unterscheiden explizit in enge Netzwerkpersonen und weiter entfernte Personen. Diese
Differenzierung ist fir sie im Zuge der Informationsvermittlung zur eigenen Krankheitssituation
wichtig (Wem erzahle ich was?). Gewisse Medienangebote und in diesem Fall vorrangig

WhatsApp als Messenger-Dienst werden dabei gerne gewahlt und genutzt.

Eine Taktik dabei ist, Gruppen zu bilden, um so bestimmte Netzwerkpartner:innen mit be-

stimmten Informationen zu versorgen, wie weiblich, 30 Jahre sagt:

Ich habe dann zwei Gruppen gemacht. In der einen Gruppe sind dann so Freunde und néhere
Bekannte und in einer Gruppe, wo dann so der engste, wirklich der ganz enge Kreis, ist, die ich
informiere. (weiblich, 30 Jahre)

Auch weiblich, 29 Jahre entschlie3t sich im ersten Schritt zur medialen Gruppenkommunika-
tion, sto3t aber im Verlauf der Erkrankung und der Kommunikationsflut an ihre persénlichen

Grenzen:

WhatsApp ist ganz niitzlich, um vielen Leuten schnell Bescheid zu geben [...] Ich fand das ganz
angenehm, eine Gruppe zu machen. Dass ich meiner Klasse auch Bescheid sagen konnte, weil
ich mitten in der Ausbildung noch war. Das ist mir dann aber irgendwann auf den Sack gegan-
gen und irgendwann kann man auch kérperlich nicht mehr antworten. Dann habe ich irgend-
wann meine Kréfte zusammengerauft und geschrieben: ,Leute, seid mir nicht bése, Ihr kénnt
mir gerne schreiben, aber das heif3t nicht, dass ich es wirklich lese oder dass ich antworte’. Und
Ja, dann, als ich aus dem Krankenhaus raus war, habe ich die Nachrichten gelesen. [...] Nach
wie vor sage ich, dass ich es ganz niitzlich finde, aber ich méchte nicht in dieses Gefiihl kommen
von, ich muss jetzt alle fiinf Minuten drauf gucken. (weiblich, 29 Jahre)

Sie beschreibt eine Art Selbstschutz und Rickzug, da ihr die organisierte Kommunikation ab

einem gewissen Punkt entglitten ist.

Andere Betroffene greifen auf bestehende Gruppensysteme zurtick, um erste Informationen

breit zu streuen, wie mannlich, 26 Jahre und mannlich, 20 Jahre:

Das waren dann schon bestehende WhatsApp-Gruppen. Also man hat so seine zwei, drei Be-
kanntenkreise, die dann schon WhatsApp-Gruppen gebildeten haben und die habe ich dann
schlichtweg dafiir genutzt. (ménnlich, 26 Jahre)

[...] Familiengruppen [und] dann noch die Gruppe der FuBballmannschaft. Da habe ich dann
zum Anfang von der Erkrankung und am Ende auch noch reingeschrieben. Und ansonsten lief
der Rest sonst eigentlich liber die Privatnachrichten. (ménnlich, 20 Jahre)

Allerdings zeigt ménnlich, 20 Jahre, dass dieses Vorgehen lediglich der ersten und allgemei-
nen Information dient. Privatkommunikation wird der allgemeinen Gruppenkommunikation vor-

gezogen.

Es zeigt sich in den Gesprachen, dass Betroffene versuchen, Informationen und Status-Up-
dates fir Netzwerkpartner:innen neutral und offen zu verfassen. Sie sammeln Informationen,
die sie konglomeriert Uber Dienste, wie WhatsApp, verschicken. Das wird in den Aussagen

von weiblich, 25 Jahre, weiblich, 30 Jahre und mannlich, 22 Jahre deutlich:
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Aber es war schon irgendwie ganz praktisch. Ich habe dann eine Nachricht verfasst, wo ich
erklért habe, was es jetzt ist und dass ich am nédchsten Tag operiert werde. Weil das auch alles
ziemlich schnell gehen musste. Da hatte ich keine Zeit, 1000 Leute anzurufen. Gut, 1000 waren
es jetzt auch nicht, aber so die wichtigsten Leute, von denen ich wollte, dass sie das wissen.
[...] Das war schon echt praktisch, dass ich dann einfach eine Nachricht hatte, die ich einfach
an viele Leute weiterschicken konnte. (weiblich, 25 Jahre)

Man kann so einen Text schreiben und den neutral halten und an viele Leute schicken. Wo ich
dann auch so meine Familie, die recht verteilt ist (iber Deutschland, immer sozusagen so einen
Status hat. So und so sieht es aus und das und das ist wieder geschafft. Dann wussten die
Bescheid. (weiblich, 30 Jahre)

Ich habe quasi der ersten Person einen sehr langen Text dann geschrieben und dann den an-
deren dann auch geschrieben, ,Ich kopiere Euch einfach den Text, den ich der ersten Person
geschrieben habe’. Weil - ich sage mal die ersten Wochen verdndert sich eh nicht viel. Wenn
man es einmal zusammengefasst hat, dann habe ich quasi einfach die Nachricht kopiert und an
die anderen weitergeschrieben. (ménnlich, 22 Jahre)

Weiblich, 30 Jahre berichtet zudem, wie sie ihre Nachrichtenorganisation auch dazu nutzt, um

nachvollziehen zu kénnen, wem sie welche Informationen (bereits) gegeben hat:

Auch von zu Hause aus, nicht nur als ich im Krankenhaus war, habe ich echt viel geschrieben.
Und es hat mir echt geholfen, weil ich keinen Bock auf Telefonieren hatte. Also konnte ich so
besser nachvollziehen, wem habe ich was geschrieben. Man konnte auch noch einmal nach-
gucken, weil manchmal hat man auch vergessen oder man wusste es einfach nicht mehr. (weib-
lich, 30 Jahre)

Somit zeigt sich, dass insbesondere omniprasente Messenger-Dienste, wie WhatsApp, Kom-
munikationsprozesse und Informationsvorgange im Kontext von Netzwerkkommunikation be-

einflussen kénnen.
Stellvertreter:innen-Kommunikation

Einzelne Betroffene berichten, wie sich Stellvertreter:innen in der Netzwerkkommunikation im
Verlauf der Erkrankung herausbildet haben. Ein besonderes Augenmerk kommt der Rolle der
Mutter der erkrankten Personen zu, welche sehr oft als zentrale Vermittlerin von Informationen

im Netzwerk benannt wird. Weiblich, 22 Jahre und weiblich, 27 Jahre sagen:

Ich habe sowieso wenig liber WhatsApp geschrieben, einfach weil es mir zu viel war eben, diese
ganzen einzelnen Anfragen. Und ich habe dann meine Mutter gebeten, die Kommunikation zu
tibernehmen. (weiblich, 22 Jahre)

Ich habe meine Mutter vorgeschoben, dass sie alle anrufen soll und das allen sagen soll. [...]
Ich habe so eine Gruppe, wo meine Multter drin ist, aber auch Bekannte, Freunde, Familie. Und
meine Mutter hat dann in diese Bekanntengruppe das reingeschrieben und ich habe gelesen,
was die Leute geschrieben haben. Ich habe nur gelesen, mehr nicht. (weiblich, 27 Jahre)

Auch mannlich, 32 Jahre und weiblich, 28 Jahre berichten davon, wie ihre Mutter die Kommu-

nikation Ubernimmt:

Die haben sich das dann selbst untereinander erzéhlt. Also ich habe jetzt keinen grol3 angerufen
oder so und denen auf die Nase gebunden, dass ich Krebs habe oder so. Das hat meine Mutter
schon besorgt. Die hat dann alle informiert. Von mir ist da nichts gekommen. [...] Die haben es
dann alle unter sich miteinander weitergesprochen und so. (ménnlich, 32 Jahre)
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Freunde, die ich sonst habe, die jetzt nicht meine Engsten sind. Teilweise haben sie sich nicht
getraut, mich anzusprechen. Die haben dann liber meine engsten Freunde kommuniziert. Also
das war dann so eine Kette. [...] Weitere Verwandltschaft lief (iber meine Eltern. Also haupt-
séchlich lief das tiber meine Multter. (weiblich, 28 Jahre)

Weiblich, 32 Jahre und weiblich, 25 Jahre nennen zusatzlich weitere weibliche Verwandte, wie
die Schwester:
Meine Mutter und meine Schwester waren meistens immer dabei. Von daher waren sie infor-

miert und wenn ich selbst nicht sprechen wollte, haben sie es weitergeschickt. (weiblich, 32
Jahre)

Ich habe meiner Schwester gesagt, dass sie meine beiden besten Freunde anrufen soll. (weib-
lich, 25 Jahre)

Weibliche Rollen mit enger emotionaler Bindung im Netzwerk (hier Mutter und Schwester)
werden somit explizit als Informant:innen tatig bzw. ihnen wird die Rolle von Betroffenen zu-
gewiesen. Sie Ubernehmen strukturelle und organisierte Netzwerkkommunikation und tragen
zur Entlastung der Erkrankten bei. Sie sind Schnittstellen zu anderen Netzwerkverbindungen
und erhalten die Aufgabe, nicht nur Informationen in das Netzwerk zu streuen, sondern auch
gezielt zu filtern. Es sei in dem Zusammenhang darauf hinzuweisen, dass kein mannliches
Mitglied im Angehdrigenkreis (z.B. Vater) diese Position und Verantwortung tbernimmt oder

von Betroffenen zugewiesen bekommt.

Gleichzeitig ist im soziodemographischen Kontext hervorzuheben, dass zum einen tendenziell
weibliche Betroffene die Rolle von weiblichen Bekannten als Stellvertreter:innen der Kommu-
nikation benennen. Dies legt eine starke Kommunikationskultur weiblicher Netzwerkmitglieder
nahe — sowohl auf Betroffenenseite mit dem Wunsch, das Netzwerk zu informieren als auch
auf Verwandtenseite mit der angenommenen Pflicht und dem Entlastungswunsch dem
Kind/der Schwester gegentber. Zum anderen tendieren eher altere Betroffene dazu, die Rolle
von weiblichen Bekannten als Kommunikationsschnittstelle im Netzwerk zu betonen. Es
konnte somit sein, dass in Ausnahmesituationen die eigene Autonomie des Erwachsenenseins
explizit zurickgeschraubt und stattdessen auf erlernte Rollenmuster und -verhaltnisse im
Netzwerk zurlickgegriffen wird. Jiingere Erwachsene scheinen dagegen noch stark in organi-
sierten Familienkulturen involviert zu sein, wodurch eine explizite Nennung der Mutter als

Kommunikatorin nicht oder nur partiell erfolgt.

8.3.2 EMOTIONALE FURSORGE

Die Krankheit Krebs betrifft nicht nur die Betroffenen, sondern aufgrund deren Einbindung in

ein soziales Geflige auch Netzwerkpartner:innen. Mannlich, 23 Jahre beschreibt es so:
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Da gibt es einmal mich, den Betroffenen, aber dann gibt es auch meine Familie und meine
Freunde, die sind auch betroffen. (ménnlich, 23 Jahre)

Somit ist es nicht verwunderlich, dass Betroffene von einem gewissen Management von Emo-
tionen im Netzwerk berichten, was nicht nur auf sie selbst gerichtet ist, sondern auch die Be-
teiligten im Geflige inkludiert. Dabei werden in der Eigenevaluation Geflhle wie Neid bzw. der
Wunsch nach Zugehorigkeit gleichermallen thematisiert wie Sorge um das Netzwerk. Gleich-
zeitig zeigt sich in den Aussagen im Hinblick emotionaler Fursorge die Wichtigkeit von Unter-

stlitzungsangeboten (Support) fur Betroffene durch Netzwerkpartner:innen.
Sorge um Netzwerkpartner:innen

Betroffene berichten davon, wie sie ihre eigene Krebserkrankung fir enge Netzwerkpartner:in-
nen empfinden. GréRtenteils thematisieren sie Sorge um die Beteiligten im Netzwerk. Weib-
lich, 29 Jahre berichtet von einem Moment in ihrer Diagnosestellung, in welchem sie weniger

an sich als Betroffene, sondern vielmehr an die engsten Angehérigen und Freund:innen denkt:

Also mein erster Gedanke [bei der Diagnose] war nur so: ,Oh Gott - wie sage ich das meiner
Mama?’ Und dann auch... ich muss es meinem Mann sagen. Ich muss es meiner Freundin
sagen. Das ist quasi meine Seelenschwester. Also beste Freundin ist noch zu wenig gesagt.
Wie sage ich den Leuten das? (weiblich, 29 Jahre)

Auch mannlich, 23 Jahre berichtet von einer ahnlichen Situation am Tag seiner Diagnose:

Ich war allein [am Tag der Diagnose] und dann musste ich hier halt anrufen bei meiner Mutter,
bei meiner Freundin. Das war ganz hart, also das war dann so das schlimmste eigentlich an
dem Tag. [...] Da habe ich noch gar nicht so sehr an mich gedacht und an die Konsequenzen
jetzt flir mich, fiir mein Leben, sondern das kam erst, als ich dann diese Sachen erledigt habe.
(ménnlich, 23 Jahre)

Weiblich, 30 Jahre muss an diesem Tag neben ihrer eigenen Geflihlswelt dabei auch Emotio-
nen aus ihrem Netzwerk — eine gute Freundin - handeln. Der Sorgenmoment in diesem Fall
entsteht dadurch, dass die Freundin aufgrund der Diagnosestellung das als Ublich erlebte Ver-
haltensmuster in der Freundschaft bricht:
Ich hatte [am Tag der Diagnose] den ganzen Tag durch Zufall eine Freundin dabei. [...] Die
habe ich dann erst einmal getréstet, wo das dann halt kam. Weil ich die in unserer ganzen

Freundschaftszeit noch nie habe weinen sehen, aul3er dann da. Und das war das erste Mal und
das auch ganz komisch, das so zu sehen. (weiblich, 30 Jahre)

Zudem werden insbesondere Ehepartner:innen im Krankheitsprozess als sorgenbedachte

Verbindungen im Netzwerk erklart, wie im Fall von weiblich, 29 Jahre und weiblich, 30 Jahre:

Mein Mann, der muss ja auch arbeiten, musste zusehen, musste klarkommen, was ist mit mir
jetzt auf einmal. (weiblich, 29 Jahre)

Ich hatte dann noch meinen Mann, der sich immer viele Sorgen gemacht hat. Der hat auch noch
vor einem Jahr seine Mutter verloren. (weiblich, 30 Jahre)
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Es zeigt sich deutlich, dass Sorgen um die eigene Person und Gesundheit bzw. Erkrankung

an sich zusatzlich um Sorgen um Familie und Freund:innen erganzt werden.

Als Antwort darauf scheinen Betroffene bedacht zu sein, Informationen im Netzwerk so zu
kommunizieren, dass Sorgenmomente gezielt reduziert werden, was allerdings nicht als leicht

empfunden wird, wie weiblich, 22 Jahre und weiblich, 24 Jahre berichten:

Also ich wollte den anderen irgendwie noch mehr Angst machen, als sie sowieso schon irgend-
wie Sorgen sich machen um mich. Ich fand es immer schwierig, alles so zu formulieren, dass
es trotzdem alles okay ist. Also zu beschreiben, was gerade passiert, um zu informieren, aber
trotzdem ist alles okay. Das fand ich sehr schwierig. (weiblich, 22 Jahre)

Man schaut schon, was man wem schreibt. Dass die Leute einfach nicht erschrecken wie bléd,
wenn die dann sehen, oh krass - die hat Krebs. (weiblich, 24 Jahre)

Sorgen zu managen und mit den Emotionen im engen Verbindungskreis umzugehen stellt sich
in den Gesprachen somit als durchaus herausfordernd fir die Beteiligten heraus. Die Sorgen
um die eigene Person werden oft beziglich der Sorgen um die gesundheitlich Nicht-Betroffe-
nen im Netzwerk zurtickgestellt. Das Sorgen-Management ist dabei emotional als herausfor-
dernde Netzwerkarbeit von Erkrankten zu verstehen. Es zeigt sich, dass die Sorge im Netz-

werk tendenziell bei alteren Betroffenen anzutreffen ist.
Wunsch nach Zugehérigkeit

Neben sorgenvollen Momenten werden auch andere Gefiihle von Betroffenen gedulert— v.a.

der Wunsch nach Zugehdrigkeit. Mannlich, 20 sagt:

Man will auch einfach dabei sein bei seinen Freunden und Kollegen. Jetzt gerade. Oder auch
damals. Wenn man Party macht oder Abitur. Ich wollte auch dabei sein. (ménnlich, 20 Jahre)

Diese Momente des empfundenen Verpassens kénnen dabei durch sozialmediale Nutzung
zusatzlich beeinflusst werden. Dabei zeigen sich in den Aussagen der mannlichen Betroffe-

nen, beide 20 Jahre, allerdings unterschiedliche Konsequenzen, die gezogen werden:

Naja... so das Gucken bei Instagram und Snapchat so in den Stories, zu sehen, was die ande-
ren Leute alles fiir coole Sachen machen. Also ich habe mir das schon angeguckt, aber teilweise
war das dann eben so... ja, ich wiirde das alles halt auch gerne machen und ich kann es nicht
und ich kann es auch voll lange nicht. Das war teilweise so ein bisschen eben, was bléd war an
der Nutzung. Aber ich weil3 nicht... ich habe jetzt deswegen nicht komplett damit aufgehért.
(mdnnlich, 20 Jahre)

Ja - auch meine Kollegen haben immer gepostet, was die in der Schule machen, dass sie hier
feiern und ich dachte die ganze Zeit, wie gerne wére ich auch gerade dabei. Und ich wollte gar
nicht mehr weiter im Krankenhaus sein ... Und es gab dann einen Punkt, wo ich sagte, ja ich
mdchte aufhéren damit, solche Posts zu sehen. (ménnlich, 20 Jahre)

Das Geflihl verpasster Chancen im jung gelebten Leben mit der Peer und somit eine gewisse
Traurigkeit ist zwar bei beiden prasent. Sie zeigen allerdings auch unterschiedliche Wege der

Reaktion und Bewaltigung auf. Einerseits wird ein gewisser Konsum sozialmedialer Nutzung

168



AUSWERTUNG | - KATEGORIEN

eingestellt und somit mediale Praktik zurickgefahren, andererseits wird die Nutzung gezielt

weiterbetrieben, allerdings mit einer veranderten Geflhlswelt im Rezeptionsprozess.
Supportleistungen

Ich habe alles gemacht, was ich wollte. Aber da habe ich auch aus allen Richtungen Unterstiit-

zung bekommen. (weiblich, 28 Jahre)

So beschreibt weiblich, 28 Jahre ihre Situation. Neben dem Management der eigenen Ge-
fuhlswelt im Netzwerk wird in den Gesprachen auch die Wichtigkeit von Unterstiitzungsange-
boten durch das Umfeld deutlich. Diese funktionieren auf unterschiedlichen Ebenen. Mannlich,
23 Jahre berichtet von instrumenteller Unterstutzung, indem ihm Freund:innen ein Repertoire

an Medienangeboten schenken — passend zur seiner Situation:

Ich habe von Freunden einen Netflix- und Amazon Prime-Account geschenkt bekommen, fand
ich mega nett. [...] Ich lag sechs Monate auf der isolierten Station und was macht man da den
ganzen Tag, auller irgendwelche Videos angucken? (ménnlich, 23 Jahre)

Vor allem wird allerdings emotionale Fursorge und Unterstlitzung in den Gesprachen deutlich.
Wichtige kommunikative Interaktionen im Netzwerk werden dabei als ,Da-Sein’, ,Zuhéren’ und
,Austausch’ definiert. Das findet sich in den Betroffenenaussagen von weiblich, 29 Jahre, weib-
lich, 26 Jahre und weiblich, 28 Jahre:

Wir [Eltern] kbnnen Dir zuhéren und sagen, ,ja, keine Ahnung, ich bin fiir Dich da. (weiblich, 29
Jahre)

Ich habe meine Mama, mit der ich dariiber [Krebs] reden kann, wenn ich gerade méchte. (weib-
lich, 26 Jahre)

Ich habe das Gliick, dass ich eine super Familie und tolle Freunde habe, mit denen ich (iber
alles reden kann. Auch wenn die mich nicht so verstehen, wie Ihr [andere Patient:innen in der
Runde] jetzt, die hier sitzen. Aber trotzdem wusste ich, ich kann da meinen Ballast auch mal
ablassen. (weiblich, 28 Jahre)

Es zeigt sich, dass das Sprechen uber die individuelle Krankheitserfahrung als (iberaus wichtig
im Prozess selbst begriffen wird. Mannlich, 20 Jahre berichtet zudem, wie ihm der Austausch
mit seiner Mutter Uber WhatsApp insbesondere im stationaren Aufenthalt hilft:
Das [WhatsApp] ist auch ziemlich gut, weil meine Mutter konnte dann halt auch psychischen
Support dariiber geben, z.B. als sie dann also ein Foto von meiner Zeichengruppe gemacht und
hat gesagt: ,Halt durch!” und dann war ich halt im Krankenhaus und da ging es mir da richtig
schlecht und das hat schon ein bisschen geholfen. Und ich wiederum kann halt Bilder von mir

machen und die dann zuriickschicken und sagen: ,Yeah! Ich kann... hab das erste Mal ein paar
Schritte auf einem Bein gemacht!". (ménnlich, 20 Jahre)

Insbesondere die App-Besonderheit, dass leicht und unkompliziert Fotos verschickt werden

koénnen, wird dabei als positiv empfunden.
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8.3.3 ANSCHLUSS, STABILITAT UND VERANDERUNG

Betroffene berichten davon, wie sie ihre Netzwerke erleben. Dabei werden zum einen Mo-
mente des kommunikativen und medialen Anschlusses deutlich. So erzéhlen Betroffene, wie
potenzielle Netzwerkisolationen aufgrund der gesundheitlichen Krisenerfahrung kommunika-
tive Strategien im Anschluss bilden lassen. Hierbei werden verschiedene Horizonte in der di-
rekten und medienvermittelten Anschlusskommunikation deutlich. Gleichzeitig zeigt sich, dass
Betroffene dynamische Netzwerke aushandeln mussen. Es wird von enttduschenden Erleb-
nissen und sich abwendenden Netzwerkpartner:innen berichtet, ebenso aber auch von Stabi-

litdt und unerwarteten Neugewinnen an Verbindungen.
Anschluss an das Netzwerk

Betroffene machen deutlich, wie wichtig ihnen der Anschluss an ihre bisherige Netzwerkstruk-
tur ist. Dabei wird gezielt zwischen personlichen und medienvermittelten Anschlussmaoglich-
keiten abgewogen. Griinde, die dafur gefunden werden kdénnen, sind vielfaltig. Zum einen wird

die zeitliche Verfugbarkeit von Netzwerkpartner:innen thematisiert, wie bei weiblich, 30 Jahre:

Am Anfang der Therapie, wo es mir dann ja so gut ging, da hatten halt auch viele Urlaub und
mich haben super viele Leute auch besucht. Und dann brauchte ich das Handy als Kommuni-
kator einfach nicht, weil die ja alle da waren. (weiblich, 30 Jahre)

Sie weist darauf hin, wie wichtig der personliche Kontakt sei und der mediale Austausch zweit-
rangig werde. Ahnliches zeigt sich bei weiblich, 28 Jahre, allerdings wird in ihrem Fall mediale

Kommunikation als Erweiterung verstanden:

Ja, also meine engsten Freunde, die habe ich regelméfig gesehen. Die haben mich auch im
Krankenhaus besucht. Die waren dadurch eigentlich immer auf dem Laufenden. Aber wir haben
auch zusétzlich iiber WhatsApp kommuniziert. (weiblich, 28 Jahre)

Behandlungsorte werden von Betroffenen ebenfalls als Einflussfaktoren gesehen, inwieweit
der Anschluss an das Netzwerk medial und/oder persénlich erfolgt bzw. erfolgen kann. Weib-

lich, 32 Jahre und mannlich, 30 Jahre beschreiben es so:

Die wollten mich eigentlich nach [STADT] schicken, also ganz weit weg von Zuhause. Und ich
hatte total Panik, oh nein, meine ganzen Freunde, die sind dann ja nicht bei mir und das war so
wichtig. Aber ich habe dann eine Klinik bei mir in der Ndhe gefunden. (weiblich, 32 Jahre)

Ich hatte immer Besuch. Das ist in [STADT] auch noch ein bisschen einfacher. Irgendjemand
setzt sich schon immer in die U-Bahn und ist innerhalb von zehn Minuten da, wenn er mal Zeit
hat. Deswegen, ich hatte, ich glaube von mittags bis abends, grundsétzlich durchgehend Be-
such. Fast jeden Tag. [...] Manchmal anstrengend, aber trotzdem war es ganz nett. (ménnlich,
30 Jahre)

Es zeigt sich, dass als nah angesehene Behandlungsorte positiven Einfluss auf das An-

schlussgefiihl im Netzwerk haben. Gleichzeitig wird bei weiblich, 20 Jahre und mannlich, 20
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Jahre deutlich, dass medienvermittelter Anschluss an das Netzwerk die potenziellen raumli-

chen Distanzen zu Netzwerkverbindungen leichter Uberbrucken kann:

Also jetzt klar, meine Eltern waren schon da, aber zu anderen, meine Cousine zum Beispiel, die
selber nicht in [STADT] wohnt, dann kann man so ihr auch mal schreiben [iiber WhatsApp]. Das
ist praktisch. (weiblich, 20 Jahre)

Mein Handy hat mir relativ viel geholfen, um mit meiner Familie in Kontakt zu bleiben. Meine
Familie kommt halt aus [LAND] oder wohnen in [LAND]. Und das hat mir geholfen, mit meiner
Familie Kontakt zu halten (iber Skype. Aber auch zu meiner Familie vor Ort. [...] Weil ich war ja
isoliert in einem Raum. Da war ich ganz alleine und hatte die meiste Zeit keinen Menschen zum
Sprechen oder jemanden, mit dem ich ein Gespréach fiihren kann. (ménnlich, 20 Jahre)

Insbesondere bei der letzten Aussage werden gleichzeitig medizinische Dimensionen im Kon-
text von Therapien deutlich (Isolation), in welchen ein medienvermittelter Anschluss explizit
gesucht wird. Ebenso berichtet weiblich, 26 Jahre, wie soziale Medien in ihrem Fall hilfreich

seien, das Geflhl eines Anschlusses zu schaffen:

Zu Hause habe ich dann auch 6fters Facebook genutzt, um einfach mal so zu gucken, was die
anderen so machen. Um einfach auch ein bisschen auch das Gefiihl zu haben, dass man in der
AulBenwelt noch mit dabei ist und guckt, was da so passiert. Weil man ja irgendwie schon.. die
Chemozeit und alles. Da ist man viel zu Hause und kaputt und schléft viel und bekommt nicht
viel von der AulBenwelt mit. Und dann sind Facebook und auch Instagram zum Beispiel eine
ganz gute Wahl. (weiblich, 26 Jahre)

Darlber hinaus wird Uber den medienvermittelten Anschluss an das Netzwerk der Versuch
unternommen, etwas Normalitat zurickzugewinnen, wie mannlich, 20 Jahre berichtet:

Sonst wére man da ja total abgeschnitten. Das [WhatsApp] ist so ein bisschen halt die Verbin-
dung zu all seinen Freunden und zum normalen Leben, ne. (ménnlich, 20 Jahre)

Auch mannlich, 22 Jahre berichtet von der Alltaglichkeit im medienvermittelten Austausch,

welcher fur ihn den Anschluss an das ,normale’ Familienleben absichert:

Bei mir war das einfach so, dass ich eben zum Teil noch halt den Kontakt zur meiner Familie
dadurch [iiber WhatsApp] hatte. Dadurch habe ich mich nicht so allein gefiihlt. Weil die haben
mich immer an allem teilhaben lassen, haben Fotos gemacht. Mein Hund zum Beispiel... Wenn
er durch die Gegend gerannt ist, haben mir das so gezeigt. So. Ich habe mich also nie ausge-
schlossen gefiihlt, weil ich im Krankenhaus lag. (ménnlich, 22 Jahre)

Mannlich, 20 Jahre betont im Kontext von Anschlussmdglichkeiten an das Netzwerk auch die
Reziprozitat im Austausch und sagt:
Man hielt halt durch WhatsApp so den Kontakt nach aulSen hin zur Familie und zu Freunden.

Weil die kbnnen ja nicht 24h jetzt da im Krankenhaus sein [...] Und ja, man méchte ja auch
wissen, wie es denen so geht. (mannlich, 20 Jahre).

Der direkte bzw. medienvermittelte Anschluss ist somit auf verschiedenen Ebenen und unter-

schiedlich strukturiert anzutreffen.
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Enttduschungen

Die Krebserkrankung stellt Betroffene sowie Netzwerkpartner:innen vor grof3e Herausforde-
rungen. In den Gesprachen trifft man auf negative Erfahrungen, welche Betroffene wahrend
des Krankheitsprozesses mit inrem sozialen Umfeld machen. Das zeigt sich zum einen in ent-
tduschenden Momenten, in denen sich als nah empfundene Personen von den Betroffenen
abwenden. Mannlich, 20 Jahre sagt:

Ein Freund zum Beispiel, von dem war ich so enttduscht dann, weil der sich nicht gemeldet hat
und auch jetzt nicht. (ménnlich, 20 Jahre)

Andere Betroffene machen ahnliche Erfahrungen im Umfeld — so auch mannlich, 21 Jahre

und mannlich, 20 Jahre:

Bei mir war es so, dass man halt bei manchen Personen gemerkt hat, die dann auf einmal nicht
so wirklich mehr geschrieben haben. Da dachte man sich erst noch - ,Okay... was los?’[...] Es
hat sich dann herausgestellt, dass einzelne Leute nicht so gut damit umgehen konnten. Und
das war dann schon so bisschen bléd. (ménnlich, 21 Jahre)

Bei mir war das so ein Kollege... ein paar Kollegen, die mich am Nachmittag besuchen wollten.
Und ich hab den ganzen Tag gewartet und ich war gliicklich. Und dann ganz spontan haben die
abgesagt und dann habe ich mich scheil3e gefiihlt, weil ich doch keinen Besuch bekam. (ménn-
lich, 20 Jahre)

Weiblich, 26 Jahre bemerkt, dass sich die Personenzahl in ihrem sozialen Umfeld im Krank-
heitsverlauf reduziert hat. Aus der enttduschenden Erfahrung zieht sie fur sich dennoch posi-

tive Schlisse:

Ich habe das schon gemerkt nach der Diagnose. Am Anfang waren sie alle so ,oh’ und haben
geschrieben und bla bla bla. Und auch mal angerufen oder so etwas. Das hat sie aber ganz
schnell irgendwann.... also was heil8t schnell?! Es war so ein schleichender Prozess. Hat man
gemerkt, immer weniger Kontakt auch lber das Handy und so. Haben sich so gut wie gar nicht
mehr gemeldet. Und da habe ich mir dann gedacht, ich renne da niemandem hinterher, der das
selber nicht méchte. Natiirlich war das ein bisschen traurig, weil man damit nicht gerechnet hat.
Aber es hat sich ganz schén minimalisiert, also die Freundschaften. Ja, mittlerweile kann ich sie
eigentlich an einer Hand abzahlen. Und bin aber froh, welche wirklich fiir mich da sind und
welche nicht. (weiblich, 26 Jahre)

Die Gesundheitskrise schafft bei der Betroffenen - wenn auch unfreiwillig - Prioritadten im Netz-

werk bezuglich ihrer emotionalen Verbindungen.

Weiblich, 27 Jahre erzahlt ebenso von Enttduschungen, spricht darlber hinaus aber auch den

Zugewinn unerwarteter Freundschaften an:

Ja, ich wurde schon enttéduscht. Aber ich muss auch sagen, dass ich neue dazu gewonnen
habe. Wo ich dachte, keine Ahnung, die sind mir nicht nah, die waren mir dann doch nah. Und
die, wo ich dachte, die sind mir sehr nah, die waren mir doch nicht so nah. Ich wurde also leider
bisschen enttduscht. Aber es ist, denke ich mir, ganz gut geworden. Es war sehr traurig, aber
es ist jetzt okay. (weiblich, 27 Jahre)
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Die Betroffene resumiert die Entwicklung und dynamischen Verlaufe in ihrer Netzwerkstruktur.
Die Erkrankung lasst sich dabei als erheblicher Einflussfaktor in der Entwicklung und Klassifi-

kation naher und ferner Netzwerkverbindungen verstehen.

Allerdings werden nicht allein die Dynamik und Veranderung als enttduschend beschrieben,
sondern auch, dass man erfahrt, wie man als Gesprachsstoff in als fern wahrgenommenen
Netzwerkverbindungen dient. Weiblich, 22 Jahre sagt:

Nattirlich kamen ab und zu dann ein paar Nachrichten natrlich, mit ,Wie geht es dir denn jetzt

eigentlich’ und und und. Teilweise war dann aber bei mir der Gedanke: ,Ok - warum genau
interessiert dich das jetzt?!’ (weiblich, 22 Jahre)

Auch die weiblichen Betroffenen, 22 Jahre und 24 Jahre registrieren solche Situationen im
Verlauf ihrer Erkrankung:

Da fragt man sich, an welchen Gesprdchsorten man dann plétzlich Thema ist. Irgendwie so auf
einem ganz anderen Planeten gefiihlt, wo das dann auftauchen kénnte. (weiblich, 22 Jahre)

Weil mich das dann auch genervt hat. Also dann kommen irgendwelche Leute wieder, die geilen
sich daran auf, dass sie jetzt jemanden kennen, der Krebs hat. Und das ist voll uncool. [...] Das
habe ich dann auch nicht verstanden, ob es denen dann wirklich besser geht, wenn die mich
jetzt bemitleiden kénnen. So etwas, was ich gar nicht haben will. (weiblich, 24 Jahre)

Enttduschende Erfahrungen im Netzwerk sind somit vielfaltiger Natur und ziehen sowohl nahe
als auch ferne Netzwerkverbindungen mit ein. Gesundheitskrisen kdnnen dabei als erhebliche

Einflussfaktoren fiir Veranderungen in der Struktur gelten.
Zwischen Stabilitdt und Verdnderung

Aufbauend auf diesen Erkenntnissen zu enttduschenden Erfahrungen zeigt sich die dynami-
sche Natur von Netzwerken. Betroffene erzahlen dabei kontrastierende Erfahrungen von Ver-
anderungen und Stabilitdt. Zum einen kénnen eben jene enttduschenden Erfahrungen zu
Adaptionsprozessen der Netzwerkstrukturen fihren. Mannlich, 22 Jahre macht diesen Vor-
gang an seinem Beispiel des Freund:innenbesuches fest:

Die werden sich Zeit nehmen. Und wenn jemand keine Zeit nimmt, dann ist er auch kein Freund.

Und so habe ich auch sehr viele aussortiert mit der Zeit, sag ich mal. Jetzt habe ich meinen
engen Freundeskreis und bin damit zufrieden. (ménnlich, 22 Jahre)

Er definiert nahe Verbindungen Uber die Variable ,Zeit nehmen’ und somit direkte und persén-
liche Aufmerksamkeit. Fehlt es bzw. wird es nicht von Betroffenen wahrgenommen, wird indi-

viduell neu im Kontext nah und fern priorisiert und angeordnet.

Zum anderen zeigt sich, dass Veranderungen allerdings nicht nur das Resultat aus enttau-
schenden Erlebnissen sind, sondern auch unerwarteten Begegnungen — das berichtet mann-
lich, 20 Jahre. Auch hier ist der Schlissel zur Neuanordnung der als unerwartet wahrgenom-

mene personliche Kontakt zu Personen aus dem Netzwerk. Ebenso bei weiblich, 25 Jahre:
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Es sind auch neue Freundschaften entstanden. Leute, die ich kannte von friiher oder so oder
aus der Klasse. Die haben sich dann auf einmal total geklimmert und einen besucht. Und so
was halt. Quasi gefiihlt Freunde dazu gewonnen, auch wenn man welche verloren hat. (mann-
lich, 20 Jahre)

Einen Kumpel habe ich, der ist seitdem aktiver geworden. Also dass wir uns echt 6fter einmal
treffen und so. Aber der war auch einfach persénlich viel da. (weiblich, 25 Jahre)

Veranderungen der emotionalen Beziehungsgeflechte entstehen allerdings auch aufgrund von

zu emotionaler Nahe zu Betroffenen. Weiblich, 32 erzahlt von ihrem Erlebnis:

Mein Cousin, der hat sich erst ein bisschen abgewendet, der ist auch aus den Gruppen raus-
gegangen, weil der selber ganz schlimm Krebs hatte und das nicht konnte.[...] Aber ansonsten
habe ich eher gemerkt, auch so zu meiner Familie, dass die Bindung viel enger wurde. Also
meine Schwester hat sich auch ein bisschen abgewandt. Aber das hatte andere Griinde. Das
lag daran, welche Therapieform ich genommen habe. Das passte ihr nicht so, von daher hat sie
sich ein bisschen abgewendet. (weiblich, 32 Jahre)

Wahrgenommene Veranderungen in Netzwerkverbindungen sind auch in den Unsicherheiten
auf Seiten des sozialen Umfeldes zu begriinden. Diese Erfahrung haben weiblich, 28 Jahre

und mannlich, 30 Jahre in ihrem Freundeskreis gemacht.

Was mir aufgefallen ist, ist dass auch gute Freunde sehr vorsichtig sind. [...] Die hatten Angst
davor, mich zu verletzen, sag ich jetzt einfach mal. (ménnlich, 30 Jahre)

Bei manchen [Freunden] habe ich mich ein bisschen gewundert. Die haben das total runterge-
spielt irgendwie. [...] Dann bin ich auch dahin und habe gefragt: ,Sage mal - ist irgendwie alles
in Ordnung? Irgendwie habe ich das Gefiihl, du willst nicht mehr mit mir reden.’ ... Oder irgend-
wie so in dieser Art. Aber dann haben die auch offen mit mir dariiber geredet und haben gesagt:
,Ich weil3 einfach nicht, wie ich mich Dir gegeniiber verhalten soll, was ich machen soll. Mir f&llt
das total schwer. Weil ich es auch nicht haben kann, Dich so leiden zu sehen.” Und dann habe
ich aber auch gesagt, dass ich das gut finde, dass du offen mit mir dariiber redest. Und dass
man keine Angst haben soll. Man kann nichts falsches sagen, weil es einfach eine scheil3 Situ-
ation ist. (weiblich, 28 Jahre)

Zuletzt zeigt sich, dass Veranderungen im Netzwerk auch mit den personlichen Veranderun-
gen der Betroffenen (z.B. im Selbst und der Identitat) korrelieren. So erzahlt weiblich, 30 Jahre
folgendes:
Also manches diinnt sich dann vielleicht bisschen aus, weil man sich ja auch verédndert. Also
ein paar Leute gehen, ein paar kommen dazu, wo man plétzlich merkt, irgendwie versteht man

sich doch auf einem ganz anderen Level gut. Oder solche Leute tun mir dann einfach besser
als andere. [...] Manche gehen, manche kommen. (weiblich, 30 Jahre)

Dennoch beschreiben Betroffene, dass Netzwerke durchaus stabile Momente zeigen — so im
Fall von weiblich, 30 Jahre:
Ich hatte zum Beispiel auch eine positive Erfahrung und das war halt, dass ich dachte, dass ich

halt die richtigen Freunde habe. Also, ich hatte so das Schéne, dass mich niemand enttduscht
hat und dass ich so dachte, alle sind da. (weiblich, 30 Jahre)

Auch mannlich, 20 Jahre erzahlt von nicht zu erschitternden Verhéaltnissen in Freundschafts-

beziehungen und erklart dabei, wie seine Erwartung mit der Situation an sich Ubereinstimmt:
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Also alle, von denen ich, sage ich mal erwartet habe und auch meiner Meinung nach erwarten
konnte, dass die so immer fragen und mich besuchen und so, die haben das auch gemacht.
Und ich habe... also meine richtigen Freunde, mit denen habe ich mich auch immer getroffen
und so. Also da hat sich eigentlich nichts verdndert. (ménnlich, 20 Jahre)

Weiblich, 25 Jahre weist ebenfalls auf stabile Verhaltnisse in Peer-Netzwerkstrukturen hin. Sie
begriindet es Uber die Méglichkeit eines als ,normal’ empfundenen Austausches, trotz der ge-
sundheitlichen Krisenerfahrung:

Allgemein hat sich nicht viel veréndert. Ich konnte vorher mit meinen Freunden schon gut reden

und kann das auch nach wie vor. Ich habe jetzt keine Leute, die damit irgendwie nicht umgehen
konnten und sich deswegen von mir irgendwie getrennt haben. (weiblich, 25 Jahre)

Es zeigt sich insgesamt, dass Netzwerke und deren Strukturen dynamisch auf Krankheitssitu-
ationen wie Krebs reagieren (kénnen). Entscheidend dafir, ob sich Verbindungen in nah und
fern neu ordnen oder nicht, ist eine Art Frequenz personlichen Austausches, aber auch Erwar-
tungshaltung. Es zeigt sich allerdings auch, dass sensible Faktoren wie Unsicherheitsgefihle
des Netzwerkes oder auch die personliche Weiterentwicklung von Betroffenen sowie einher-

gehend damit Akzeptanz des Umfeldes mitbestimmend fur Stabilitdt und Veranderung sind.

8.3.4 MITBETROFFENE

Mittbetroffenen wird eine wichtige Bedeutung im Krankheitsprozess zugesprochen. Diese ist
dabei in einem gewissen Spannungsverhaltnis von hilfreich bis verunsichernd zu verstehen.

Im Folgenden werden eben jene Horizonte in den verschiedenen Feldern aufgezeigt.
Suche und Ablenkung

Die Krankheitssituation Krebs trifft in der Regel auf Patient:innen mit einem geringen Erfah-
rungsschatz — sowohl was die Erkrankung selbst angeht, als auch die Krisensituation im jun-
gen Leben. Neben der informativen Versorgung uber individuell als vertrauenswurdig einzu-
schatzende Quellen sind (gleichaltrige) Mitbetroffene fur viele Patient:innen wichtig im Pro-

zess. Weiblich, 30 Jahre beschreibt ihr Bediirfnis so:

Ich habe so krass nach Erfahrungsberichten gesucht. Und wie so unterschiedliche Leute aus
ihrer erkrankten Perspektive was wie erldutern und so. (weiblich, 30 Jahre)

In ihrer Aussage liegt der Wunsch nach Vielfaltigkeit der Erfahrungen im Krankheitsverlauf.
Andere Betroffene, wie weiblich, 22 Jahre suchten gezielter und eingeschrankter:
Ich habe schon gesucht. Aber meine... Also ich habe halt speziell jemanden mit genau meiner

Erkrankung gesucht, aber weil die halt so selten ist, habe ich auch niemanden gefunden. (weib-
lich, 22 Jahre)
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Mannlich, 26 Jahre aufiert den Wunsch nach gleichaltrigem Austausch und sieht darin viele

Vorteile fur sich — vor allem in Bezug der Kommunikation auf Augenhdéhe:

Das habe ich mir wirklich auch schon gewlinscht, auch Gleichaltrige zu haben. Weil das finde
ich jetzt hier in der jungen Erwachsenen Reha auch besonders gut, dass man da Gleichaltrige
hat. Also, weil die haben ja teilweise auch ganz andere Problematik, die Alteren. (ménnlich, 26
Jahre)

Mannlich, 20 Jahre erzahlt, wie er Gber Selbsthilfegruppen bzw. den Bekanntenkreis an sich

in den Austausch mit anderen Betroffenen gekommen ist:

Ich habe durch eine Selbsthilfegruppe wen kennengelernt. Und in meinem Umfeld gab es auch
einen, mit dem hatte ich vorher keinen Kontakt, aber da wusste ich, dass es da einen gab, der
Leukdmie hatte. So an einer anderen Schule. Und liber Freunde habe ich dann halt mit ihm
Kontakt aufgenommen und wir haben uns halt eben ausgetauscht. (ménnlich, 20 Jahre)

Dabei spielt nicht nur der analoge Austausch eine Rolle, sondern auch digitale Moglichkeiten
zum Kontakt werden erwahnt. Das zeigt sich bei weiblich, 26 Jahre, die gezielt nach sozialme-

dialem Austausch mit Themenschwerpunkt sucht:

Fir mich hat Facebook gereicht. Ich brauchte nur Leute, die mit dem Stoma die Erfahrungen
teilen konnten. Und ich bin auch mega froh, dass ich diese Gruppe gefunden habe. Ich bin da
auch immer noch drin, obwohl ich kein Stoma mehr habe. (weiblich, 26 Jahre)

Dagegen lassen sich andere Betroffene finden, die sich explizit gegen den Austausch mit an-
deren Patient:innen aussprechen. Die Motive dafur sind vielfaltig. Mannlich, 28 Jahre sagt,
dass es aufgrund der Einzigartigkeit jeder Krebserfahrung schlichtweg unmdéglich sei, sich
richtig miteinander auszutauschen und vergleicht seine Erfahrung mit einem Betroffenen aus

der Gesprachsrunde selbst:

Es gibt so viele verschiedene Krebsarten. Also untereinander versteht man sich, glaube ich,
noch nicht einmal so extrem oder? Weil ja, wie du [zu einem Betroffenen] zum Beispiel (iber ein
Jahr im Krankenhaus gelegen hast. Ich war wochenweise nur wegen der Chemo dort. Ein paar
Tage. Das kannst du bzw. ich ja gar nicht nachvollziehen — obwohl du mein Hoden-Buddy bist.
(ménnlich, 28 Jahre)

Mannlich, 21 Jahre begrindet seine Entscheidung in einer Art ,Angst’ vor dem direkten Kontakt

mit gleichermalien leidenden Personen:

Ich bin komplett allen Leuten aus dem Weg gegangen. Das war fiir mich zu persénlich... keine
Ahnung. Kein Bock, mir da irgendwelche halben Menschen anzugucken. (ménnlich, 21 Jahre)

Ahnliches duRert auch mannlich, 20 Jahre und betont das Risiko von emotionaler Nahe zu

gleichaltrigen Mitbetroffenen:

Ich méchte es gar nicht, weil es duft nicht bei jedem gut. Und wenn man dann eine Beziehung
aufbaut und dann ist es wahrscheinlich auch nicht so toll, wenn man sieht bei dem geht es
bergab. So war das ndmlich bei meinem Zimmernachbarn. Bei dem hat die Chemo nicht ange-
schlagen. Und du hast dann quasi dasselbe, nur zwei Monate zuriick im Vergleich zu dem und
du siehst, wie dreckig es dem geht. Das ist dann nicht so toll. (ménnlich, 20 Jahre)
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Weiblich, 27 Jahre fugt hinzu, dass ihr die Kraft fehle, um explizit nach Angeboten fir Gleich-

altrige zu suchen bzw. diese wahrzunehmen:

So gleichaltrigen Kontakt hatte ich jetzt nicht wirklich. [...] Ich wollte es auch nicht, muss ich
sagen. [...] In einem Jahr, wo es mir so schlecht ging, wollte ich auch nicht noch mal gezielt
danach suchen. Ich konnte auch nicht wirklich von dem Bett hoch und irgendwo hingehen.
(weiblich, 27 Jahre)

Zudem wird in einzelnen Aussagen deutlich, dass sie auch nicht das Bedurfnis nach weiterem
Austausch zusatzlich zum eigenen Netzwerk verspuren. Weiblich, 28 Jahre sagt in dem Zu-

sammenhang folgendes:

Ich hatte nie das Bedlirfnis, auf das Angebot [Vermittlung von gleichaltrig Betroffenen im
Freund:innenkreis] zuriickzugreifen. [...] Ich habe mich gut aufgehoben gefiihlt in meinem sozi-
alen Umfeld, aber auch von den Infos der Arzte. Und hatte nie das Bediirfnis, mich noch einmal
mit jemanden auszutauschen, der auch in meinem Alter ist. Deswegen war das okay fiir mich.
Ich habe mein Ding gemacht. (weiblich, 28 Jahre)

Die Konzentration auf die eigene Person im Kontext der Krebserkrankung sowie eine Art ab-

wartender Charakter werden bei mannlich, 30 Jahre und weiblich, 32 Jahre deutlich:

Jeder Mensch geht anders damit um. Und wenn ich zum Beispiel jetzt einen auf der anderen
Seite habe und der mich verriickt macht, habe ich nachher ein Problem. Und dementsprechend
mdchte ich das fiir mich I6sen. Und damit geht es mir besser. (ménnlich, 30 Jahre)

Ich dachte, bevor du dich jetzt mit irgendjemanden austauschst dariiber, ldsst du es lieber.
Guckst erst einmal, was passiert. (weiblich, 32 Jahre)

Sie betonen die Individualitat ihrer Situation, die aktive Besinnung auf sich selbst und Vermei-
dung von Aufienkontakten und méglichen Vergleichen. Mannlich, 26 Jahre flgt in diesem Kon-
text hinzu, dass die Rickbesinnung auf die eigene Person auch dem Motiv eines zu vermei-
denden Vergleiches entspringe — in seinem Fall die Erkenntnis, dass es ihn durchaus hatte

schlimmer treffen konnen:

Ich hatte den Gedanken gar nicht, mich dafiir zu interessieren, muss ich gestehen. Im ersten
Moment ist es halt ein Schock. Dann wurde mir einen Moment spéter gesagt, als auch ungeféhr
im Wortlaut, wenn man sich einen Krebs aussuchen kénnte dann den. [...] Und ich habe mich
eher dariiber gefreut, dass es nur das ist und nicht noch was schlimmeres. Und jetzt die &lteren
Leute [...] im Vergleich zu denen war man ja durchaus fit. Da brauchte ich nicht noch Gleichalt-
rige. Ich hatte schon den Vergleich und da war mir schon klar, man kann es doch deutlich
schlimmer treffen. (ménnlich, 26 Jahre)

Andere Betroffene fligen hinzu, dass die Vermeidung von Mitbetroffenen auch eine Strategie
sei, sich nicht selbst explizit mit der eigenen Situation auseinandersetzen zu missen bzw. sie

auch zu vergessen. Weiblich, 29 Jahre sagt:

Meine Mutter hat zu mir gesagt, es wére doch gar nicht schlecht, wenn ich das machen wiirde,
mal mit Gleichaltrigen sprechen. [...] Ich habe mich aber auch lange Zeit eigentlich nicht wirklich
mit dem Thema auseinandersetzen wollen, [...] Und dann habe ich das einfach nicht gemacht.
(weiblich, 29 Jahre)
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Mannlich, 32 Jahre betont, dass der Kontakt zu Gleichaltrigen nicht an sich erstrebenswert sei,

sondern eher persdnliche Motive im Kontakt zu (alterslosen) Mitbetroffenen wichtig sind:

Ich habe nicht gezielt nach Gleichaltrigen gesucht, weil es fiir mich keinen Unterschied macht,
ob jetzt jemand achtzehn ist, der Krebs hat oder drei3ig oder fiinfzig. Also man hat ja selbst mit
seiner eigenen Diagnose erst mal zu tun und von daher war es fiir mich erst einmal ein irrele-
vanter Faktor, ob ich jetzt jemanden treffe der genauso alt ist wie ich oder nicht. (mé&nnlich, 32
Jahre)

Es zeigt sich deutlich, mit welchen unterschiedlichen Strategien und Motiven Betroffene an-
dere Betroffene (nicht) suchen, was die individuelle Erfahrung einer Krebserkrankung zusatz-

lich unterstreicht.
Vorhandensein

Einige Betroffene thematisieren die Problematik, keine Mdéglichkeit zu haben, gleichaltrige Pa-
tient:innen zu treffen. Dieses schlichte Nicht-Vorhandensein schranke Kommunikation und

Austausch ein, berichtet weiblich, 24 Jahre:

Es gibt wenig junge Leute mit Hautkrebs und mit dlteren Leuten muss ich mich nicht unbedingt
unterhalten. (weiblich, 24 Jahre)

Auch weiblich, 24 Jahre und weiblich, 26 Jahre berichten von fehlenden Mdglichkeiten oder
zu alten Mit-Patient:innen. Dabei spiele die statistische Wahrscheinlichkeit der Krebserkran-

kung fiir die Altersgruppe keine wesentliche Rolle, wie sie aus ihren Perspektiven erzahlen:

Ich weil3, dass das Hodgkin-Lymphom das dritthdufigste in unserer Altersgruppe ist. Aber die
Erfahrung, die ich gemacht habe im Krankenhaus war eher, dass die alle (iber sechzig waren.
Alle. (weiblich, 24 Jahre)

Ich war im Krankenhaus die Jiingste. Mit Abstand die Jiingste. Und das eigentlich immer auf
meiner Station. Und das war auch ziemlich langweilig. Ich hétte mir echt jemanden gewiinscht,
der so ungeféhr in meinem Alter war in meinem Zimmer. [...] Aber mein Krebs ist so ein typi-
scher Krebs ab 80 Jahre. Da wusste ich, dass wenn ich in eine Selbsthilfegruppe gehe, eigent-
lich nur &ltere Leute sind. (weiblich, 26 Jahre)

Eine Form, dem entgegenwirken zu kdnnen, sind Selbsthilfegruppen zum Austausch. Weib-

lich, 29 Jahre berichtet allerdings, dass sie schlichtweg fur sich keine vor Ort finden konnte:

Ich habe mal geguckt, ob es eine Selbsthilfegruppe in der Ndhe gibt. Aber nichts gefunden.
(weiblich, 29 Jahre)

Weiblich, 30 Jahre erzahlt, dass es bei ihr durchaus Selbsthilfegruppen gebe, es allerdings

daran hapere, wesentliche Informationen von medizinischen Dienstleistern zu bekommen:

Ich finde das so schade. [...] Ich hab immer gesagt: ,Ja - wie sieht es denn mal so aus mit
Selbsthilfegruppen?’ Weil ich in meinem Umkreis immer schon geguckt habe und da ich sehr
ldndlich wohne, war das wirklich immer so 60+ Kaffeekrdnzchen. [...] Und die waren lieb und
nett, aber man hat dann andere Themen. [...] Und dann bin ich (iber einen Artikel aufmerksam
geworden, dass sich eine Selbsthilfegruppe fiir junge Brustkrebspatientinnen gebildet hat. [...]
Und warum weil3 das Uniklinikum nichts davon? Und das Problem ist, dass sie sich nicht in dem
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Uniklinikum treffen, sondern in einem anderen Krankenhaus. Und dann legen die da keine Flyer
hin [...]. Also dass das dann an so etwas scheitert, das finde ich einfach Kacke. Dann gibt es
schon was und man will es gerne wissen und dann liegt es nur an dem Ort des Treffens. (weib-
lich, 30 Jahre)

Bei ihr wird eine Art Interessenkonflikt zwischen verschiedenen Anbietern im Gesundheitswe-
sen deutlich, den sie als personlich schadlich aufnimmt. Die wenigen Méglichkeiten zum Aus-
tausch mit Gleichaltrigen in einer kleinen Patient:innengruppe werden dadurch ihrer Meinung

nach unndtig eingeschranki.

Far weiblich, 27 Jahre zeigen sich andere Herausforderungen darin, Kontakt mit Gleichaltrigen

in Selbsthilfegruppen anzunehmen — ihr individueller Therapieplan:

Einfach, weil die Krebsform, die ich habe, ist eigentlich eine, die nur &ltere Leute betrifft. Und in
meiner Familie hat niemand Krebs, in meinem Freundeskreis hat niemand Krebs und die Leute
im Krankenhaus, die sind siebzig plus. Und es gab quasi fiir mich keine Méglichkeit, an Kontakt
mit Jliingeren zu kommen. Denn die einzige Runde fiir junge Krebsbetroffene war immer an dem
Tag, wo ich Chemo hatte. Und dann hatte ich bei Gott keinen Bock darauf, mich abends in das
Auto zu schwingen und dahinzufahren. (weiblich, 27 Jahre)

In ihrem Fall zeigt sich, dass medizinische Organisationsprozesse nicht unbedingt mit psycho-

sozialen Unterstitzungsformate abgestimmt sind.

Einige Betroffene berichten von ihrem ,Gllck’, Zugang zu gleichaltrigen Betroffenen und deren
Erfahrungen im unmittelbaren Netzwerk zu haben - so mannlich, 22 Jahre und weiblich, 28

Jahre:

Also ich hatte den Vorteil - wenn man das Vorteil nennen kann - dass eine sehr gute Freundin,
die auch im gleichen Freundschaftskreis ist, schon vorher, ein oder zwei Jahre vorher, Leukdmie
bekommen hatte. (ménnlich, 22 Jahre)

Ich habe eine gute Freundin im Freundeskreis, die hatte kurz vor mir Krebs. Mit der habe ich
mich so ein bisschen ausgetauscht. Es war dann zwar anders bei ihr als bei mir. Aber trotzdem.
Der Austausch, der tat ganz gut. (weiblich, 28 Jahre)

Bei weiblich, 28 Jahre werden existierende Netzwerkverbindungen genutzt, um unkompliziert

zu anderen Betroffenen auRerhalb des sozialen Umfeldes Kontakt aufnehmen zu kénnen:

Ich hatte sogar das Angebot von einer Freundin, die hat mir die Adresse von ihrer Freundin
weitervermittelt, die das gleiche hatte wie ich. [...] Die war vielleicht drei, vier Jahre jinger als
ich oder so. Das hétte super gepasst vom Alter und die war auch sehr erfahren. Glaub ich, hat
sogar ein Buch dariibergeschrieben. (weiblich, 28 Jahre)

Austausch wird, sofern er gewollt sowie ortlich und organisatorisch mdglich ist, als wertvoll
empfunden. Vorteilhaft erweist es sich, wenn existierende Netzwerkverbindungen herangezo-
gen werden kénnen, um Kontakt zu gleichaltrigen Betroffenen aufzunehmen. Weibliche Be-
troffene tendieren dabei etwas mehr dazu, nach Austauschmaéglichkeiten mit Gleichaltrigen zu

suchen — auch uber Selbsthilfegruppen.
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9. AUSWERTUNG Il - TYPOLOGIE

Im Folgenden soll sich einer Typologien aufbauend auf den Aussagen der Teilnehmer:innen
gewidmet werden. Die Kategorien der Inhaltsanalyse dienen als Hilfestellung. Um die Typolo-
gie zweckdienlich zu gestalten, wird sich bei der Ausgestaltung auf folgende Merkmalsraume
im Kontext der Mediennutzung konzentriert: Zeit, gesundheitliche Bedingungen und situative
Priorisierung. Diese drei Elemente sind als Rahmenbedingungen ubergreifend in den Aussa-
gen zu finden. Dadurch kénnen insgesamt finf Typen aus dem vorliegenden Datenmaterial
der 39 Teilnehmer:innen gewonnen werden: der:die Kommunikative; der:die Unterhaltungssu-
chende; der:die Informierte; der:die Funktionale sowie; der:die Multifunktionale. In Abbildung

5 ist die Verortung der Typen in Abhangigkeit zu den Rahmenbedingungen einzusehen.

Die Typologie wird aufbauend auf dem Mediennutzungsverhalten der Teilnehmer:innen in
kommunikativ, unterhaltend, informativ und funktional gebildet, welche zugleich namensge-
bend funktionieren. Dabei sind diese Nutzungsgewohnheiten nicht als losgelést und singular
zu verstehen, sondern zeigen fur jede:n Teilnehmer:in Interdependenzen. Daher wird eine
Wertung der Nutzungsgewohnheiten vorgenommen (,- -, bis ,+ +‘) wodurch sich typologische
Muster erstellen lassen. Dies sei bei der Lekture der herausgearbeiteten Typen zu beachten,

welche in den folgenden Unterkapiteln vorgestellt und mit Fallbeispielen prazisiert werden.

Priorisierung
per
R4
DER:DIE INFORMIERTE

DeR:DIE
MUl TIFUNKTIONAI F

DER:DIE- KOMMUNIKATIVE

Gesundheitliche Bedingungen

DER:DIE FUNKTIONALE DER:DIE
UNTERHALTUNGSSUCHENDE

v

Zeit

ABBILDUNG 5: TYPOLOGIE: MEDIENNUTZUNGSMUSTER JUNGER KREBSBETROFFENER

Die folgende Tabelle (Tabelle 7) stellt nicht nur eine Zusammenfassung der Typen dar, son-
dern auch eine Verteilung dieser. Um diese besser fassen zu kénnen, wurde sich bewusst

dafur entschieden, relative Haufigkeiten in Form von Prozentzahlen auszuweisen. Hintergrund
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ist, dass im Sample eine ungleiche Verteilung von mannlichen und weiblichen Partizipierenden
anzutreffen ist. Um trotz dessen mogliche geschlechtsspezifische Unterschiede in den Typen

ausweisen zu kénnen, sind neben der Fallhdufigkeit auch der Prozentsatz dargestellt.

Fallzahl
Typus Beschreibung
w m Gesamt
. N I e . 7 8 15
L Zeigt erhdhte kommunikative Netzwerktatigkeiten via
Kommunikative Messenger (etc.), abhéngig von gesundheitlichen Be-
dingungen und verfugbarer neuer Alltagszeit 41% 36% 38%
Unterhaltunds- Mehr Zeit fiihrt zu mehr Konsum unterhaltender Me- 3 9 12
9 dien (v.a. Streaming-Angebote); gesundheitliche Be-
bediirftige dingungen (z.B. Sinnessensibilisierung) werden an Un- . . .
terhaltungsangebote angepasst 18% 41% 31%
. . . . 3 2 5
. Erhéhter Informationsbedarf flihrt zu umfangreicher
Informierte Online-Recherche; hohe Medienkompetenz in (Aus-)
Wahl; Ziel: Tipps, Tricks, Zweitmeinung, Absicherung 18% 9% 13%
Nutzen funktionale Medieneigenschaften (z.B. Kamera) 2 1 3
Funktionale im Kontext gesundheltllche[ Rahmfanpedlngungen (z.B.
Nachsorgezwecken) oder fiir persénliche Dokumenta- . . .
tion von Ereignissen/Geschehnissen 12% 5% 8%
Heavy User:innen nutzen das gesamte Angebot; be- 2 2 4
. . schreiben sich als intensive Mediennutzer:innen auf-
Multi-Funktionale grund von Zeit und gesundheitlichen Gesamtbedingun-
gen 120/0 9% 100/0

TABELLE 7: TYPOLOGIE: MEDIENNUTZUNGSMUSTER JUNGER KREBSBETROFFENER

Die hier in Erscheinung tretenden Differenzen in der Ausformung werden folgend pro Typen

thematisiert.

9.1 DER:DIE KOMMUNIKATIVE

Mit dem Netzwerk kommunizieren, es auf dem Laufenden zu halten und Situationen zu erkla-
ren — diese Muster zeigen Betroffene, die sich v.a. Uber kommunikative Medientatigkeiten
auszeichnen. Sie nutzen Messenger-Angebote (z.B. WhatsApp) und organisieren ihre Kom-
munikationstatigkeiten. Das bedeutet, dass sie anfangen, ihre Netzwerkkommunikations-

partner: innen zu strukturieren und zu hierarchisieren. Die Grinde, die dafir ausfindig gemacht
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werden kénnen, sind zum einen das Uberangebot an Zeit, welches sich durch das Wegbre-
chen von Alltagsstrukturen ergibt, sowie die gesundheitlichen Bedingungen, welche eine trans-
formierende Kommunikationsdynamik (z.B. Gber aktuelle Informationsweitergabe) insbeson-
dere im Therapieprozess mit sich bringt. Kommunikative Typen*® sind v.a. jene, die in statio-
narer Behandlung sind. Dadurch wiegen die Rahmenbedingungen ,Zeit’ und ,gesundheitliche
Bedingungen’ noch einmal schwerer. Das liegt daran, dass im Krankenhaus keine als ,normal’
zu definierende Alltagsstruktur empfunden wird sowie der direkte Anschluss Uber Face-to-
Face-Kommunikation mit Netzwerkpartner:innen nur sporadisch Uber Besuche stattfinden
kann. In der Auswertung der Falle und der Bildung der Typen zeigt sich ein Gefélle im Ge-
schlecht. So kénnen fur diese Studie tendenziell mehr weibliche Betroffene (41%) dem kom-
munikativen Typus zugeordnet werden als mannliche (36%). Um einen Einblick in die Ausge-
staltung und die Charakteristika der kommunikativen Typen zu erhalten, sollen folgend zwei
Falle naher vorgestellt werden: Fall 11, weiblich 30 Jahre sowie Fall 31, mannlich, 31 Jahre
(Abb. 6). Sie zeichnen sich besonders durch ihre Netzwerkarbeit und Kommunikationstatigkei-

ten aus.
Fall 11: ,Die wollen wissen, wie so der Stand der Dinge ist.“ (w, 30 Jahre)

Fall 11, weiblich, 30 Jahre beschreibt sich als intensive Mediennutzerin und bezieht dabei nicht
nur, aber vor allem ein Motiv in diese Einschatzung mit ein: Kommunikation! Insbesondere die
Messenger-App WhatsApp kommt bei ihr zum Einsatz (,Die fragen dann per WhatsApp und
wollen so ein bisschen was Uber die Erkrankung wissen, wie so der Stand der Dinge ist.”)
Medien erdffnen ihr Zugang zu einer anderen Welt, die nicht direkt vor Ort ist. Dabei zeigt sie
ein gewisses Talent in der Nachrichtenorganisation im Netzwerk. Sie bildet Gruppen, um so
Kommunikation und Informationsfluss anpassen zu kénnen. Gleichzeitig stellt sie Téne am
Gerat aus, um die Stressgerausche herankommender Nachrichten abzuschalten. Der Grund
daflr ist in einer Art Communication Overload zu finden, den sie zu Beginn ihrer Erkrankung,
d.h. nach Diagnosestellung, erlebt. Die unzahligen Nachrichten empfindet sie als belastend,
weshalb sie beginnt, ihr Netzwerk zu strukturieren und Verbindungen zu klassifizieren. Zudem

nutzt sie das Handy als Kommunikator auch dazu, um Besuche vor Ort zu organisieren.

Weitere Aspekte von Fall 11: Zusatzlich werden zwei weitere Aspekte in der Mediennutzung
deutlich. So wendet sie gezielt unterhaltende Angebote (z.B. Streaming) an, um sich abzulen-
ken und sich stellenweise den kommunikativen Erwartungen, welche sie antizipiert, zu entzie-

hen. Zusatzlich berichtet sie von einem erhéhten Informationsbedarf wahrend der Erkrankung,

33 Es ist darauf hinzuweisen, dass Kommunikation als (bergreifendes Motiv in allen Typen zu finden ist. Sie tritt
lediglich bei diesen Féllen verstérkt in Erscheinung und wird von Betroffenen selbst thematisiert. Dadurch konnte

sich dieser Typus herausbilden.
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dem sie Uber das Internet und Online-Suche entgegengewirkt. Dabei bezieht sie in der Re-
cherche die Suche nach Tipps und Tricks im Umgang mit der Erkrankung ein sowie die Suche
nach gleichaltrigen Mitbetroffenen (,Ich habe so krass nach Erfahrungsberichten gesucht.”).
Sie erzahlt, dass sie gute Erfahrung in ihnrem Netzwerk gemacht hat bezuglich des sozialen
Zusammenhaltes und erwahnt, wie die Erkrankung sie entspannter werden lasst. Sie hat sich

inre innere Starke und Positivitat beibehalten.
Fall 31: ,Was habe ich denn Besseres zu tun?“ (m, 23 Jahre)

Fall 31, mannlich, 23 Jahre beschreibt sich als ,normalen' Mediennutzer. Er zahlt zu seinem
alltaglichen Repertoire sozialmediale Angebote, wie Instagram und Facebook, kommunikative
Messenger, wie WhatsApp und kleine, weitere funktionale Angebote wie den Kalender, Mail-
Apps oder Musikerkennungsprogramme. Im Kontext seiner Krebserkrankung erzahlt er, dass
sich in der schlichten Aktivitdt wenig bis gar nichts geandert hat, wohl aber in der Dauer. Dar-
Uber hinaus wird seine kommunikative Organisation deutlich. Er klassifiziert insbesondere bei
sozialmedialen Apps und Messenger-Diensten, mit wem er wann unter welchen gesundheitli-
chen Bedingungen kommuniziert — so sind es beispielsweise der enge Kreis an Netzwerk-
partner:innen bei WhatsApp und der weite Kreis bei Facebook. Er versucht sein Netzwerk
regelmafig auf dem Laufenden zu halten, damit es sich keine Sorgen macht. Er begriindet es
einerseits Uber das Angebot an Zeit, was er hat (,Was habe ich denn Besseres zu tun?*).
Allerdings betont er andererseits auch, dass es durchaus zu Antwortpausen kommt, sofern es

ihm gesundheitlich nicht gut geht.

Weitere Aspekte von Fall 31: Aufgrund eines Uberangebots an Zeit steigt die unterhaltende
Mediennutzung an (z.B. durch Streaming). Sozialmediale Angebote als Hybrid der Unterhal-
tung und Kommunikation nutzt er weiter, um zu schauen, ohne aber aktiv zu werden. Insbe-
sondere bei der Nutzung von Instagram merkt er einen Wandel, da er die App mit Urlaub,
Reisen und schénen Fotos verbindet - alles, was er zu dem Zeitpunkt nicht machen kann und
weshalb er dort seine Nutzung herunterschraubt. Im Internet sucht er nie nach Informationen
zu seiner Erkrankung, sondern legt sein gesamtes Vertrauen in die Arzt:innenschaft. Er betont,
wie individuell jede Krebserfahrung ist: Was fiir den:die eine:n gut ist, mag fir den:die andere:n
schlecht sein usw.. Er hat durch die Erfahrung bemerkt, wie stark er ist, doch schlichtweg auch,
weil er es sein muss. Seine Familie und er sind gelassener geworden. Er sieht es in diesem
Zusammenhang als positive Erfahrung an. Eine Veranderung an sich nimmt er nicht wahr -

auch nicht das Umfeld. Er knlpft somit weitgehend an das Leben vor der Erkrankung an.
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DER:DIE KOMMUNIKATIVE

VOR WAHREND NACH

... der Therapie / Behandlung

Fall 11 — weiblich, 30 Jahre
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Fall 31 — ménnlich, 23 Jahre
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ABBILDUNG 6: DER:DIE KOMMUNIKATIVE (FALL 11 UND FALL 31)

9.2 DER:DIE UNTERHALTUNGSSUCHENDE

Der unterhaltsuchende Typus begriindet sich explizit mit der Zeit als Rahmenbedingung. Ins-
besondere Betroffene in stationarer Behandlung berichten von einem neuen ,UbermaR" an zu
fullenden zeitlichen Rdumen. Das Wegbrechen von Alltagsstrukturen (Schule, Arbeit, Freizei-
taktivitaten etc.) fihrt zu unbekannten Leerzeiten. Der unterhaltungssuchende Typ reagiert auf

diese als ,tot“ empfundene Zeit (v.a. im Therapiezeitraum) mit einer intensiven Nutzung von
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Unterhaltungsmedien. Streaming-Angebote von Netflix, Amazon Prime sowie Spotify und
Gaming werden von jenen Typen nun o6fter und teils auch exzessiver genutzt. Zudem sind sie
flexibel an den individuellen Gesundheitszustand anpassbar, da sie unterschiedliche Sinne
ansprechen bzw. sensibilisieren. In der Auswertung nach Geschlecht zeigt sich, dass 41% vor
allem die mannlichen Betroffenen aus den Gesprachen diese Nutzungsmuster aufzeigen, wo-
hingegen der Anteil bei weiblichen Betroffenen bei 18% liegt. Die Falle 26 (mannlich, 22 Jahre),
30 (mannlich, 28 Jahre) sowie 32 (weiblich, 29 Jahre) (siehe Abb. 7) geben Einblicke in diesen
Typen.

Fall 26: ,Spiele kamen dazu, wofiir vorher gar keine Zeit war.”“ (m, 22 Jahre)

Mannlich, 22 Jahre beschreibt, wie sehr seine Mediennutzung von seiner Situation abhangt.
Wahrend er sich unter gesundheitlichen ,Normalbedingungen’ als moderaten Nutzer definiert,
steigt die Nutzungszeit wahrend der Erkrankungszeit und wahrend des stationaren Aufenthalts
immens an. Den Verlust seines Alltages thematisiert er dabei besonders. Seine Entwicklung
sieht der Betroffene als alternativlos an, da man nichts anderes im Krankenhaus hatte machen
kdénnen. Er greift daher zunehmend auf Unterhaltungsmedien zurlck, da die neue Freizeit, die
durch die Krankheit entsteht, fir ihn gefullt werden muss. Dafir nutzt er zum einen sozialme-
diale Angebote, wie Instagram, in welchen er zur Beschaftigung scrollt und schaut. Zum an-
deren nennt er Streaming-Dienste und weiterer Unterhaltungsangebote (z.B. YouTube). Be-
sonders hervorzuheben ist, dass er sich in dieser Phase der Erkrankung dem Gaming widmet
(,Und Spiele kamen dazu, die hatte ich vorher gar nicht quasi, weil ich gar keine Zeit daflr
hatte.“). Er zeigt auf, wie Leerzeit mit einer Varianz an Unterhaltungselektronik und -medien

geflllt wird.

Weitere Aspekte von Fall 26: Fur die tagliche Situation greift er auf den Messenger-Dienst
WhatsApp zurlick. Internetrecherche ist fir ihn im ersten Moment nicht notwendig, da sein
behandelnder Oberarzt sich ausfuhrlich mit ihm ausgetauscht hat. Allerdings recherchierte er
im Anschluss aus Interesse einzelne Informationen nach. Dabei beweist er Medienkompetenz
in Auswahl und Klassifizierung von Internetinformationen. Die Online-Suche nimmt durch ei-
nen intensiven Austausch mit Arzt:innen zunehmend ab. Der Freundeskreis und das Netzwerk
erweisen sich als stabil, was sich durch bereits erfolgte Krisenerfahrung dieser (frihere
schwere Erkrankungen von Netzwerkpartner:innen) erklart. Somit kann er auch auf den direk-
ten Austausch mit Mitbetroffenen im eigenen Freundeskreis zuriickgreifen. Er beschreibt sein
altes Ich als sein neues Ich und fuhrt nur temporare Veranderungen bezliglich der kérperlichen

Konstitution an.
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Fall 30: ,Filme gucken und sich beschéftigen.” (m, 28 Jahre)

Mannlich, 28 Jahre beschreibt sich als moderaten bis intensiven Mediennutzer, dessen zeitli-
che Nutzungsrate sich wahrend der Therapie und Behandlung verdoppelt hat. Uber einen in-
ternen Tracker auf dem Smartphone ist er in der Lage, diesen Anstieg der genutzten medialen
Angebote transparent zu erklaren. In dem Zusammenhang macht er deutlich, dass die inten-
sive Nutzungsrate nicht ausschlie3lich, aber vorrangig durch Unterhaltungsangebote, wie z.B.
Streaming (,Und da kann man halt die Filme gucken und sich beschaftigen.“), zustande
kommt. Bezlglich der Technologie macht er eine unterhaltende Nutzung vom Beddrfnis ab -
z.B. weist er darauf hin, dass er Filme tendenziell eher Uber einen gréReren Bildschirm (z.B.
von einem Tablet) anschaut, wodurch ein gewisses Medienrepertoire zur Verfligung stehen
muss. Der Betroffene weist darauf hin, dass sich seine Alltagsstruktur schlichtweg geandert

hat und eben jene Unterhaltungsangebote eine neue Art von Struktur gestalten.

Weitere Aspekte von Fall 30: Er kommuniziert mit seinem Netzwerk Uber Messenger-Dienste,
wie WhatsApp. Dabei bevorzugt er Privatnachrichten statt einer organisierten Gruppenorgani-
sation. Kurz nach der Diagnose recherchiert er im Internet, was aber nur sporadisch erfolgt ist.
Er vertraut vielmehr den Arzt:innen und Arzt:innengesprachen. Zudem méchte er nicht zu viel
Uber die Erkrankung wissen. Mitbetroffene hatten ihn interessiert, sind aber im Behandlungs-
prozess selbst schwer zu finden gewesen. Gleichzeitig méchte er sich nicht an anderen Be-
troffenen orientieren, da er eine individuelle Krebserfahrung macht und diese seines Erachtens
schwer vergleichbar ist. Er merkt an, dass Personen aus seinem engen Umkreis ihn in mehr
und unterschiedlicheren Gemitslagen erlebten als Personen aus dem weiteren Umkreis. Er

beschreibt eine gezielte Veranderung zu einer etwas ausgeglichenen Person.
Fall 32: ,Damit man irgendwie ein bisschen was zu tun hat.” (w, 29 Jahre)

Weiblich, 29 Jahre ist eine intensive Mediennutzerin und sagt, dass sie ihr Smartphone standig
nutzt. Das erklarte Hauptmotiv: um mit der Familie in Kontakt zu bleiben. Daher nutzt sie auch
viel WhatsApp. Wahrend der Erkrankung selbst bemerkt sie einen kurzfristigen Wandel in ih-
rem Nutzungsverhalten hin zu Unterhaltungsmedien. Als Grund flhrt sie die Langeweile im
Krankenhaus an. Sie beschreibt einen stationaren Aufenthalt von einem Jahr, der ihr jegliche
Struktur von Alltag und Schaffen nimmt. Um sich ablenken zu kénnen und eine Art Aufgabe
zu haben, widmet sie sich Streaming-Angeboten (,Damit man irgendwie ein bisschen was zu
tun hat.“). Gleichzeitig fihrt sie ihre korperliche Konstitution als Grund dafiir an, dass sie ver-
mehrt diese Medien nutzt und beschreibt, dass ihre persénliche Kraft mitunter lediglich daflr
reicht, Serien zu schauen. Die Zuwendung zu Unterhaltungsmedien ist bei ihr allerdings nicht
als nachhaltige Veranderung zu verstehen, sondern vielmehr in der Situation des stationaren

Aufenthaltes sowie der Medikamentierung und Behandlung selbst zu begriinden.
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ABBILDUNG 7: DER:DIE UNTERHALTUNGSSUCHENDE (FALL 26, FALL 30 UND FALL 32)
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Weitere Aspekte von Fall 29: Neben der Netzwerkkommunikation Gber Messenger-Dienste,
wie WhatsApp, nutzt sie fur ferne Netzwerkkreise auch sozialmediale Angebote (z.B. Face-
book). Gerade letzteres steigt im Behandlungszeitraum, da fir die Betroffene hier sowohl ein
kommunikativer als auch unterhaltender Charakter anzutreffen ist. Im Internet recherchiert sie
nicht zu ihrer Erkrankung. Sie liest stattdessen Broschiren oder vertraut den Informationen
aus den Gesprachen mit den Arzt:innen. Zudem bringt sie aufgrund ihrer Ausbildung zu Ge-
sundheitspflegerin bereits eigene Erfahrungen im Umgang mit Krebserkrankungen mit. Die
Betroffene schaut aktiv nach Selbsthilfegruppen, findet aber in der Nahe ihrer Wohnstatte kein

adaquates Angebot, was sie als schade empfindet.

9.3 DER:DIE INFORMIERTE

Der informierte Typus nutzt explizit die Mdglichkeiten der Online-Recherche, um sich zu sei-
nem Krankheitsbild zu informieren. Dabei zeigt sich, dass die Suche nach Informationen
durchaus professionell und medienkompetent durchgefuhrt wird. Betroffenen kénnen somit
flexibel auf gesundheitliche Bedingungen reagieren. Dabei reichen die Motive vom Wunsch
allgemeiner Informationen bis hin zu Zweitmeinung, Neugierde und Tipps zum praktischen
Umgang. Es zeigt sich, dass der Konsum an Internetinformationen insbesondere in der An-
fangszeit der Behandlungen anzutreffen ist und sich mitunter Gber die Dauer der Therapie
reduzieren kann. Zeit in Form von Dauer gilt somit im Vergleich zur gesundheitlichen Situation
als geringerer Einflussfaktor. Vielmehr reduziert sich insbesondere in posttherapeutischen
Phasen der Wunsch nach Informationen. In der Auswertung nach Geschlecht kann festgehal-
ten werden, dass sich mit 18% doppelt so viele weibliche Betroffenen in den Gesprachen als
informative Nutzer:innen definieren als mannliche Betroffene mit 9%. Die Falle 1 (weiblich, 22

Jahre) und 35 (weiblich, 27 Jahre) (siehe Abb. 8), zeigen Dimensionen dieses Typus auf.
Fall 1: ,Mir ist es wichtig, dass ich méglichst viel wei.“ (w, 22 Jahre)

Weiblich, 22 Jahre beschreibt sich und ihre Mediennutzung als moderat und ruhig bis rezeptiv.
Ihre Krebsdiagnose erhalt sie im Studium. Durch erlernte Recherchewege nutzt sie explizit
das Internet, um sich zu ihrem Krankheitsbild zu erkundigen. Sie bewertet die Méglichkeit zur
Online-Recherche als hilfreich. Dabei nutzt sie verschiedene Angebote: Online-Studien sowie
offizielle Webauftritte von Krebsorganisationen (,Mir ist es wichtig, dass ich moéglichst viel
weil.“). In der Auswahl und Bewertung gesuchter Informationen beweist sie Medienkompe-
tenz. Gleichzeitig halt sie online Ausschau nach Mitbetroffenen. Die Suche bleibt aufgrund
ihrer eng gesetzten Filtervariablen (gleiches Krankheitsbild, gleiches Alter etc.) allerdings er-

folglos. Nichtsdestotrotz bewertet sie die Zusatzhilfestellung Gber das Internet positiv.
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Weitere Aspekte von Fall 1: Sie nutzt in ihrer Freizeit unterhaltende, kommunikative sowie
sozialmediale Angebote. Wahrend der Erkrankung lernt sie, die genutzten Medien gezielt zu
uberdenken und auf einer Skala von banal bis hilfreich hin zu bewerten und neu zu sortieren.
Somit reduziert sie wahrend der Erkrankung die unterhaltenden (banal bewerteten) Angebote,
um sich mit der verbliebenden Kraft der fir sie (hilfreichen) Formate, wie das Internet zur Re-
cherche oder Messenger-Dienste zur Kommunikation, widmen zu kénnen. Sie konzentriert
sich vermehrt auf sich selbst und ihre Bedlirfnisse. Dabei merkt sie an, dass sie die Medien-
angebote aus ,gesunden’ Zeiten als belastend empfindet und es in therapeutischen Phasen

zu Veranderungen kommt.
Fall 35: ,Aber ich méchte da einfach mitreden.” (w, 27 Jahre)

Weiblich, 27 Jahre nutzt ihren Angaben zufolge in einem moderaten Rahmen Medien. Dabei
erwahnt sie alterstypische App-Angebote, wie Instagram, WhatsApp und YouTube. Gleichzei-
tig betont sie, wie wichtig ihr der Zugang zu Online-Informationen ist. Die Griinde dafur sind
vielfaltig. Zum einen wird sie zeitverzdgert und falsch diagnostiziert, was ihr das Urvertrauen
in die Arzt:innen nimmt. Zum anderen kann sie im Netzwerk auf keinen Erfahrungsschatz im
Umgang mit Krebs zurtickgreifen, wodurch sie explizit nach Online-Kontakten sowie Tipps und
Tricks sucht. Sie betont, dass sie nicht vollstdndig misstrauisch gegentber den Informationen
des medizinischen Personals ist, sondern den Wunsch hat, mitreden und mitentscheiden zu
kénnen (,Aber ich méchte da einfach mitreden.«). Dabei greift sie auch auf Foren zurtick. Die
Betroffene beweist eine groRe Medienkompetenz in Auswahl und Adaption der rezipierten In-
halte auf ihre eigene Situation. Sie tragt mit einem aktiven Nutzerinnenverhalten in Online-

Welten ebenfalls zur Verbreitung von Informationen aus ihrer Perspektive bei.

Weitere Aspekte von Fall 35: Aufgrund ihrer ambulanten Behandlung entstehen wenige leere
Zeitraume, die sie mit Inhalten fillen muss. Dadurch verandert sich das Mediennutzungsver-
halten im Repertoire nicht wesentlich. Sie beschreibt ihre Erfahrung mit der Erkrankung als
interessant und starkend. Das Umfeld unterschatzt sie mitunter, was sie als stérend empfindet.
Sie mdchte das Bild krebskranker Personen in der Offentlichkeit richtigstellen und zeigen, dass

es nicht ein sofortiges Todesurteil bedeutet.
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ABBILDUNG 8: DER:DIE INFORMIERTE (FALL 1 UND FALL 35)

9.4 DER:DIE FUNKTIONALE

Der funktionale Typus zeigt auf, wie Smartphone-Funktionalitaten explizit mit dem eigenen
Gesundheitszustand verknlpft werden kdnnen. Personen, die sich diesem Typus zuordnen
lassen, weisen in ihrem Nutzungsverhalten explizit auf technische Funktionen von mobilen
Endgeraten hin, wie z.B. integrierte Kamera, Notizfunktion oder Diktiermdglichkeiten. Zeit als
Rahmenbedingung fallt bei diesem Nutzungstypus weniger ins Gewicht. Die Funktion der Ka-
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mera wird genutzt, um die Nachsorge zu protokollieren oder die Erfahrung festzuhalten, Noti-
zen unterstutzen die Erinnerungsleistung des Gehirns in therapeutisch anstrengenden Zeiten
und die Diktierfunktion erleichtert Kommunikationswege nach auf3en. Betroffene, die diesem
Typus zugeordnet werden kénnen, beweisen in ihrem Repertoire eine auRerordentliche Ge-
wichtung ihrer Nutzung auf funktionale Aktivitaten. Als technischer Rahmen wird dabei immer
auf das Smartphone referiert. Ahnlich wie beim informierten Typus zeigen ebenfalls weibliche
Betroffene mit 12% mehr funktionale Aktivitaten in der Nutzungsweise auf als mannliche Be-
troffene mit 5%. Die Falle 19 (weiblich, 24 Jahre) und 20 (weiblich, 25 Jahren) geben einen
Einblick in die Ausgestaltung (siehe Abb. 9):

DER:DIE FUNKTIONALE

VOR WAHREND NACH

... der Therapie / Behandlung

Fall 19 — weiblich, 24 Jahre
Fall 20— weiblich, 25 Jahre

e

mkommunikativ minformativ unterhaltend m funktional

ABBILDUNG 9: DER:DIE FUNKTIONALE (FALL19 UND FALL 20)
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Fall 19: ,Die Kamera zu Nachsorgezwecken!* (w, 24 Jahre)

Weiblich, 24 Jahre beschreibt sich als moderate Mediennutzerin. Wenn sie ihr Medienverhal-
ten sowie die Nutzungintensitat der medialen Angebote reflektiert, bemerkt sie eine Verande-
rung an - vor allem, was die Kameranutzung angeht: Sie macht viele Fotos zu Nachsorgezwe-
cken und um potenzielle Veranderungen dokumentieren zu kénnen (,Die Kamera zu Nachsor-
gezwecken!“). Sie beginnt in der Krankheitsphase damit und hat es als nachhaltige zu wer-

tende Mediennutzung in ihrem Habitus etabliert.

Weitere Aspekte von Fall 19: Sie nutzt unterhaltende, kommunikative und teilweise auch in-
formative Angebote. Allerdings wird keine App sonderlich ausschweifend genutzt, was sie auf
ihre ambulante Behandlung der Erkrankung zurlckfihrt. Grétenteils kann sie in hauslicher
Umgebung kuriert werden. Mitbetroffene, Selbsthilfegruppen und Austausch sind ihr wichtig,
weshalb sie Uber das Internet versucht, an Informationen zu kommen. Leider muss sie die
Erfahrung machen, dass in ihrem Alter mit ihrer Erkrankung keine gleichaltrigen Erkrankten in

der Umgebung vorhanden sind.
Fall 20: ,Weil ich mein Haarwachstum dokumentiert habe.” (w, 25 Jahre)

Weiblich, 25 Jahre beschreibt sich als moderate und leidenschaftliche Mediennutzerin. Aller-
dings wird ihr aufgrund der Diagnose und gewisser Therapien vom Medienkonsum abgeraten.
Nach Beendigung dieses Zeitraumes wendet sie sich wieder medialen Angeboten zu. Dabei
fallt auf, dass sie viele funktionale Angebote erwahnt (Google Maps, Kamera, Notizen, Diktier-
funktion). Vor allem die Kamera und Notizfunktion ist ihr wichtig, wobei die Nutzung die Di-
mensionen der gesundheitlichen Rahmenbedingungen aufzeigt. So wird die Kamera haufiger
angewendet, um den Krankheitsprozess dokumentarisch festhalten zu kénnen (,Weil ich mein
Haarwachstum dokumentiert habe.*). Das geschieht aus motivatonalen Grinden. Die Notiz-
funktion wird dagegen angewendet, um das sensible Gedachtnis zu unterstlitzen. Durch den
Krankheitsprozess bemerkt sie eine gewisse Vergesslichkeit, wodurch sie zunehmend be-

ginnt, Sachen zu notieren.

Weitere Aspekte von Fall 20: Die Betroffene kommuniziert und nutzt unterhaltende Angebote.
Die durch die medizinische Empfehlung reduzierte Mediennutzung fir einen erwartbar lange-
ren Zeitraum regt in ihr den Wunsch an, ihre Netzwerkkommunikation zentral zu organisieren,
um den Kommunikationspartner:innen tber eben jenen Zustand Bescheid zu geben. Wahrend
der Behandlung insgesamt hatte sie unerwarteterweise sehr gute Gesprache per WhatsApp -
v.a. mit als entfernt zu definierenden Netzwerkverbindungen (in ihrem Fall eine Kollegin). Zur
Uberbriickung von leeren Zeiten (z.B. abends im Krankenhaus) wurde auf Unterhaltungsan-

gebote (z.B. Streaming) zurlickgegriffen.
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9.5 DER:DIE MULTIFUNKTIONALE

Der multifunktionale Typus ist vielschichtig unterwegs. Nicht immer, aber haufig deckt er
gleichermalden die Bereiche kommunikativ, unterhaltend, informativ und funktional in der Me-
diennutzung ab. Betroffene, die multifunktional ihre medialen Angebote nutzen, beschreiben
sich als intensive Mediennutzer:innen. |hr Stundenumfang am Tag liegt ihrer eigenen Ein-
schatzung nach weit Gber den als ,normal’ empfundenen Durchschnitt. Sie vereinen dadurch
alle zuvor diskutieren Typen in einem und zeigen somit eine gréRtmdgliche Abhangigkeit der
Rahmenbedingungen ,Gesundheit’ und ,Zeit’. Dieser Typus zeigt am ehesten ein ausgegliche-
nes Verhaltnis der Geschlechter (12% weibliche Betroffene zu 9% mannliche Betroffene in den
Gesprachen). Im Folgenden werden die Falle 21 (weiblich, 26 Jahre) und 36 (weiblich, 27
Jahre) (siehe Abb. 10) vorgestellt.

Fall 21: ,Ich bin Rentnerin und nutze es daher wahrscheinlich 6fter.“ (w, 26 Jahre)

Weiblich, 26 Jahre beschreibt sich als intensive Mediennutzerin. Nicht nur, aber auch fihrt sie
das auf ihre aktuelle Situation als Frihrentnerin zuriick, wodurch sie einfach viel mehr prakti-
sche Zeit hat (,Ich bin Rentnerin und nutze es daher wahrscheinlich éfter.«). lhr hoch frequen-
tierte Mediennutzung verschiebt sich bei ihr in die hausliche Umgebung. Im stationaren Auf-
enthalt im Krankenhaus nutzt sie weniger Angebote, weil fiir sie dort der personliche Besuch
relevanter wird. Sie zahlt verschiedene Angebote wie WhatsApp, Facebook und Instagram
auf. Fur die Betroffene ist es wichtig schauen zu kénnen, was die anderen aus ihrem Umfeld
machen, um das Gefihl zu bekommen, noch Anschluss an die AulRenwelt zu haben. Durch
die Therapie und Medikamente sowie physische und psychische Eingeschranktheit nimmt sie
eine Art Isolation von ihrem sozialen Umfeld wahr, welches sie durch die Mediennutzung be-

gegnen mochte.

Das Internet ist flr sie nicht nur da, um mit Freund:innen und Familie in Kontakt bleiben, son-
dern auch nutzliche Peer-Tipps im Umgang mit therapeutischen Begleiterscheinungen zu er-
halten. Spezielle Gruppen und Foren werden von ihr fur eine niedrigschwellige Erste-Hilfe
gerne genutzt. Gleichaltrige Mitbetroffene kann sie aufgrund ihrer speziellen Diagnose, wenn
Uberhaupt, nur online finden, weshalb sie dort ein groRes Potenzial fiir sich sieht. Allerdings
sagt sie, dass sie nicht intensiv danach suchen wirde und sie den sozialen Rlckhalt zuhause

als ausreichend empfindet.

Wenn sie ihre Nutzung reflektiert, bemerkt sie feine Unterschiede. Gegen die Langeweile und
als Beschaftigung sind neue Angebote zugekommen, wie Instagram oder Streaming. Andere

technische Mdglichkeiten, z.B. die Kamera wurden weniger genutzt, weil sie sich mit ihrem

193



AUSWERTUNG Il - TYPOLOGIE

veranderten Korperbild nicht wohlfuhlt und keine Zeugnisse davon haben will. Auch die Foren
und Gruppen wurden nach Abschluss der therapeutischen Malinahmen nicht mehr weiter ge-
nutzt, auch wenn sie noch weiterhin Mitglied ist. Die Netzwerkverbindungen haben sich zwar

reduziert, dafur ist das Netzwerk an sich enger geworden.

DER:DIE MULTI-FUNKTIONALE

VOR WAHREND NACH

... der Therapie / Behandlung

Fall 21 — weiblich, 26 Jahre

Fall 36— weiblich, 28 Jahre

mkommunikativ minformativ unterhaltend m funktional

ABBILDUNG 10: DER:DIE MULTI-FUNKTIONALE (FALL 21 UND FALL 36)

Fall 36: ,Ich wiirde behaupten, ich bin Handy stichtig.” (w, 28 Jahre)

Weiblich, 28 Jahre beschreibt sich als Handy stichtig (,Ich wirde behaupten, ich bin Handy
suichtig.“). Sie sieht Medien als die perfekte Ablenkung von ,lastigen’ Pflichten. Die Betroffene
nutzt WhatsApp, Instagram und Streaming-Angebote - somit vor allem kommunikative und
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unterhaltende Angebote. Rickblickend sieht sie keine grolRen Veranderungen in ihrem Medi-
ennutzungsverhalten. Dabei differenziert sie allerdings zwischen Repertoire und Dauer. Letz-
tere, das gesteht sie ein, ist wahrend der Chemotherapien und Krankenhausaufenthalten ge-
stiegen. Sie nutzt das Handy viel, um mit Freund:innen und Familie in Kontakt zu bleiben,
bevorzugt allerdings den persdnlichen Besuch im Krankenhaus. In bestimmten Therapiezeiten
(nach der Chemo) oder bei bestimmtem Besuch (der Mutter) sinkt ihre Nutzung aufgrund des

korperlichen Befindens und der Zeit, die sie lieber mit der Familie verbringt.

Insgesamt haben gesundheitliche Nebenwirkungen, wie Schwindel, ihr Nutzungsverhalten be-
eintrachtigt und zu kurzfristiger Reduktion bzw. Anpassung gefuhrt (Zuwendung zu Unterhal-
tung, Nachrichten nicht beantworten etc.). Wahrend der Erkrankung wendet sie vermehrt ihre
Kamera an, um die Reise zu dokumentieren. Dieser funktionale Charakter der Mediennutzung
ist ihr wichtig. Sie halt engen Kontakt zu ihrem Netzwerk. Die Freund:innen erzahlen den wei-
teren Netzwerpartner:innen von ihrer Erkrankung - auch auf ihren Wunsch hin, wodurch ein
Informationsfluss hergestellt werden kann. An sich erweist sich das Netzwerk als stabil und

weniger dynamisch verandernd.

Internetinformationen klassifiziert sie fur sich als weniger relevant. Das medizinische Personal
und der Sozialdienst haben sie gut und intensiv betreut, wodurch sie keine Notwendigkeit an
Zusatzinformationen verspurt. Auch die Familie und Freund:innen kénnen sie immer gut un-
terstitzen. Durch Zufall hat sie im entfernten Bekanntenkreis eine gleichaltrige Mitbetroffene
kennengelernt, mit der sie sich kurz austauscht. Das Gesprach bewertet sie als hilfreich, ware
aber ohne diese explizite Verknlpfung aus dem Netzwerk nicht auf den Gedanken gekommen,
nach gleichaltrigen Mitbetroffenen zu suchen. Sie merkt an sich die gro3e Veranderung von

selbstbewusst und unsicher an, was auch ihr Umfeld reflektiert.

Mit dieser Ubersicht zu den herausgearbeiteten Typen im Kontext der Mediennutzung von

jungen Krebsbetroffenen schlielst Teil Il der Arbeit.
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TEIL Il - RESUMEE UND REFLEXION

10. DISKUSSION UND ZUSAMMENFASSUNG

Wie zeigt sich der kommunikativ-mediale Transformationsprozess junger Erwachsener mit
Krebs im Krankheitsverlauf? Diese Frage galt Ubergreifend flir das hier vorgestellte For-
schungsprojekt und soll in diesem Teil der Arbeit beantwortet werden. Damit das gelingen
kann, werden die Ergebnisse aus der Inhaltsanalyse sowie der Typologie im Kontext der auf-
gestellten Theorie sowie des Forschungstands gemeinsam besprochen und zusammenge-
fasst. Die Unterforschungsfragen aus Kapitel sechs und sieben werden in den folgenden Un-
terkapiteln explizit mit eingebunden, um den anvisierten Themenbereich vollumfanglich reflek-
tieren zu kdnnen. Dabei wird die bestimmende Struktur der Arbeit, welche die Themenbereiche

Alltag/Biographie, Identitat/Rolle und soziale Netzwerke umfasst, weiterhin genutzt.

10.1 JUNGER KREBS, MEDIATISIERTE WELTEN UND MEDIENBIOGRAPHIEN

Wir leben in mediatisierten Umgebungen, d.h. unser Alltag ist von Medien durchdrungen (Krotz
2007). Somit erstaunt es nicht, dass Alltags- sowie Lebenswelten auch als ,Medienwelten®
(Ganguin/Sander 2008, S. 423) definiert werden kénnen. Medien sind aufgrund mediatisierter
Prozesse jedoch nicht allein und ausschlie8lich pragend fur das Ausformen von Alltag und
Leben, also Biographie, sondern ebenso andere Parameter, wie beispielsweise gesundheitli-
che Bedingungen. Im Kontext dieser Arbeit wird die Diagnosestellung Krebs bei jungen Be-
troffenen im Alter von 18 bis 39 Jahren thematisiert und fokussiert. Das ist im Kontext von
Medienwelten und mediatisierten Umgebungen dahingehend interessant, da junge Menschen
in Deutschland zu den Uberdurchschnittlich (taglich) aktiven Nutzer:innen digital medialer An-
gebote gehdren (mpfs 2022; ARD/ZDF 2023). Die Betroffenengruppe muss zum einen in ei-
nem ungewohnlich jungen Alter eine chronische Krankheitssituation bewaltigen, welche ten-
denziell erst im héheren Lebensalter auftritt (Hilgendorf et al. 2011; Krebsinformationsdienst
2018). Zum anderen wird sie trotz eines fehlenden Erfahrungsschatzes mit einer gesundheit-
lichen Krise konfrontiert, welche zusatzlich eine Begrenztheit der Optionsvielfalt in der jugend-
lichen Lebensphasen mit sich bringt (Schaeffer/Moers 2003). Lebenskonzepte und -planungen
mussen differenzierter, anders, moglicherweise auch unsicherer gedacht werden als im Ver-
gleich zur gesunden Peer. Somit werden junge Krebsbetroffene in ihren Lebensentwirfen und

Biographien explizit durch die Diagnosestellung gestort. Dass chronische Erkrankungen, wie
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Krebs, altersunabhangig als Stérungen wahrgenommen werden kdnnen, ist nicht neu (Bury
1982; Williams 2000). Patient:innen werden aus alltédglichen Routinen geworfen und sehen
sich pl6tzlich mit einer Krankheit konfrontiert, die bislang nur als ferne Moéglichkeit bzw. Notlage
Dritter angesehen wurde. Der chronische Charakter der Erkrankung macht sie zu einem le-
benslangen Begleiter, damit unweigerlich Teil der Lebensgeschichte und Biographie, welcher
sich in alltdglichen (Re-) Organisationsprozessen und mitunter Neuausrichtungen prasentiert
(Corbin/Strauss 2010). Und je jlinger das Erkrankungsalter ist, desto langwieriger erscheint

dieser Prozess.

Wenn die chronische Krankheit Krebs Teil von Biographie wird, Medien aufgrund ihrer obliga-
torischen Einbindung in Alltags- und Lebenswelten (im Kontext des Metaprozesses der Medi-
atisierung sowie als Sozialisationsinstanz) sowieso pragend sind und zusatzlich eine Alters-
gruppe fokussiert wird, die nicht nur im Sinne gesundheitlicher Rahmenbedingungen als be-
sonders zu werten ist, sondern auch in ihrem Mediennutzungsverhalten, stellte sich fir die

Arbeit die erste Unterforschungsfrage:

1. Welche medialen und kommunikativen, biographischen Briiche lassen sich bei jungen

Krebsbetroffenen finden?

Es zeigt sich, dass die Diagnose Krebs die Alltagsroutinen der befragten Betroffenen mitunter
empfindlich stort. Nicht-mediale Zeiten im Alltagsgeschehen werden medial gefllt. Die Erkran-
kung und Behandlung funktioniert dabei als eine Art extra Motor fur mediatisierte Prozesse
von vorher nicht-mediatisierten Alltagshandlungen. Face-to-Face Kommunikation mit der Fa-
milie und Freund:innen wurden aufgrund von Krankenhausaufenthalten und mitunter Isolatio-
nen medial abgehalten, wobei Betroffene hier die zeit- und ortsentgrenzenden Effekte beto-
nen. Das zeigt sich (1) in der entstandenen Leerzeit, d.h. dem Wegbrechen von Routinen und
dem Entstehen von Langeweile, (2) der Ortlichkeit, Distanz und Temporalitat, d.h. Kranken-
hausaufenthalte und zeitlich begrenzte Besucher:innenmdglichkeiten und (3) dem Wunsch
nach Flucht vor der Umgebung und der Erkrankung an sich, in dem mediale Zerstreuung ge-
sucht wird, z.B. Gber bis dahin ungenutzte Unterhaltungsangebote. Daher ist es nicht Uberra-
schend, dass einige Betroffene von einer Art ,Medienexplosion’ im eigenen Nutzungsverhalten
berichten. Diese Veranderungen haben zweierlei biographischen Wert. Einerseits werden sie
explizit als Bruch zu normalen Routinen im Kommunikations- und Medienverhalten von den
Befragten klassifiziert. Zum anderen sorgen sie sogar mitunter flr dauerhafte Veranderungen
im kommunikativen Mediennutzungsverhalten, indem neue Routinen entstehen und somit be-
stimmend fir weitere Medienbiographien sind. Die Erkrankung Krebs kann damit als biogra-

phischer Rekapitulationsmoment des mediatisierten Individuums gelesen werden, das sich
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aufgrund der Brucherfahrung in seiner mediatisierten Umgebung neu verorten muss. Das Er-
fahren der gesundheitlichen Ausnahmesituation als biographischen Bruch lasst Mediennut-
zung in Zeit (kurzfristig/dauerhaft), Umfang (intensivierend) und Zweck (Verbindung, Kontakt,

Flucht) fir die Betroffenen bedeutsam werden.

Daruber hinaus offenbaren die Gesprache die Wichtigkeit mediatisierter Behandlungsumge-
bungen fiir Betroffene. Um Uberhaupt Leerzeiten flllen oder zuvor nicht-mediatisierte Hand-
lungen Uber Medien ablaufen lassen zu kénnen, bedarf es einer entsprechenden Infrastruktur
in Hardware (Technik, Gerate) sowie einer (stabilen, ausreichenden) Internetverbindung. Be-
troffene berichten, dass viele Krankenhauser dem Bedarf einer funktionierenden und stabilen
Internetverbindung nicht nachkommen. Den Betroffenen ist es in den Gesprachen wichtig,
diese Umstande in den Krankenh&usern zu beschreiben, was darauf hinweist, dass stationare
Aufenthalte durchaus zusatzlich zu der Behandlung selbst sehr intensiv erlebt werden. Solche
Erfahrungen sind letztendlich auch als Briche bzw. Stérungen zu klassifizieren, da Betroffene
gezwungen sind, aus mediatisierten Welten (z.B. die hausliche Umgebung) in abgeschotteten,
nicht-mediatisierten Raumen zu verweilen (z.B. das Zimmer im Krankenhaus). Auch wenn
diese Erlebnisse mehr oder weniger kurzweilig sind (z.B. OPs) oder episodischen Charakter
haben (z.B. Translationszeiten bzw. mehrfache Klinikaufenthalte), besitzen sie biographischen
Wert, da sie in der retrospektiven Erinnerungsleistung bezlglich der Mediennutzung von Be-

troffenen explizit erwahnt werden.

Insbesondere junge Krebsbetroffene leben aufgrund ihres Alters und des eigenen Mediennut-
zungsverhaltens in mediatistierten Umgebungen in Alltags- und Lebenswelt. Medien haben
biographischen Wert und sind eine obligatorische Sozialisationsinstanz. Die Erkrankung Krebs
fihrt Betroffene einerseits vor Augen, wie mediatisiert sie leben, v.a. wenn sie plotzlich ge-
zwungen sind, in nicht-mediatisterten Raumen zu verweilen (z.B. Kliniken und Krankenzim-
mer) bzw. andererseits welche Bereiche in ihrer alltdglichen Routine unter Normalbedingun-
gen nicht-mediatisiert ablaufen und aufgrund der Erkrankung mediatisiert werden (mussen).
Es lasst sich somit eine gewisse Dynamik festhalten, die biographische Dimensionen ein-
nimmt. Griinde daflr sind Stérmomente von Alltagsroutinen, die ein Vorher-Nachher-Vergleich
ermdglichen bzw. sich aufgrund der emotionalen Schwere erlebter Situationen nachhaltig im

biographischen Gedachtnis verankern.

Es lassen sich verschiedene Horizonte bei den befragten Personen antreffen, die von Ver-
drangung hin zur Akzeptanz reichen. So verdrangen einige Betroffene das Erlebte und wollen
ihre Biographien unabhangig dieses gesundheitlichen Einschnittes leben, andere sehen einen

positiven Perspektivenwechsel in der Diagnose und den Weg. Hier wird entsprechend neu
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evaluiert. Das zeigt sich nicht ausschlieBlich, dafir aber stellenweise im Mediennutzungsver-
halten, indem einige Betroffene Stetigkeit oder Ruckkehr zu gewohnten Mustern betonen, an-
dere sich von einem antizipierten Mitteilungs- und Profilierungsdruck (z.B. Uber soziale Me-
dien) befreien und Medienzeit und -nutzung neu- und Gberdenken. Interessanterweise kbnnen
hier gewisse Altersunterschiede zwischen den Gruppen festgestellt werden, indem jlingere
Betroffene bis 25 Jahren eher zur Verdrangung bzw. Nicht-Thematisierung neigen, altere (26
bis 39 Jahre) dagegen auch positive Seiten ansprechen.

Es lasst sich festhalten, dass die jungen Krebsbetroffene aus den Gesprachen die Diagnose
ebenso als Stérung wahrnehmen, wie Bury (1982), Williams (2000), Corbin und Strauss (2010)
sowie Schaeffer und Moers {2003) es beschrieben haben. Ebenso lassen sich flr die Betroffe-
nengruppe das uUbergreifende, intensive Mediennutzungsverhalten festhalten (siehe mpfs
2022 oder ARD/ZDF 2023) sowie die Verankerung ihrer Alltags- und Lebenswelt in mediati-
sierten Umgebungen bzw. Medien als Sozialisationsinstanz (Krotz 2007; Ganguin/Sander
2008). Dadurch kommt es auch explizit zu medienbezogenen Brucherfahrung (Intensitat, Me-
diatisierung nicht-medialer Kommunikation, Isolation von mediatisierten Umgebungen), die
nicht nur mit einem biographischen Erinnerungswert verbunden sind, sondern sich mitunter
nachhaltig in biographische Entwirfe im Sinne von (veranderter) Mediennutzung einfligen.
Wie genau sich das in einzelnen Praktiken im Alltag zeigt, soll im Folgenden besprochen und

reflektiert werden.

10.2 MEDIENPRAKTIKEN UND -BEDARFE IM ALLTAG JUNGER KREBSBETROFFENER

Im Alltag fiigen sich viele kleine Handlungen zu einem Ganzen und enden in einer Art Struktur.
Sie kdénnen als soziale Praktiken definiert werden, von welchen auch die Mediennutzung eine
ist. Couldry (2004) bezeichnet es als ,media practice“. Medienpraktiken durchdringen Alltags-
welten von Individuen, werden allerdings nicht allein verortet. Vielmehr sind Medienpraktiken
in einem empfindlichen Konglomerat bzw. Geflecht sozialer Praktiken verfangen, die wechsel-
wirkend aufeinander reagieren, d.h. verandert sich das eine, ziehen andere Praktiken automa-
tisch mit. Die Perspektive wird dabei explizit auf die Handlungen gelegt und geht damit Gber
das Rahmentheorem der Mediatisierung dieser Arbeit hinaus, welche die Durchdringung von
Medien in alltaglichen Prozessen beschreibt (Krotz 2007). Der Zugang ist nicht kongruent,
sondern ,familienahnlich® (Gentzel 2015, S. 192) und somit erganzend. Im Kontext von Krebs,
welches als chronische Erkrankung Alltagspraktiken nachweislich stort (Bury 1982, Williams
2000), stellt sich die Frage nach den Auswirkungen auf Medienpraktiken im sozialen Gefluge
— insbesondere bei einer Nuzter:innengruppe mit einem signifikant hohen (alltaglichen) Me-

dienkonsum. Darlber hinaus lasst sich denken, dass die Praktik nicht nur eine Handlung im
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Geflige sozialer Praktiken ist, sondern auch gleichzeitig Bedarfe von den Praktizierenden of-
fenbart. Wie kann sich das verandern und von welchen Faktoren sind Anderungsmomente und
Bedarfe im Alltag der Medienpraktik mdglicherweise abhangig? Krebs als gesundheitliche
Ausnahmesituation in einem jungen Alter mit wenig Erfahrungshorizont (Schaeffer/Moers
2003) und eigenen Herausforderungen, welche nicht nur altersgruppentbergreifend beson-
ders sind, sondern sich innerhalb der Betroffenengruppe zuséatzlich diversifizieren (Sodergren
et al. 2018), kann immerhin andere, eventuell spezielle Bedarfe und Medienpraktiken hervor-

bringen. Daher fragte die zweite Unterforschungsfrage:

2. Welche Bedarfe und Verédnderungen in der Anwendung von Kommunikation und (digitalen)

Medien nehmen die Betroffenen im Verlauf ihrer Krebserfahrung im Alltag wahr?

Zur Beantwortung dieser Frage sollen Eigenschaften von Medienpraktiken nach Dang-Anh et
al. (2017, S. 19-25) hinzugezogen werden, da sie in Verbindung mit den Ergebnissen ein um-
fangreiches Bild an Medienpraktiken, Bedarfen und Veranderungen versprechen. Es ist darauf
hinzuweisen, dass die Eigenschaften von Medienpraktiken, sowohl in der allgemeinen Be-
trachtung als auch im spezifischen Kontext junger Krebsbetroffener, nicht isoliert ablaufen,
sondern ebenso in einem Geflige bzw. einer Abhangigkeit zueinander stehen wie soziale Prak-

tiken im Gesamten.

Bevor Medien im digitalen Verstandnis als Praktiken funktionieren kénnen, bedarf es systema-
tischer Voraussetzungen im Angebot, wodurch zum Beispiel Internetzugang und Internetver-
bindung zahlen (infrastrukturell). Als Form von sozialen Praktiken sind Medien zunachst ein-
mal in situativen Kontexten verankert, welche sich durch soziale, 6rtliche und temporale Rah-
menbedingungen definieren und Alltag untergliedern (situativ/situierend). Dabei sind Medien-
praktiken unweigerlich mit dem Individuum und seinem Kaérper in Form von Handlungen und
Eigenschaften (motorisch und sensorisch) verknipft (kérperlich). Erfahrbar werden alltagliche
Praktiken nicht in ihrer routinierten Beilaufigkeit (das tagliche Rauschen), sondern in den Sto-
rerfahrungen. Das liegt daran, dass soziale Praktiken und somit Medienpraktiken in einem
abhangigen Gewebe miteinander verbunden sind und Veranderungen des einen situativen
Kontextes einer sozialen (Medien-) Praktik sich unweigerlich auf andere auswirkt (medien-
tibergreifend). In diesen Momenten kdnnen auch Hierarchien von Praktiken deutlich werden.
Soziale Praktiken in inrer Gewebestruktur stehen namlich in situativer Konkurrenz zueinander,
wodurch auch Medienpraktiken sowohl in sich als auch in Abgrenzung zu anderen sozialen
Praktiken unterschiedlich angeordnet und gewichtet werden kénnen (prozessual). Dabei be-
steht die Mdglichkeit, dass Anordnungsmomente, d.h. Hierarchien von Medienpraktiken, tGber
Bedeutungszuweisung, z.B. in Form von Ritualen, nachverfolgt werden kann, was Uber eine

individuelle Kennzeichnung besonderer Alltagssituationen zu erklaren ist (zeichenhaft). Stor-
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und Adaptionsmomente und Bedeutungszuweisungen sind dariber hinaus immer mit einem
dynamischen und veranderlichen (temporaren) Charakter verbunden, wodurch sich Gber eine
gewisse Zeitspanne gewisse ,Genealogien’ von Medienpraktiken herausbilden kénnen (histo-
risch). Das heif3t, dass Praktiken nicht immer standig verfligbar sind, sondern Uber Zeit und
Raum individuell und situativ angepasst werden. Neue Praktiken entstehen somit nicht nur,
aber auch in dem Bewusstsein vergangener Praktiken (Abgrenzung, Neu- und Umbildung,
Wiederaufnahme etc.). All jene Vorgange sozialer (Medien-) Praktiken sind dabei von gepragt
von sozialen und kulturellen Einflussen auf das Individuum (sozio-kulturell als Meta-Eigen-
schaft).

Diese Narration bezuglich der Zusammenhange in den Eigenschaften der Medienpraktiken
lasst sich Ubergreifend in den Erzahlungen der jungen Krebsbetroffenen finden (Tabelle 8).
Durch vergleichende Reflektionsmomente in den Praktiken erfahren die Berichte allesamt eine
historische Perspektive, die bei einigen mehr, bei anderen weniger auspragt ist — je nach den
antizipierten Veranderungen. Es ist Tatsache, dass junge Krebspatient:innen in ihrem tblichen
Alltag gestort werden. Die Stérungsmomente (u.a. Bury 1982) sind dabei in den sozialen Prak-
tiken als situative Kontexte markiert. Diese Eigenschaft ist dahingehen interessant im Kontext
der jungen Patient:innen zu betrachten, da jene den ,Ublichen’ Alltag als solchen aufgrund der
Diagnose und Behandlung nicht mehr leben, sondern als Verlust reflektieren. Die Alltagsstruk-
tur im Zeitgeflige wird als gestért wahrgenommen, was dazu fiihrt, dass Zeit, die als nicht-
medial deklariert wird (z.B. in anderen sozialen Praktiken wie Hobby, Arbeit), privat medial
besetzt wird und sich in fillende Medienpraktiken umwandelt. Die Medienpraktiken und -zeit
fur bestimmten Angeboten wird durch die Erkrankung reflektiert und evaluiert. Ort und Zeit sind
dabei dynamische Einflussfaktoren auf die Medienpraktiken der Krebsbetroffenen. Mehr Zeit
und Leerzeiten entstehen, die sie medial fullen. Sie schaffen damit im sozialen Sinne neue
Erfahrungsraume in ihren Medienpraktiken, z.B. informieren sie sich vermehrt tber online ba-
sierte Angebote Uber ihre Erkrankung oder nutzen mehr Unterhaltungsangebote (Streaming),
um ihren Alltag wieder zur strukturieren und zu fiillen. Letztere kbnnen symbolischen Charak-
ter (zeichenhaft) erhalten. Einerseits wird ihnen von einigen Betroffene einen Eskapismus-
Charakter von Therapien zugeschrieben, indem z.B. Kochvideos als Ersatz fiir Essen konsu-
miert werden. Andererseits erfahren andere Personen die Unterhaltung als bewusstes Medi-
engeschenk aus dem sozialen Netzwerk (symbolische Freundschaftsgeste), um den:die Pati-

ent:in aufzumuntern und zu helfen, die Leerzeiten zu fillen.
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MEDIENPRAKTIKEN JUNGER KREBSBETROFFENER

TABELLE 8
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Auch die ortliche Determinante in der Medienpraktik wird bei den Betroffenen deutlich, wobei
hier als Gegensatze das hausliche Umfeld vs. Klinikaufenthalte festgemacht werden kénnen.
Die Intensitat der Mediennutzung ist dabei bei den befragten Betroffenen in Krankenhausum-
gebungen durchaus héher als in hduslichen Bereichen, was im ersten Fall u.a. darin begriindet
wird, die Distanz zu Freund:innen und Familie zu Gberwinden (entgrenzende Effekte). Tempo-
ral lassen sich im alltaglichen Geflige im Kontext medialer Praktik besuchsfreie Zeiten (Allein-
Zeiten) ausfindig machen, welche medial Gberbriickt werden. Fasst man die Temporalitat der
Praktik im Kontext der Erkrankung als transformativen Prozess, so lasst sich feststellen, dass
zu Beginn der Diagnose und Behandlung der Medienkonsum und die -praktiken am hochsten
ausfallen. Stérungen von Alltagsstrukturen, erhdhter Informationsbedarf im Netzwerk sowie
die eigene Unsicherheit der unbekannten Situation, der versucht wird mit Internetinformationen
zu begegnen, sind Faktoren, welche v.a. in der Anfangsphase auftreten. Mit Verlauf der Er-
krankung erlangen Krebsbetroffene neue, routiniertere Ablaufe in ihren Medienpraktiken,
wodurch gewisser Konsum (z.B. Internetrecherche) reduziert oder gar komplett zurtickgefah-
ren wird. Hier spielen somit auch prozessuale und medieniibergreifende Faktoren mit hinein.
Die Analyse der Daten zeigt, dass junge Krebsbetroffene ebenso den Faktor der Kérperlichkeit
in ihren Beschreibungen zum eigenen Mediennutzungsverhalten miteinbinden. Einige erwah-
nen motorische Einflussfaktoren, die ihre Medienpraktiken beeinflussen, z.B. Bettlagerigkeit
nach Operationen oder fehlende Kraft in den GliedmalRen, die das Erreichen bzw. Halten von
Medientechnologien (zumeist das Smartphone) teilweise erschwert haben bzw. einen Wech-
sel der Technologie (von Smartphone auf Tablet oder Laptop) mit sich bringen. Auch der Ein-
flussfaktor sensorischer Eigenschaften des Kérpers werden in den Aussagen der Betroffenen
in ihren Medienpraktiken deutlich. Klingeltdéne werden ausgestellt, da sie Uber das Gerausch
als stressférdernd wahrgenommen werden. Gewisse Medieninhalte (z.B. Horbucher oder Se-
rien ohne Bild) werden gewahlt, um situativ angespannte Sinne (z.B. die Augen) zu entlasten.
Die motorisch-sensorische Korperlichkeit von Medienpraktiken wird bei jungen Krebsbetroffe-
nen damit durchaus deutlich. Hier kénnen erneut Schnittstellen zu prozessualen Eigenschaf-
ten gezogen werden, welche aufzeigen, dass Medienpraktiken nicht nur mit anderen sozialen
Praktiken in Konkurrenz stehen konnen, sondern auch untereinander, was dazu fiihrt, dass
Medienpraktiken unterschiedlich angeordnet, gewichtet und potenziell hierarchisiert werden.

Die Kdrperlichkeit kann dabei ausschlagend fiir die Anordnung von Medienpraktiken sein.

Doch auch andere Prozesse machen die Dynamik deutlich. Bei den jungen Krebsbetroffenen
zeigt sich das v.a. im Kontext von Evaluationsprozessen, neuen Prioritdten und rezipierten
Veranderungsmomenten im eigenen Medienhandeln. Einige beschreiben, wie sie aufgrund

der situativen Begegnung mit einer lebensbedrohlichen Krankheit gewissen eigenen Medien-
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praktiken (z.B. Social Media und die damit verbundene Selbstdarstellung) kritischer gegen-
Uberstehen und sie verandern. Die eventuell als normativ empfundene Medienpraktik aus ei-
nem gesunden Leben wird durch die Erkrankungssituation historisch reflektiert, neu bewertet
und angepasst. Gewisse Medienpraktiken (z.B. Streaming) kénnen prozessual auch als
Fluchtmoment definiert werden, da sie im Gegensatz zu anderen sozialen Praktiken (z.B das
Miteinander mit Freund:innen und Familie) weniger auf Austauschmomenten beruhen, son-
dern passive Rezeptionsmomente hervorheben. Hierbei werden gewisse Medienpraktiken so-
wohl hierarchisiert als auch im Kontext von anderen sozialen Praktiken angeordnet. Zuletzt sei
noch die infrastrukturelle Komponente zu erwahnen, da sie fur einige Betroffene einschnei-
dende Erlebnisse im Kontext ihrer Medienpraktiken mit sich bringt. Kein oder nicht ausreichen-
der Zugang zu einer stabilen Internetverbindung in Kliniken hat bei einigen jungen Krebsbe-
troffenen zu expliziten Einschrankungen ihrer Medienpraktiken gefuhrt. Ortswechsel (situative
Kontexte) wurden damit von einigen noch deutlich negativer erlebt, als es die Krankheitssitu-

ation ohnehin mit sich bringt.

Es zeigt sich also, dass Krebsbetroffene ihre Medienpraktiken als soziale Praktiken (Couldry
2004) im Sinne der aufgezeigten Eigenschaften leben, bewerten, neu aushandeln und auch
verandern. Krebs als einschneidende Diagnose der sozialen Situation tragt explizit dazu bei
und lasst gewisse Praktiken zur gesunden Peer divergieren und zeigt individuelle Horizonte in

Veranderung und Anpassung (nachhaltig, kurzfristig, gewollt, abgelehnt) auf.

10.3 JUNGE KREBSIDENTITATEN IM KONTEXT VON MEDIEN UND KOMMUNIKATION

Identitat und Rolle sind Begriffe, welche nicht nur in einem ungenauen Wechselverhaltnis zu-
einanderstehen (Kauffmann 2000, S. 69), sondern sich auch in den verschiedenen Fachdis-
ziplinen mit vielfaltigen Dimensionen und Besonderheiten prasentieren. Im Kontext von Me-
dien ist hervorzuheben, dass eben jene durch ihre alltdgliche Omniprasenz Identitdten und
Rollen unweigerlich mitpragen und beeinflussen (Dorer 2002, S. 74). Das Verstandnis media-
tisierter Umgebungen (Krotz 2007) sowie Medienpraktiken als soziale Praktiken (Couldry
2004) ist dabei wesentlich — einerseits wie Medien unser Leben (unterbewusst/unbewusst)
pragen, andererseits im Kontext ihrer Stellung als Sozialisationsinstanz (Ganguin/Sander
2008, S. 422; Schorb 2014, S. 173). In ihnen liegt die Besonderheit raumlicher und zeitlicher
Entgrenzung sowie Zugang zu globalen Produktions -, Rezeptions- und Partizipartionsmark-
ten, wodurch sie wesentlich dazu beitragen, postmoderne Identitdten auszuformen (Mikos
1999b, S. 13f). Medien als Erfahrungsraum und Orientierungsquelle (insbesondere das Inter-

net und seine Angebote wie Social Media) sind durch mediatisierte Meta-Prozesse nicht nur
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nahbarer und verfigbarer, sondern kénnen auch explizit zur Verhandlung von Identitatsfacet-

ten und Rollenperformanzen genutzt werden (Kneidinger-Muller 2017, S. 178).

Identitat als lebenslanges Projekt ist auch anderen besonderen Dynamiken ausgesetzt, bei-
spielsweise chronischer Krankheit (Erikson 1973; Korber/Schaffar 2002; Kneidinger-Muller
2017). Im Kontext dieser Arbeit stehen junge Krebsbetroffene im Mittelpunkt. Sie missen sich
in einem dynamischen Entwicklungsalter (auch fur Identitdt und Rollen) mit einer lebensbe-
drohlichen Erkrankung auseinandersetzen. Dadurch kénnen jene Ausformungsprozesse ge-
pragt oder gar gestort werden. Die ,Selbstkonzeption® (Corbin/Strauss 2010, S. 66f), d.h. Iden-
titdtsaufbau vor dem Hintergrund einer chronischen Erkrankung, ist somit als herausfordernd
zu verstehen und fordert im Zuge des Alters mehr Reserven zur Bewaltigung (Sodergren et al.
2018). Einfache Alltagshandlungen lassen sich nicht mehr oder nur eingeschrankt (autonom)
durchfihren und Korperideale werden angegriffen und in Frage gestellt (Kondition, Kraft,
Starke, Haarverlust uvm.) (Kelly/Field 1996, S. 247; Jones et al. 2011; Miller 2015; Liebsch
2017, S. 40f.; Zucchetti et al. 2017). Hierarchische Identitatsentwirfe und -entwicklungen sind
mogliche Folgen (Charmaz 1987; Yoshida 1993). Doch welche Rolle spielen Medien als
ebenso wichtige Einflussfaktoren in der situativen Verschrankung — insbesondere vor dem
Hintergrund, dass eben jene Betroffenengruppe zu den Uberdurchschnittlichen Nutzer:innen
gehort (Beisch/Koch 2023). Die dritte Unterfrage beschaftigt sich mit eben jener Schnittstelle
und fragt:

3. Wie verhandeln junge Krebsbetroffene ihre Identitdt und Rollenzuweisung vor dem Hinter-

grund ihrer (kommunikativen und medialen) Erlebnisse und Handlungen?

Im Kontext dieser Arbeit und in der Auswertung kann festgehalten werden, dass Betroffene
eine breite Skala von krankheitsunberihrter und krankheitsverandernder Identitat besprechen.
Die Krankheit birgt ein groRes Unsicherheitspotenzial beziiglich des Ichs und der Diagnose,
auf welches die Betroffene unterschiedlich reagieren. Einige Betroffene berichten davon, wie
sie situativ aktiv Kontrolle Uiber sich und ihren Zustand zurtickgewinnen wollen. Sie informieren
sich aktiv sowie umfangreich und sammeln Informationen. Ziel ist es, die eigene Rolle zu star-
ken und dem Autonomieverlust entgegenzuwirken, ohne dabei allerdings die Expertise von
Arzt:innen in Frage zu stellen. Eine elementare Hilfestellung ist dabei das Internet als einfacher
Zugang zu globalem Wissen. Sie zeigen dabei ein hohes Mal} an Medienkompetenz in der
Auswahl und Bewertung der Quellen und Informationen. lhr Ziel bzw. ihr Wunsch ist ein aktives
Mitreden und Mitentscheiden. Sie akzeptieren ihren kranken Zustand als Teil-Identitat. Andere
Betroffene ziehen sich aus der Situation als aktiver Part zurtick und tibergeben die Verantwor-
tung an die medizinischen Professionellen. Somit weisen sie jenen eine starke Rolle im Sys-

tem selbst zu und reflektieren sich als passiven Partim Therapiekontext. Sie sehen im Internet
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weniger eine Chance, sondern vielmehr das Risiko der weiteren Verunsicherung und Lah-
mung. Diese Personen sind als nicht weniger medienkompetent einzustufen als die anderen
Nutzer:innen. In Gesprachen reflektieren sie gemeinsam kritisch verschiedene Quellen (z.B.
Foren) und erklaren ihre Beweggriinde, warum sie es nicht anwenden. In diesem Kontext sind
daher dialektische Phanomene von Empowern und Distanzieren zu beobachten, die Identitat
und Identitdtsprozesse sowie Rollenzuweisungen der Betroffenen im Kontext von Mediennut-
zung und Krankheitsinformationen aufweisen. Es werden damit Momente normativer sowie
interpretativer Zugange zu Identitat und Rolle sichtbar. Einige Patient:innen begeben sich be-
wusst in einer strukturelles Rollensystem mit klarer Expertise-Verteilung, Aufgaben und Pflich-
ten (Arzt:Arztin — Patient:in). Dies kann als Selbstschutz verstanden werden, um das eigene
Ich im Prozess selbst nicht zu verlieren und vor den Einflissen zu schitzen. Andere Betroffene
stellen zwar nicht die Expertise von medizinisch Professionellen in Frage, aber systematische
Rollen. Sie bevorzugen eine interaktiven, auf Augenhéhe erfolgenden Diskurs und eignen sich
daflir Wissen an. Sie definieren ihr Ich und ihre Rollen als flexible und anzupassende Kon-

strukte.

Darlber hinaus wird in den Gesprachen deutlich, dass die Krankheit von den Befragten als
etwas Privates definiert wird, was weniger oder gar nicht mit einem sozialmedialen Umfeld
ausgehandelt wird. Offentlichkeiten und ffentliche Selbstdarstellungsmomente werden nicht
explizit gesucht. Die Betroffenen, so schwer ihnen die Akzeptanz ihres Zustandes auch fallt,
stehen zu ihrer gesundheitlichen Situation und wollen sich (sowie potenzielle Nebenwirkungen
ihrer Therapie z.B. in Form von Haarverlust) nicht verstecken. Allerdings muss keine 6ffentlich-
mediale Vermittlung der Krankheit oder des Zustandes erfolgen. Hier kommen vielmehr Teil-
Offentlichkeiten zum Einsatz (z.B. enge Kreise in Messenger-Diensten), in welchen aktuelle
Informationen geteilt werden. Selbstdarstellungen (z.B. von Krebsblogger:innen) werden von
den Befragten kritisch reflektiert. Auch eigene Selbstdarstellungsmomente aus gesunden Zei-
ten werden hinterfragt und in Anderungen der Mediennutzung angepasst (z.B. veranderte In-

stagram-Nutzung, keine Selfies etc.).

Bezlglich Identitatsentwicklungen lasst sich eine Spannbreite von anknipfenden und trans-
formierten Identitdten bei den Befragten festhalten. Wesentlich sind dabei zum einen das
Selbstbild, aber auch das antizipierte, reflektierte Fremdbild aus dem sozialen Umfeld. Einige
berichten Uber wenig Differenzen von sich und ihrem sozialen Umfeld. Rollenperformanzen
und Identitaten der Betroffenen kénnen hier mehr oder weniger als kongruent verstanden wer-
den, wodurch weniger Dissonanzen auftreten. Andere Befragte erzahlen von Momenten, bei
welchem das eigene Empfinden und die Fremdeinschatzung durchaus weit auseinandergehen

kdnnen, was nicht zuletzt Konfliktpotenzial birgt. Identitadten und Rollenperformanzen kénnen
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hierbei erheblich divergieren. Auch kénnen Betroffenen von auf3en Eigenschaften zugeschrie-
ben werden, welche diese selbst fir sich nicht sehen (z.B. Starke oder Schwéche). Identitats-
entwicklungen sind hierbei fragiler fur die Befragten zu verstehen, da sie in der Rollenperfor-
manz Konflikte mit dem Umfeld aushandeln missen — sowohl in Offline-Welten in Begegnun-
gen, aber auch medial (z.B. werden Treffen Uber Messenger-Dienste aus ,Sorge‘ um Schwa-
che der Betroffenen abgesagt). Zudem zeigt sich partiell, dass Medien als Erinnerungsmo-
mente von gesundheitlichen Erfolgen und fir Ich-bezogene Veranderungen und Prozesse ge-
nutzt werden. Beispielsweise dienen digitale Bilder (Selfies) in der Behandlungsphase in re-

konstruktiven Momenten als personlicher Erfolg und Beweis fir Entwicklungen.

Es lasst sich in diesem Kontext eine Bandbreite an Identitatsprozessen und Rollenentwicklun-
gen und -handlungen festhalten, welche die Betroffenen aufzeigen. Einige sichern sich Selbst
und ihre Rolle und damit verbunden Erwartungen im System selbst ab, andere stellen das
System zwar nicht in Frage, aber zweifeln starre Rollenkonzepte an, um ihr persénliches Ich
zu starken. Medien und -angebote werden dabei gezielt genutzt, ausgelassen und/oder be-
wertet. Abgrenzungsmomente sind dabei ebenso als zielfihrend zu verstehen wie Adaptions-
momente. Einige Betroffene berichten von langfristigen Veranderungen ihres Ichs im Prozess,
wahrend andere diese eher als situativ und ihr Ich im Anschluss an die Therapie als wieder-
hergestellt begreifen. Die Dynamiken, die hier zu beobachten sind, bewegen sich damit in
einer enormen Spannbreite an Moéglichkeiten sowie einem dialektischen Verhaltnis, was der
Heterogenitat der Gruppe, wie Sodergren et al. (2018) es bereits an verschiedenen Faktoren

aufzeigen, vollkommen entspricht.

10.4 MEDIALES NETZWERKMANAGEMENT VON JUNGEN KREBSBETROFFENEN

Durch mediatisierte Welten (Krotz 2007) laufen Kommunikationswege mit Netzwerkpartner:in-
nen zunehmend medial ab, was sich nicht zuletzt in der Anwendung neuer Formen der Netz-
werkkommunikationen, z.B. das Internet und Social Media, zeigt. Insbesondere ein junges
Publikum kommuniziert Uber diese Online-Angebote (mpfs 2022; Beisch/Koch 2023) und hat
es zu einer ihrer etablierten Medienpraktiken gemacht (Couldry 2004). Sie erganzen und er-
weitern ihre Offline-Welten gezielt um Online-Kontakt- und Austauschmaoglichkeiten, wodurch
sie ihre Beziehungen unterschiedlicher Starke (strong & weak ties, Granovetter 1973) pflegen
sowie erweitern kdnnen. Im Gesundheitskontext erfahren online basierte Netzwerkstrukturen
neue Horizonte und nehmen eine wichtige Rolle ein (Déring 2014, S. 290-293). Der Pool an
(globalen) Wissen, Mdglichkeiten und Sichtweisen, die Patient:innen zur Verfigung stehen, ist

dabei dialektisch zu verstehen — fordernd und hilfreich bis hin zu missinformativ und fehllei-
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tend. Auch chronisch Erkrankte haben die Potenziale (online) medialer Netzwerke fur sich er-
kannt. Dass Netzwerkstrukturen (soziale Ressourcen) elementare Bestandteile im Krankheits-
bewaltigungsprozess chronisch erkrankter Menschen sind, ist bekannt (Bury 1982, S. 169;
Corbin/Strauss 2010, S. 66f.). Digitale Raume kénnen das hausliche Umfeld als Ort der zent-
ralen Pflege erweitern und Betroffene (und deren Angehdrige) vielfaltig unterstiitzen. Neben
dem obligatorischen Austausch erhalten sie Uber als eher schwach zu definierende Netzwerk-
verbindungen Zugang zu unterschiedlichen Standpunkten sowie potenziell objektiveres Feed-
back, werden mit einem geringeren Risiko an Stigmatisierung konfrontiert und gehen mit den
Interaktionspartner:innen geringere Rollenverpflichtung ein (Wright et al. 2010, S 609f.; Kra-
mer et al. 2021). Situative, ortliche sowie zeitliche Entgrenzungen lassen Belange nahezu in
Echtzeit diskutieren, wodurch Support-Leistungen (bedarfsorientiert) empfangen werden kon-
nen (Perales et al. 2016; Ruckenstuhl et al. 2016; Chen et al. 2016).

Mit Blick auf die Zielgruppe dieser Studie — junge Erwachsene mit Krebs — missen somit viel-
faltige Faktoren mitgedacht werden: zum einen eine junge Nutzer:innengruppe mit alterstypi-
scher Affinitat zu online basiertem Austausch und Personen, die als chronisch kranke Be-
troffene definiert werden. Es zeigt sich, dass sowohl aktuelle Patient:innen als auch Suvivor
von Krebs auf sozialen Austauschplattformen zu finden sind (Chou/Moskowitz, 2016; Perales
et al. 2016). Bei einer kleinen Patient:innengruppe, wie sie in dieser Studie fokussiert wurde,
kénnen somit Vernetzungs- und Supportmdglichkeiten geschaffen werden, die offline nicht
hatten umgesetzt werden kénnen. Doch gibt es bislang im deutschen, aber auch internationa-
lem Kontext wenig gesicherte Einblicke in netzwerkorientiertes Medienhandeln und Medien-
praktik junger Krebsbetroffener, wodurch der Themenbereich in der vierten Unterforschungs-

frage zentral fokussiert wurde:

4. Mit welchen bzw. (iber welche sozialen Netzwerke wird kommuniziert und wie wird die

(mediale) Kommunikation erlebt?

Es ist zunachst festzuhalten, dass Online-Netzwerke hauptsachlich an Offline-Netzwerke an-
docken bzw. situativ entgrenzend erweitern. Die Kommunikator:innen sind iberwiegend enge
Angehdrige und Freund:innen, sodass hier eine gewisse Kongruenz anzutreffen ist. Die Studie
hat zudem offengelegt, dass Betroffene ihr (bislang als eng zu definierendes) Netzwerk gezielt
organisieren und Verbindungen in nah und fern neu hierarchisieren bzw. klassifizieren. Dies
ist flr sie wichtig, da sie so priorisierend mit den Netzwerkpartner:innen agieren sowie person-
liche Informationen beztiglich ihres Gesundheitszustandes in Ausflihrlichkeit und Umfang an-
passen kénnen. Medien und deren Angebote, v.a. Privat-Chat-Kommunikation tGber Messen-
ger-Dienste wie WhatsApp, werden als unterstiitzend und hilfreich im Kommunikationsprozess

erwahnt. Vor allem stationare Aufenthalte in Kliniken ermdglicht es Betroffenen iber mediale
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Kommunikation sich ortlich entgrenzend an die Netzwerkpartner:innen anzubinden. Netzwerk-
arbeit kann damit als sehr positiv definiert werden. Uber mediale Entgrenzungsmomente
schaffen Patient:innen es — v.a. in therapeutischen Isolationszeiten — den Peer- und Familien-
anschluss zu halten. Der gezielte Einsatz von digitalen Medienangeboten dient hier einer
Uberbriickung der Situation. Mediale Netzwerkarbeit kann in Zeiten intensiver Belastungen
aber auch ausgelagert bzw. zwischenzeitlich ausgesetzt werden. Zum einen kénnen dafur
Stellvertreter:innen bestimmt werden (z.B. nah zu definierende Netzwerkverbindungen, wie
die Mutter), um die kommunikative Netzwerkarbeit stellenweise zu ibernehmen. Zum anderen
wird das Aussetzen von Netzwerkarbeit mit Ansage von Betroffenen an Netzwerkpartner:innen
angekundigt, um sich reziproken Erwartungen zu entziehen. Der Rickzug aus dem Netzwerk
ist dabei hauptsachlich in Zeiten kdrperlich und mental anstrengender TherapiemalRnahmen

zu finden.

Des Weiteren berichten Betroffene von dynamischen Netzwerkentwicklungen, was eine Neu-
ordnung von Netzwerkstrukturen mit sich bringt. Wahrend einige Personen sich zurtickziehen
oder das Netzwerk schleichend verlassen, erstarkt im Gegensatz dazu die Verbindung zu bis-
lang als fern definierten Netzwerkpartner:innen. Jedoch ist diese Netzwerkarbeit mit einem
hohen Grad emotionaler Anstrengung verbunden. Neue Beziehungen werden dabei tendenzi-

ell initiativ verstarkt vom nicht-erkrankten Part aufgebaut.

Der (mediale) Austausch mit Peer-Betroffenen wird von den Befragten zwar als wichtig einge-
stuft (insbesondere im Kontext der Reha-Erfahrung), allerdings wird wenig aktive Suche be-
trieben. Einerseits werden Angste und Unsicherheiten in Vergleichssituationen zur eigenen
Erkrankung genannt, andererseits das schlichte Vorhanden-Sein in den Kliniken bzw. miss-
glickte Kommunikation in der Aufklarung Gber adaquate Angebote. Mediale Suche wird partiell
durchgeflhrt, ist allerdings nicht die Regel. Hier wird die eingangs erwahnte Bevorzugung en-
ger Netzwerkkontakte aus Offline-Welten flr Betroffene deutlich. Eine online basierte Suche,
wodurch in der Struktur selbst anfangs nur schwache Verbindungen aufgebaut werden kon-

nen, wird nicht abgelehnt, aber auch nicht aktiv verfolgt.

Medien werden in der Netzwerkarbeit somit aktiv zur Anbindung an bereits aktive und enge
Netzwerke genutzt. Sie dienen situativer, ortlicher, zeitlicher Entgrenzung in der Kommunika-
tionsarbeit mit starken Netzwerkverbindungen. Der persdnliche Kontakt wird medialem Kon-
takt vorgezogen, wodurch schwache Netzwerkverbindungen fir die Betroffenengruppe weni-
ger stark nachverfolgt werden. Die mediale Suche nach Zweitmeinungen bzw. Mit-Betroffenen

wird aufgrund der Ferne der Verbindung als zweitrangig klassifiziert.
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10.5 (S0zI0-) DYNAMIKEN KOMMUNIKATIVER MEDIENNUTZUNG IM KONTEXT VON KREBS

Mediennutzung und Bewaltigungsprozesse chronischer Krankheiten sind von vielen Faktoren
abhangig, von welchen fir die Arbeit eine zweckdienliche Auswahl getroffen worden ist: Zeit,

Geschlecht und Alter. Sie wirken auf Bedarfe und Wiinsche der Betroffenen.

Grundlegend flr das Verstandnis von Veranderung ist der Faktor Zeit als Verlauf. Chronische
Krankheiten sind mit einer langfristigen Perspektive verbunden, in welchem Verlauf Hochs so-
wie Tiefs sich abwechseln und den Gesundheitszustand beeinflussen. Modelle, wie die Krank-
heitsverlaufskurve (Corbin/Strauss 2010, S. 47f.) im Allgemeinen oder das Cancer Care bzw.
Control Continuum (Hopkins/Mumber 2019; Grimm/Baumann 2020; NCI 2020) im Spezifi-
schen legen verschiedene Erfordernisse von Erkrankten offen (Informationsbedarfe, Identi-
tatszweifel, Anpassungen im Alltagsgeschehen, Einbindung von Angehdérigen etc.). (Mediale)
Kommunikation wird dabei in allen Modellen als grundlegendes Element verstanden, was mit-
schwingt, wodurch eben jene ebenfalls der Zeit als Verlauf in Veranderung ausgesetzt ist. Alter
und Geschlecht als soziodemographische Variablen spielen ebenso in die Dynamiken mit hin-
ein, begleiten Prozesse oder kdnnen durch sozial konstruierte Welten als latente Rahmenbe-
dingungen fir Handeln und Antizipieren verstanden werden. Einblicke in die Forschung zei-
gen, dass es jungere Menschen, wie z.B. jungen Krebsbetroffenen, an Erfahrung im Umgang
mit schweren Erkrankung fehlt (Schaeffer/Moers 2003, S. 451), wodurch Coping-Mechanis-
men geblockt und Unsicherheiten wachsen kdnnen, die es zu organisieren bzw. managen gilt
(Donovan et al. 2015). Zudem treten Gender-Bias auf, die es im Kontext chronischer Erkran-
kungen zu bertcksichtigen gilt, z.B. dass weibliche Patient:innen es einerseits schwerer ha-
ben, ihre Symptome als ernsthafte Faktoren zu erklaren, sie sich gleichzeitig aber resilienter
im Umgang der Krankheit zeigen als mannliche Betroffene (Turner 1976; Tannen 1990;
Charmaz 1991 u. 1994). Oder dass Frauen als weibliche Netzwerkpartner:innen eher und
mehr Unterstitzungsangebote an Erkrankte senden (Charmaz 1994; Vlassoff 2007; Cor-
bin/Strauss 2010). Auch Klassenunterschiede kénnen Copingmechanismen beeinflussen, in-
dem beispielsweise Patient:innen aus niedrigen sozialen Schichten weniger Veranderungen
und Einschrankungen in ihren Lebensumstanden wahrnehmen als jene aus héheren Schich-
ten (Charmaz 1994; Williams 2000, S. 21).

In der fUnften und letzten Unterforschungsfrage wurde sich daher in Verschrankung der Teil-
bereich der Arbeit (Alltag/Biographie; Identitat/Rolle; soziale Netzwerke) diesen sensiblen Ka-

tegorien explizit gewidmet und die Frage gestellt:
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5. Welche kommunikativen und medialen Situationen lassen sich im Spannungsverhéltnis
Alltag und Biographie, Identitat und Rollen und soziale Netzwerke und soziodemographi-

schen Faktoren (iber die Krankheitserfahrung hinweg finden?

Im Folgenden werden die Faktoren Geschlecht und Alter in der Triangulation der Theorien und
den Befunden mit punktuellem Rickbezug auf Zeit besprochen, woraufhin sich ein kleiner Ex-

kurs zum Bildungshintergrund in Verschrankung anschlief3t.

Geschlecht zeigt interessante und Uberaus umfangreiche Unterscheidungen zwischen den be-
fragten weiblichen und mannlichen Betroffenen. In Bezug zum Alltag stellt sich heraus, dass
alltagliche Einschrankungen von mannlichen Betroffenen starker wahrgenommen werden als
von weiblichen. Jene investieren eher Kraft und Zeit in den Aufbau neuer, alternativer Alltags-
strukturen und zeigen damit eine andere Motivation bzw. Pragmatismus im Umgang mit der
Krankheit. Statt den Verlust als etwas negatives zu thematisieren, versuchen sie ihn aktiv zu
fullen. Dieser Full-Moment wird nicht nur, aber oftmals durch mediale Unterhaltungsangebote
realisiert. Vorrausetzung dafur ist, dass es sowohl eine gute technische Ausstattung fur Be-
troffene gibt als auch eine gute Internetverbindung, z.B. flr Streaming-Inhalte. Vor allem
mannliche Betroffene weisen in den Gesprachen auf diese unterhaltenden und technischen
Faktoren hin und beklagen eher das Nicht-Vorhandensein der Strukturen. Wenn die Krankheit
im Kontext ihres Verlaufes Phasen birgt, die im Alltag physisch und psychisch mit Einschran-
kungen verbunden ist, offenbart das ebenfalls interessante Perspektiven auf Geschlecht und
Medienumgang. So kontextualisieren die weiblichen Befragten eine zeitweilige Einschrankung
aufgrund gesundheitlicher Gegebenheiten bezlglich ihrer kommunikativen Netzwerkarbeit.
Der zeitliche Rahmen der personlichen Nicht-Verfligbarkeit wird dabei mdglichst klein von
ihnen gehalten. Mannliche Betroffene in der Studie tendieren insgesamt haufiger und langer
dazu, Medienaktivitaten aufgrund der medizinischen Rahmenbedingungen der persénlichen
Gesundheit zu modifizieren und gegebenenfalls zuriickzufahren. Somit ist ein wesentlicher
Unterschied beziglich Medienpraktik und Geschlecht sichtbar, der sich zum Teil auf Ge-
schlechterstereotypen zurlickflihren lassen kann (mannliche Betroffene = suchend und tech-
nikorientiert; weibliche Betroffene = kommunikativ, netzwerkorientiert). Das zeigt sich nicht zu-
letzt auch in der herausgearbeiteten Typologie, in welcher weibliche Befragte tendenziell eher
dem kommunikativen Typus zugeordnet werden konnten, wohingegen mannliche verstarkt im

unterhaltungssuchenden Typus zu verorten sind.

Beziehungsmanagement, Netzwerkarbeit und medial zu organisierende Kommunikation sind
insgesamt Themen, die v.a. bei weiblichen Betroffenen und weiblichen Netzwerkmitgliedern
aufzufinden sind. Die Patientinnen in der Studie sprechen im Vergleich zu den mannlichen

Befragten von dem Wunsch nach Austauschmdglichkeiten mit gleichaltrigen Betroffenen und
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der Suche nach diesen, z.B. nach Selbsthilfegruppen in therapeutischen Zeitrdumen oder me-
dialer Forenaustausch. Mannliche Patienten vermeiden dagegen den Kontakt zu diesen als
fern zu definierenden Netzwerkverbindungen und potenziellen situativen Vergleichen mit sich
und ihrer erkrankten Person. Sie verbleiben in ihren Netzwerkstrukturen, werten den Aus-
tausch in den zentral organisierten Reha-Aufenthalten aber als positiv. Hier lassen sich inte-
ressante Motivationen in der Suche nach Geschlecht Uber den Krankheitsverlauf hinweg fest-
halten: Weibliche Befragte suchen explizit iber den Krankheitsverlauf hinweg und tendenziell
auch digital; mannliche Befragte fugen sich dem System und der Folgebehandlung in der Reha
mit positiver Wertung eines gleichaltrigen, analogen Austauschs. Kommunikationsstarke ist
zudem nicht allein bei weiblichen Betroffenen anzutreffen, sondern auch bei weiblichen Netz-
werkpartnerinnen. Sie werden als Informant:innen fur die Betroffenen tatig oder ibernehmen
stellvertretend Kommunikationsarbeit im Netzwerk (Sicherstellen des Informationsflusses Gber
aktuellen Zustand des Erkrankten etc.). Hier sind vor allem als eng zu definierende weibliche
Rollen (Mutter und Schwester) hervorzuheben, die von den Befragten benannt werden. Mann-
liche Rollenpartner werden in den Gesprachen nicht erwahnt, wodurch sich hier ebenfalls Ge-
schlechtersperspektiven im Netzwerk 6ffnen. Beziehungsmanagement und Kommunikations-
arbeit ist damit innerhalb dieser Studie ein tendenziell weiblich konnotiertes Thema. Die Er-
kenntnisse schlieen sich an die Einblicke aus dem Forschungsstand aufbauend auf Charmaz
(1994), Vlassoff (2007) und Corbin und Strauss (2010) an, welche bereits auf die besondere

Rolle der Frau als Erkrankte oder als Netzwerkpartnerin hinweisen.

Im Kontext von Identitdt, Empowerment und Akzeptanz kénnen ebenfalls divergierende Ge-
schlechterdimensionen erschlossen werden. Es zeigt sich, dass auffallend viele weibliche Be-
troffene eigeninitiativ auf Informationssuche gehen und eine starke Position in Patient:innen-
gesprachen einnehmen mdéchten. Die Grinde dafir sind vielfaltig und lassen sich durch Ein-
blicke in die Literatur (u.a. Charmaz 1994) fur diese Studie ebenfalls bestatigen: das Geflhl,
nicht ernst genommen zu werden, verschleppte Diagnose, Informationsflut in Arzt:innenge-
sprachen, das Geflihl, nicht genigend aufgeklart zu werden oder bestmdgliche Therapien und
Klinikaufenthalte angeboten zu bekommen. Mannliche Betroffene zeigen sich tendenziell in
den Gesprachen eher (nicht ausschlieldlich) passiv und fligen sich in die Strukturen des Ge-
sundheitssystems als zu Behandelnder ein. Mediale Absicherung wird eher in kleineren
Selbsthilfemomenten fir den Alltag (z.B. Tipps & Tricks im Umgang mit Symptomen oder Be-

gleiterscheinungen) in Anspruch genommen.

Zuletzt soll noch ein kurzer Einblick in die Selbst- und Fremdwahrnehmung der Betroffenen
geworfen werden, welche ebenso interessante Perspektiven beziglich gesellschaftlicher

Strukturen und das Thema des sozialen Geschlechtes oder auch Geschlechterstereotype wie-

213



DISKUSSION UND ZUSAMMENFASSUNG

dergeben. Weibliche Betroffene beschreiben sich vermehrt mit emotionalen Attributen, wohin-
gegen mannliche auf kérperliche Eigenschaften setzen. Ahnliche Trends zwischen Emotiona-
litat und Korperlichkeit lassen sich in der antizipierten Fremdwahrnehmung pro Geschlecht
erkennen. Wahrend die weiblichen Befragten dabei in ihren Narrativen auf Differenzen in den
Bildern hinweisen, welche zu Konfliktpotenzialen in kommunikativen Situationen und negativ
empfundenen Emotionen flihren kénnen, wird bei mannlichen Befragten ein positiverer Trend
deutlich. Das Umfeld akzeptiert ihre situative Schwache und wertet inren Pragmatismus in der
Krankheitsbewaltigung positiv. Die Beschreibungen lassen insgesamt interessante Einblicke
auf unbewusst ablaufende, gesellschaftliche Strukturen und Geschlechterstereotype (deskrip-
tive Eigenschaften (Wie sind Manner bzw. Frauen?) und praskriptive Eigenschaften (Wie sol-
len Manner und Frauen sein?; Eckes 2008, S. 171f.) im besonderen Krankheitsfalls junger

Krebsbetroffener zu.

Zusammenfassend kann in Bezug auf Geschlecht der Befragten ein Trend festgehalten wer-
den: Frauen suchen explizit mediale Kommunikationswege mit unterschiedlichen Zielen: In-
formationssuche und das Gefiihl von Absichern und Bestarken sowie Netzwerkkommunikation
mit nahen (starken) Verbindungen als auch Suche nach neuen (schwachen) Verbindungen
(Mitbetroffene) zum Austausch. lhre Emotionalitat wird vom Umfeld anerkannt. Differenzen
liegen in der eigenen Bewertung von Starke und der vom Umfeld angenommenen Schwache.
Manner nutzen digital-mediale Kommunikationswege tUberwiegend zur zeitfillenden Unterhal-
tung und zur Netzwerkkommunikation mit den Partner.innen. Ansonsten bevorzugen sie ana-
loge Kommunikationswege bzw. legen ihr Vertrauen in das System und Expert:innen (Arzt:in-
nen). Sie definieren sich Uber korperliche (starke) Attribute, die es wiederzuerlangen gilt. lhre

Krankheitsbewaltigung wird vom Umfeld Gberwiegend positiv gewertet und gespiegelt.

Das Alter hat im Vergleich zu Geschlecht weniger Einfluss auf die fokussierten Bereiche All-
tag/Biographie, Identitat/Rolle und soziale Netzwerke. Nichtsdestotrotz kdnnen auch hier ei-
nige interessante Trends ausgemacht werden. Wahrend alltagliche Adaptionen medialer-kom-
munikativer Praktik mehr Abhangigkeiten vom Geschlecht als vom Alter der Befragten aufzei-
gen, ist fur die biographische Dimension eine andere Tendenz sichtbar. Es zeigt sich, dass
biographische Perspektiven aufgrund der Krebserkrankung vor allem von Betroffenen ab 25
Jahre erwahnt bzw. kontextualisiert werden. Sie sehen in der Erkrankung einen positiven Per-
spektivwechsel in der Verschiebung von individuellen Prioritaten. Inwieweit das auch Einflisse
auf mediale Praktiken hat, lasst sich stellenweise erahnen, aber zeigt in dem Sample selbst
keine eindeutige Richtung. Jedoch lassen einzelne Aussagen darauf schlieen, dass nicht nur
das Leben bewusster gelebt wird, sondern auch Medienpraktiken bewusster in den Kanon

sozialer Praktiken eingebunden werden. Der biographische Einschnitt der Erkrankung, wie ihn
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die Literatur beschreibt (Bury 1982; William 2000; Corbin/Strauss 2010), ist damit zwar vor-
handen, aber weniger ausgepragt. Vielmehr konzentrieren sich die Befragten in ihren Narrati-
ven auf alltégliche Veranderungen, was in der Summe zwar biographische Perspektiven zu-
lasst, aber aufgrund der im Anschluss an die Therapie folgenden Reha-Phase noch nicht in

rekonstruktiven Erzahlungen anzutreffen (mdglich) ist.

Bezuglich der Attributzuschreibung im Prozess der Selbstwahrnehmung und antizipierten
Fremdwahrnehmung fallt auf, dass jungere Betroffene bis 25 Jahren sich im Kontext ihrer Er-
krankung emotional beschreiben. Worter wie ,kampferisch* oder ,optimistisch* werden tenden-
ziell 6fter gewahlt, wohingegen altere Betroffene der Patient:innengruppe (26 bis 39 Jahre)
vermehrt zu stressresistenten Definitionen greifen (,resilient’ und ,geduldig®). In der
Fremdwahrnehmung zeigen sich ahnliche Verhaltnisse in der semantischen Skala an Eigen-
schaften. Mit wachsendem Alter der Betroffenen geht somit eine tendenzielle Starke der Be-
fragten einher. Hier schlieRen sich die Uberlegungen aus dem Forschungsstand an, dass ein
junges Alter eher weniger Lebens- und Krisenerfahrung mitbringt (Schaeffer/Moers 2003; Hur-
relmann/Schaeffer 2006), wodurch die gewahlten, emotionaleren Woérter im Bewaltigungspro-
zess der Krankheit durchaus logisch zu erklaren sind. Das gilt in dem Sinne ebenso flr die

belastbaren Eigenschaften, welche altere Betroffene fiir sich gewahlt haben.

In Bezug zum (medialen) Beziehungs- und Netzwerkmanagement kann ebenso ein feiner Al-
tersunterschied herausgearbeitet werden. Betroffene aus der Studie im Alter zwischen 26 und
39 Jahren gaben eher an, externe Kommunikator:innen zu benennen, v.a. Mutter und Schwes-
tern. Das lasst die Vermutung nahe, dass in der gesundheitlichen Ausnahmesituation eine
intensivere Anbindung an die Familie wieder bzw. erneut erfolgt und die Autonomie des Er-
wachsenenseins im Prozess selbst kurzweilig zurtickgefahren wird. Alte Rollenbindungen und
-muster werden aktiviert und (mediale) Kommunikation ausgelagert. Jiingere Betroffene er-
wahnen nicht explizit solch Stellvertreter:innen-Kommunikation. Allerdings ist hier zu beach-
ten, dass jene Personen aufgrund des Alters tendenziell noch eher in hauslichen Umgebun-
gen, der Kernfamilie sowie dem Rollengeflige der Familie eingebunden sind, wodurch eine

Erwahnung eventuell nicht vonnéten ist.

Zuletzt soll in Kirze auf den Bildungshintergrund der Betroffenen in der Studie eingegangen
werden, der Perspektiven auf die mogliche Ausgestaltung medialen Alltags offenlegt. Dreh-
und Angelpunkt ist hierbei (kostenfreier) Zugang zum Internet als technische Grundlage bzw.
Voraussetzung zur Nutzung digital-medialer kommunikativer sowie unterhaltender Angebote.
Betroffene, welche sich als Studierende beschreiben, berichten von der Moéglichkeit, Internet

(hier in Universitatskliniken) tber das eduroam-Angebot kostenfrei nutzen zu kénnen. Pati-
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ent:innen, welche Schiler:innen, Auszubildende oder Arbeitnehmer:innen sind, missen ten-
denziell eher kostenintensivere Angebote buchen. Hier ist demnach in Anbetracht des Bil-
dungshintergrundes ein Gefalle zu erkenne, welches alltdgliche Medienpraktik in der Ausnah-

mesituation Krankenhaus und stationarer Aufenthalt beeinflusst.

Somit lasst sich im Kontext dynamischer Krankheitsprozesse junger Krebsbetroffener in Hin-
blick auf soziodemographische Faktoren festhalten, dass auch ,Fallhéhen® erkennbar werden.
Sie koénnen je nach Merkmal (Geschlecht, Alter, Bildungshintergrund) das Krankheitsempfin-
den und die Krankheitsbewaltigung beeinflussen und somit verschieden auf die Bereiche All-

tag/Biographie, Identitat/Rolle sowie soziale Netzwerke einwirken.

11. SCHLUSSBETRACHTUNG UND FAZIT

Ziel der Arbeit war es aufzuzeigen, welche kommunikativ-medialen Prozesse bei jungen Er-
wachsenen mit Krebs im Kontext und Verlauf ihrer Erkrankung auftreten. Mittels der Unterfor-
schungsfragen war es mdglich, Dimensionen rund um mediatisierte Prozesse und Medien-
praktiken im Alltag und der Biographie, Identitdtsmomente und Rollendynamiken sowie sozial

(mediale) Beziehungsmanagement aufzuzeigen.

Die Betroffenengruppe zeigt sich dabei im Kontext ihrer Krebserkrankung Gberaus heterogen.
Es lasst sich festhalten, dass sie in mediatisierten Welten leben, in welchem Medienhandeln
fur sie per se zu obligatorischen Alltagspraktiken gehdren. Im Kontext ihrer Krebserkrankung
sowie damit einhergehend ihrem (taglichen) Wohlbefinden werden gewissen Praktiken Utber-
dacht und temporar angepasst. Dabei reichen die Adaptionsmomente von kurzfristigen bis hin
zu langfristigen Anpassungen im Kanon ihrer sozialen Praktiken. Ebensolche Kontraste zeigen
sich bezlglich der Faktoren Identitat und Rolle sowie sozialer Netzwerke. Die Varianz von
wenig bis keine Veranderungen hin zu starken und nachhaltigen Veranderungen zieht sich
auch durch diese Bereiche. Ubergeordnet auffallend ist das retrospektive Bewusstsein fiir si-
tuative (Medien-) Handlungen. Betroffene kénnen ihre Bedarfe klar formulieren und somit auf
jene eigenstandig agieren. Informieren, kommunizieren, unterhalten — das sind Medienmotive,
die bewusst bei den Befragten auftreten und sich in den Praktiken ihrer mediatisierten Welten
spiegeln. Sie zeigen sich kompetent im technischen Umgang und handeln medienkompetent.
Die Medienkompetenz definiert sich dabei nicht allein im bewussten Umgang mit Medien und

Quellen, sondern auch in ebenso bewussten Abgrenzungsmomenten zu diesen.
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Was konnen diese Einblicke in die Medienpraktiken, Identitdtsmomente sowie Verhandlungen
im sozialen Netzwerk fir theoretische und praktische Arbeiten zukinftig bedeuten? Das soll in
diesem Kapitel kurz angerissen werden. Zunachst wird die Studie aber im reflexiven Moment

in ihren Limitationen besprochen.

111 REFLEXION UND LIMITATIONEN

Die offensichtliche Limitation der vorgelegten Arbeit liegt im Studiendesign selbst. Es handelt
sich bei der Forschung um eine qualitative Arbeit, die intensive Einblicke in den Forschungs-
bereich, in diesem Fall kommunikativ-mediale Praktiken junger Krebsbetroffener, geben soll.
Dies war mittels der gewahlten Methode des PZIs auch mdglich. Dennoch sind die Aussagen,
die im Kontext dieser Arbeit getroffen werden, lediglich auf die befragte Gruppe (N=39) zu-
rickzuflhren. Sie lassen keine allgemeinen Schlisse auf die Patient:innengruppe in Deutsch-
land zu. Hier mussten explizit quantitative Verfahren angedockt werden, um signifikante Ef-
fekte messen zu kénnen.

Daruber hinaus gestaltete sich der Kurz-Fragebogen hinsichtlich abgefragter soziodemogra-
phischer Merkmale (als Selbstidentifikation) als hilfreich, um Aussagen in soziale Kontexte
einbetten zu kénnen. Allerdings sind lediglich das Geschlecht und das Alter als einzige wirklich
aussagekraftige Dimensionen in dieser Forschung zu werten. Der Bildungsabschluss und Ar-
beits- und Lebenssituation wurden gréRtenteils von den Befragten nicht ausgefiillt. Hier liegt
vor allem ein Versaumnis der Forscherin im Detail, da die Konzentration im ersten Moment
vermehrt auf Geschlecht und Alter lag. Einige Befragten haben dennoch Angaben dazu im
Fragebogen selbst hinterlassen. Auch Aussagen von Betroffenen im Kontext dieser Variablen
in den Gesprachen selbst konnten interessante Perspektiven auf potenzielle Ungleichheiten
im System offenbaren (z.B. kostenfreien Zugang zum Internet fur Studierende Uber eduroam
in Universitatskliniken). Hier misste in Zukunft mehr Sorgfalt bei der Erfassung erfolgen. Zu-
dem ware es interessant, die Perspektiven um den Aspekt der Klasse zu erweitern, welcher
potenzielle Ungleichheiten transparent aufzeigen konnte.

Des Weiteren ist die Organisation des Gruppenformats, welches in der Erhebungsphase An-
wendung fand, zu beachten. Die Termine fir die Gruppen wurden zentral von der Klinik orga-
nisiert und unabhangig von der Einrichtung auf eine Stunde festgesetzt. Somit lieRen sich die
Gesprache problemlos in den Klinikalltag neben anderen Behandlungen einplanen. Die Prob-
lemzentrierung und die starke Rolle des:der Interviewers:in in dem methodischen Format des
PZIs kam diesem Umstand grundlegend zugute. Allerdings ist die zeitliche Einschrankung
auch kritisch zu bewerten, da sie Diskussionsraume prinzipiell eingrenzt. So musste die For-

scherin 6fter mit Blick auf die Zeit Elemente in der Interviewsituation (vor allem die Stimuli)
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vorantreiben. Auch wenn die als zentral zu bewertenden Themen immer besprochen worden
sind und interessante Perspektiven und Ergebnisse aus den Gesprachen hervorbrachten, ist
ungewiss, wie viel in der Verknappung der Zeit an kleineren Details verloren gegangen ist.
Hier musste in neueren Feldphasen die zeitliche Dimension angepasst werden oder die M6g-
lichkeit intensives Einzelgesprache genutzt werden, um die Einblicke in medialen-kommunika-
tiven Praktiken zu erweitern und verstarken.

Schlussendlich ist die Feldphase in den Reha-Kliniken als weitere Limitation der Studie zu
verstehen. Reha-Malinahmen in Deutschland schlieRen sich nahezu direkt an therapeutische
Behandlungen an. In Hinblick der als zentral definierten Transformationsmomente dieser Stu-
die, ist der Abstand zwischen Therapie und Reha als kritisch zu reflektieren. Auch wenn die
Befragten Veranderungen thematisieren konnten, so kénnen langfristige Transformationen
noch nicht sichtbar werden. Im Sinne biographischer Stormomente und biographischer Ein-
flisse kann hier nur eingeschrankt fur die Studie argumentiert werden. Langfristige Begleitun-
gen der Betroffenen durch Forschende oder ein spaterer Erhebungszeitpunkt hatten diese LU-
cke schlie®en und die biographische Perspektive umfangreich reflektieren kénnen. Es sei zu-
satzlich darauf hinzuweisen, dass die Gesprache vor der Corona-Pandemie im Jahr 2018 statt-
gefunden haben. Sowohl der Medienmarkt hat sich verandert als auch die Pandemie sich auf
Mediennutzungsgewohnheiten der Menschen ausgewirkt (Gleich 2022). Die Effekte fir den
Gesundheitskontext kdnnen in dieser Studie durch den Zeitpunkt der Feldphase nicht inkludi-

ert werden.

11.2 IMPLIKATIONEN FUR DEN PRAKTISCHEN GESUNDHEITSKONTEXT

Die Ergebnisse dieser Studie sollen nicht losgelést vom praktischen Gesundheitskontext ge-
dacht werden, sondern bestmdglich zu Implikationen beitragen. Daher werden in diesem Ab-
schnitt Handlungsempfehlungen aufbauend auf den Ergebnissen und Einblicken in die Nut-
zer:innengruppe der jungen Krebspatient:innen prasentiert. Ziel dessen ist es, die vielfaltigen
Bedarfe der Betroffenen mit Blick auf sensitive Faktoren transparenter zu machen und somit
zu einer optimalen, Disziplinen Ubergreifenden Versorgung beitragen zu kénnen. Dass Kom-
munikation ein wichtiger Bestandteil im Krankheitsverlauf einer Krebserkrankung ist, wurde in
verschiedenen Modellen bereits diskutiert. Im Kontext dieser Forschung ist die Verzahnung
von Alltag/Biographie, Identitat/Rolle sowie soziale Netzwerke mit Fokus auf kommunikativ-
mediale Praktiken erfolgt. Essenziell im Verstandnis ist somit, dass der Faktor Kommunikation
im Behandlungs- und Therapieprozess nicht nur analog und direkt, sondern auch digital und

medial zu denken ist. In den Gesprachen mit den Befragten sind dahingehend Potenziale fur
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einen zu optimierenden Umgang mit der Betroffenengruppe deutlich geworden, welche fol-
gend gebuindelt angesprochen werden sollen. Dabei wird in (klinische) Verwaltungsaspekte

sowie (medizinische) Kommunikationsumgebungen differenziert:

(Klinische) Verwaltungsaspekte: Unter diesem Punkt werden folgende Dimensionen
angesprochen, die Optimierungspotenzial in den Gesprachen bewiesen haben: technische
Infrastruktur, praktische Tipps & Tricks in der Zimmerausstattung sowie Informationen zu

Selbsthilfe-Gruppen.

Zunachst ist darauf hinzuweisen, dass Betroffene in stationaren Aufenthalten eine optimale
technische Infrastruktur bendtigen, um ihren Medienpraktiken hinreichend nachgehen zu kén-
nen. Eine wichtige Voraussetzung ist eine gute und stabile Internetverbindung, welche im bes-
ten Fall kostengiinstig oder sogar kostenlos ist. Das Internet als Zugang zu elementaren Kom-
munikationskanalen (z.B. WhatsApp) oder Unterhaltungsangeboten (z.B. Streaming) wird von
Betroffenen als wichtig deklariert. Uber die medialen Angebote laufen prominente psychoso-
ziale Prozesse der Krankheitsbewaltigung ab, wie der Empfang von Unterstitzungsleistungen
aus dem sozialen Umfeld oder individuelle eskapistische Momente und Ablenkungsstrategien
vom Krankenhausalltag. Werden die Voraussetzungen in den Kliniken ahnlich gut gestaltet,
kann sich das zusatzlich positiv auf sensitive Variablen auswirken. Soziale Ungleichheitsmo-
mente (z.B. aufgrund eines fehlendes Bildungshintergrundes und damit eingeschrankten Zu-
gang zum Internet (eduroam in Universitatskliniken)) werden systematisch ausgeglichen und
somit gleichwertige kommunikative Behandlungsumgebungen geschaffen. Auch eine prakiti-
kable Zimmerausstattung wird von einigen Betroffenen als wichtig beschrieben. Dabei geht es
einerseits darum, dass Krankenhauszimmer Empfangsmaoglichkeiten nach auf3en haben (mit
Schnittstelle zur technischen Infrastruktur). Andererseits werden insbesondere post-operative
Tipps & Tricks beschrieben, die sich einige Betroffene tber (zum Teil) aufwandige Eigen-
recherche beschaffen mussten. Die Lage von (Mehrfach-) Steckdosen wird dabei besonders
thematisiert. Durch die mitunter kérperliche Einschrankung nach OPs wird es von Betroffenen
als vorteilhaft erwahnt, wenn Mehrfachsteckdosen das Laden und Nutzen von technischen
Geraten vereinfacht. Solche einfachen Alltagsmomente medialer Praktiken sollten zentral an-
gesprochen und besprochen bzw. von vornherein im Organisationsprozess von Krankenhaus-
zimmern mitgedacht werden. Darlber hinaus wird von Betroffenen darauf hingewiesen, dass
einige Kliniken nicht ausreichend Uber Selbsthilfe-Angebote in der (ndheren) Umgebung infor-
miert sind. Eine aktuelle und zentral zu organisierende Informationssammlung (z.B. Gber den
sozialen Dienst) kann Austauschbedarfe von Betroffenen mit Gleichaltrigen zeitnah entspre-
chen. Die Informationen zu Selbsthilfe-Angeboten kénnen dabei obligatorisch an neue Pati-

ent:innen im stationdren aber auch ambulanten Betrieb ausgehandigt werden. Organisationen,
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wie die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs, wirkt beispielsweise aktiv am Auf-
bau von sogenannten Treffpunkten (deutschlandweite, lokal organisierte Gruppen von AYAs)
mit. Hier bestehen Mdoglichkeiten zur Kooperation und Vernetzung (z.B. Informationsaus-

tausch, Broschiren, Werbematerial etc.).

(Medizinische) Kommunikationsumgebungen: Unter diesem Aspekt sollen Punkte the-
matisiert werden, welche Betroffene direkt in medizinischen Behandlungsumgebungen aufge-
fallen sind: Diagnosegespréche und das Gefiihl, nicht ernst genommen zu werden, der Faktor
Zeit in Arzt:innengespréchen sowie die Ermutigung selbststéndiger (Online-) Information bzw.

Recherchebesprechung.

Einige Betroffene (vor allem weiblichen) berichten, dass es ihnen mitunter schwergefallen ist,
mit ihrer beschriebenen Symptomatik im Diagnoseprozess von Arzt:innenseite aus ernst ge-
nommen zu werden. Die Folgen wiegen fur Betroffene schwer, da verschleppte Diagnosen zu
verzogerten Behandlungen fiihren. Obgleich die statistische Wahrscheinlichkeit, im jungen Al-
ter an Krebs zu erkranken, nicht hoch ist, so muss sie dennoch mitgedacht werden. Betroffene
aulern daher vielfach den Wunsch, einer umfangreichen Besprechung ihrer Symptome, so-
dass Diagnoseoptionen und somit Tests friihzeitig im Raum stehen und besprochen werden
kénnen. Zudem wird von einigen der Befragten der Wunsch geduRert, dass Arzt:innen sich
mehr Zeit fiir Behandlungsgesprdche nehmen. Sie aullern, dass in kurzer Zeit viele Informati-
onen besprochen werden, welche mit der Aufnahmekapazitat nicht vereinbar sind. Somit kén-
nen wichtige Informationen verloren gehen. Aufbauend darauf erzahlen junge Betroffene in
den Gesprachen, dass sie insbesondere am Anfang ihrer Therapie wenig Strategien in diesen
Kommunikationssituationen hatten, um ihre Belange und Fragen aktiv zu besprechen, um aus
der knappen Zeit das optimale Ergebnis fiir sie herauszuholen. Daher zeigt es sich als ratsam,
dass behandelnde Arzt:innen ihre Patient:innen aktiv ermutigen, ihre Belange zu notieren oder
sich in den Gesprachen Notizen zu machen, sodass Fragen direkt in der Situation bzw. Infor-
mationen auch im Nachhinein abrufbar sind. Zuletzt sei auf ergdnzende onlinemediale Infor-
mationsmomente auf Seiten der Betroffenen zu blicken. Das Internet bietet viele Informationen
zu den Krankheitsbildern an. Sollten medienkompetente Momente oder eventuell der Mut auf
Seiten der Betroffenen nicht ausreichen, kann arztliche Beratung hier ansetzen, um diese in
ihren Recherchen zu unterstlitzen. Informationsgewinn zeigt sich in den Gesprachen als pati-
ent:innenenorientierter Bestarkungsmoment, d.h. Betroffene gewinnen in einer machtlosen Si-
tuation aktiv Macht zurtick und kénnen bei Bedarf mitreden. Die Gesprache zeigen allerdings
auch, dass umfangreiche Arztiinnengesprache eine Suche nach Informationen im Internet
durchaus ersetzen konnen, wodurch sich hier der kommunikative Kreis wieder schlie3en

konnte.
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Insgesamt — und das soll positiv hervorgehoben werden — zeigen sich die befragten Betroffe-
nen aber (sehr) zufrieden mit ihren arztlichen Behandlungsumgebungen und Betreuungssitu-
ationen. Die meisten Potenziale werden am ehesten im strukturellen System des Krankenhau-

ses (Verwaltung und Organisation) deutlich.

111 THEORETISCHER AUSBLICK

In dieser Arbeit sind zwei Perspektiven auf Alltag/Biographie, Identitat/Rolle sowie soziale
Netzwerke miteinander verschmolzen. Zum einen ist das der Ansatz der Mediatisierung (Krotz
2007) fur das Verstandnis von Medien in Gesellschaften und dem Individuum als Handelnder
sowie die Medienpraktik (Couldry 2004; 2012), um die Handhabung von Medien im Alltag ne-
ben anderen Handlungen verorten zu kdnnen. Zum anderen wurde der medizinsoziologische
Ansatz von Bury (1982), Williams (2000) sowie Corbin und Strauss (2010) genutzt, um chro-
nische Erkrankungen in der individuellen Bewaltigung sowie Prozesse besser greifen zu kdn-
nen. In der Verschmelzung der Perspektiven im Sinne einer Interdisziplinaritat ist es gelungen,
chronische Erkrankungen, hier am Fallbeispiel Krebs von jungen Betroffenen zwischen 18 und
39 Jahren, anders und neu zu verstehen. Medien als omniprasente Begleiter missen aktiv in
Theorien zur Krankheitsbewaltigung nicht nur, aber in diesem Fall von chronischen Patient:in-
nen mitgedacht werden. Durch das Verstandnis mediatisierter Umgebungen und der Veror-
tung der Betroffenen innerhalb dieser konnte ein neuer Zugang daflir geschaffen werden. In
der Kombination der Fachbereiche und in ihnen geldufigen Theorien ist eine moderne Uber-

tragung gelungen, auf die eventuell in zuklnftiger Forschung aufgebaut werden kann.

Drei Fragen, die in der Verzahnung theoretisch zukunftig im Kontext chronischer Patient:innen

und ihrem Medienhandeln gestellt werden kénnen, wiirden folgendermalen lauten:

1. Was passiert hier gerade und wie wird die Situation im Kontext meiner sozialen (me-
dialen-kommunikativen) Praktik gehandhabt? (mit Verweis auf Alltag und Biographie)
2. Wie kann ich darauf reagieren und welche kommunikativen Medien werden wann
und wofiir als Reaktion eingesetzt? (mit Verweis auf Identitdt und Rolle)

3. Welche Ressourcen kann ich mobilisieren und lber welche kommunikativen Medien

kann mir das wie gelingen? (mit Verweis auf soziale Netzwerke)

Die Starke in der Verschmelzung nicht nur der Fachdisziplinen, sondern gleichzeitig ihrer drei
inhaltlichen Saulen (Alltag/Biographie; Identitdt/Rolle; soziale Netzwerke), um das Individuum
in seiner Ganze besser fassen zu kénnen, ist zugleich als theoretische Herausforderung zu
verstehen. Die Dimensionen 6ffnen umfangreiche Teilbereiche sozialer Forschung, in welcher

wiederum unzahlige Faktoren als Einfluss bzw. Beeinflussung mitgedacht werden miissen.
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Das ist im Rahmen dieser Arbeit auf eine zweckdienliche Grofte reduziert und verstéarkt an
Alltagsmomenten festgemacht worden. Somit zeigt sich, dass obgleich drei elementare Teil-

bereiche in Theorien inkludiert sind, individuelle Schwerpunkte gesetzt werden missen.
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D. LEITFADEN UND STIMULI

Gesprédchseinstieg zur Smartphonenutzung und der Frage nach Lieblingsapps: Problemfeld wurde

zentral abgesteckt, gruppenorientiertes Verstandnis der Problematik erreicht:

Seid Ihr aktive Smartphonenutzer:innen?

Wie oft und lange nutzt Ihr es so im Schnitt? Was schétzt Ihr?
Was sind Eure Lieblingsapps - warum?

Mit wem kommuniziert Ihr vor allem (iber diese Apps?

Was versteht Ihr unter soziale Medien?

Benutzt Ihr diese oft? Welche? Warum? (Ja / Nein)

Sind Euch diese Medien wichtig? Warum?

Retrospektive Betrachtung I und Fragen zu individuellen, potenziell transformierenden kommunika-

tiv-medialen Praktiken in den verschiedenen Krankheitsphasen: Férderung des Narratives zu eigenen

alltéglichen/biographischen Episoden im Mediennutzungsverhalten und kommunikativen Praktiken

mit Hinblick auf Veranderung und/oder Konsistenz.

Welche Rolle spielte Euer Smartphone / der Zugang zum Internet fiir Euch im Krankheitsver-
lauf?

Welches technische Gerét war oder ist wéhrend Eurer Erkrankungshase das wichtigste fiir Euch
gewesen? (Smartphone, Laptop, Tablet)? Warum?

Ihr vor / wéhrend / nach der Therapie (soziale) Medien genutzt? Warum?

Was und warum habt Ihr insbesondere wédhrend Eurer Therapie / Erkrankung genutzt?

Wann und warum habt Ihr widhrend Eurer Therapie (soziale) Medien am meisten genutzt/am
wenigsten genutzt?

Retrospektive Betrachtung Il und Fragen zu kommunikativ-medialen Praktiken im Netzwerk in den

verschiedenen Krankheitsphasen: Foérderung des Austausches zu erlebten positiven und herausfor-

dernden Momenten im engeren und weiteren sozialen (medialen) Netzwerk

Welche Medien bzw. Kommunikationswege habt Ihr genutzt, um mit der Familie/den Freund:in-
nen/den Kolleg:innen/Kommiliton:innen/Mitschiiler:innen in Kontakt zu bleiben?

Seid Ihr auf Schwierigkeiten in der (medialen) Kommunikationsarbeit gesto3en? (emotionale
Belastungen / fehlende Riickmeldungen etc.) Wie habt Ihr Euch dabei gefiihit?

Habt ihr nach Kontakten zu anderen Betroffenen in der gleichen Situation gesucht? (Warum?
Wie? Empfindungen?)

Habt Ihr Euch nach der Diagnose speziell in Foren/Krebsblogs umgesehen und ausgetauscht?
(Welche? Warum? Empfindungen?)

Retrospektive Betrachtung il und Fragen zu kommunikativ-medialen Praktiken bezuglich identitéts-

bezogener Prozesse und Rollenerwartungen: Férderung der Erinnerungsleistungen bezlglich des

Selbstbildes und erlebten und/oder vermuteten Fremdbildes
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Wie war fiir Euch die erste Zeit nach der Behandlung? Wie habt Ihr Euch gefiihlt?
Habt Ihr Unterschiede in Eurem Umfeld wahrgenommen? (Welche?)

Was sind fiir Dich aktuell die gré3ten Herausforderungen (fiir Dich und in Bezug zu Deinem
Umfeld)?

Stimulus I - Medien in Krankheitsphasen & Stimulus Il — Selbst- und antizipierte Fremdwahrnehmung

Stimulus |

Stimulus Il

In der Reha /
Vor der Diagnose Wahrend der Behandlung daskinchs
nach Abschluss der Therapie

Welche Medien hast Du iiber die verschiedenen Phasen hinweg genutzt?

Was wiirdest Du sagen, waren die 3 Worte, mit denen Dich Dein direktes Umfeld

(Familie, Freund:innen und Kolleg:innen) in den folgenden Situationen beschreiben wiirde:

ABBILDUNG 11: STIMULUS | UND Il (GEBUNDELT)
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E. INHALTSANALYSE UND TYPOLOGIE — EINBLICKE IN DAS VORGEHEN

(1) Vorgehen bei der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse

Um die Qualitat der Ausarbeitungen im Sinne eines wissenschaftlichen Verstandnisses nachvollziehbar

zu machen, ist die folgende transparente Ausgestaltung in der Beschreibung wichtig:
Offene Textarbeit, Hauptkategorien und Codierung sowie Ausdifferenzierung

Der Textarbeit wurde zunachst ein weiteres Pseudonymisierungsverfahren vorangestellt. Statt der be-
reits erwadhnten Pseudonymsierung in Geschlecht und Alter der Teilnehmer:innen wurde ein eigens er-
richteter Code entwickelt, welcher diese Daten zusatzlich verblindet (z.B. ab01). Ziel dessen war es,
das Material moglichst frei einer ersten Lesung zu unterziehen, ohne Vorinterpretationen im Sinne so-
zialisierten Denkens (z.B. in Geschlecht, dessen stereotypen Vorstellungen und sozialen Konstrukten)
zu unternehmen. Die Aussagen wurden damit als Aussagen von Menschen gelesen, ohne soziodemo-
grafischen Bezug. Mitunter ist hier einzuwerfen, dass die Forscherin selbst die Gesprache durchgefihrt
hatte und somit Uber das eigene Erinnerungsvermégen gewisse Aussagen auch Personen und damit
verbunden Merkmalen zuordnen kann. Dennoch erwies sich der Prozess als sehr praktisch, was zwei-
erlei zu begriinden ist: Zum einen umfasste die zeitliche Spanne zwischen Transkription und Auswer-
tung mehrere Monate, wodurch explizites Wissen verschwamm. Zum anderen ist bei 39 Teilnehmer:in-
nen eine grundsatzliche Zuordnung der Aussagen nach Geschlecht und/oder Alter als schwierig zu

bewerten.

Im Anschluss an die induktive Textarbeit und das Vormerken von Auffalligkeiten in getatigten Aussagen,
wurden aufbauend auf den Problemgegenstanden aus dem Leitfaden als strukturgebende Eckpfeiler
der Gesprache Hauptkategorien entwickelt. Diese haben sich auf die anvisierten Themenkomplexe Bi-
ographie, Identitat und Rollen und soziale Netzwerke konzentriert. Die Bildung dieser Hauptkategorien
entspricht somit der Forschungsfrage, impliziert eine gewisse Deduktion und Iasst dabei die groRtmog-
liche Option fir induktive Codierung offen. Somit wurden Textstellen, welche sich einem der drei ge-
nannten Bereiche zuordnen lieRen, vorab strukturiert, woraufhin eine induktive Ausdifferenzierung in
Subkategorien erfolgen konnte. Uberlappende und doppelte Codierzuweisungen wurden dabei explizit
zugelassen, da es sich bei den thematischen Hauptkategorien im theoretischen Verstandnis ebenfalls

um sich Uberlappende bzw. erganzende Bereiche handelt.
Einarbeitung der Interaktionselemente

Die in der Feldphase integrierten Interaktionslemente, welche nicht nur verbal im Transkript Gber Be-
schreibungen vorlagen, sondern zusatzlich auch grafisch vorhanden sind, dienten im Analyseprozess
einer Verdeutlichung des getatigten Narrativs zu dem Themenschwerpunkt. Hauptaugenmerk in der
Analyse waren somit die im Transkript geauRerten Veranderungen, welche im Interaktionselement (Me-
diennutzung, Wahrnehmungen) benannt worden sind, da sie eigenstandig von den Teilnehmer:innen
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durch ihre explizite Nennung gewichtet wurden. Details, welche sich zusatzlich in der Grafik finden las-
sen, aber nicht benannt worden sind, wurden im Kontext der Typenbildung (siehe nachstes Kapitel) fir

ein allumfassendes Verstandnis homogener vs. heterogener Merkmalsauspragung erganzt.
Kontextualisieren soziodemografischer Angaben aus dem Kurz-Fragebogen

Die im Kurz-Fragebogen erhobenen soziodemografischen Daten sind als liberaus wichtige Elemente
im Analyseprozess zu verstehen — v.a. in Bezug auf die Unterforschungsfrage aus Kapitel 9.1, in wel-
cher u.a. Geschlecht und Alter tibergreifend in den Blick genommen werden sollen. Somit mussten eben
jene Daten in das erhobene Material zuriick Uberfiihrt werden, um Aussagen zu Ahnlichkeiten bzw.
Differenzen machen zu kdnnen (sofern moéglich). Die Reintegration geschah (iber eine einfache ,Suchen
& Ersetzen‘-Funktion. Das bedeutet, dass soziodemografische Angaben somit erst in Anschluss an die
Ausarbeitung des Kategoriesystems den Daten zugeordnet wurden, wodurch sich Zusammenhange

wiederum nach jenen Angaben kontextualisieren lassen.
Konsensuelles Codieren

Um Kategorienbeschreibungen und Codierzuordnungen maoglichst intersubjektiv zu halten und somit
die Qualitat der Codierung zu sichern, muss in diesem Kontext das konsensuelle Codieren genannt
werden. Innerhalb dieser Technik wird aufbauend auf Kuckartz (ebd., S. 105) das unabhangige Codie-
ren eines Materials von zwei Personen benannt. Nun ist im Rahmen dieser Qualifizierungsschrift dieses
Vorgehen dahingehend schwierig zu bewerten, dass eine Forschungsperson das Vorhaben durchfihrt.
Nichtsdestotrotz wurde versucht, der Qualitatssicherung dahingehen entgegenzukommen, dass eine
weitere Doktorandin der Institution der Forscherin ausgewahltes Material in das Kategoriesystem Uber
Codierungen zugeordnet hat. Im anschlieRenden Abgleich und der Diskussion dartiber wurden einzelne
Kategorien praziser gefasst und gescharft. Somit wurde pointiert versucht, dieser Technik im Rahmen

des Projektes Genuge zu tun.
(2) Vorgehen bei der Typologie

Innerhalb dieser Forschungsarbeit wurde sich fir polythetische Typen und damit einer natirlichen Ty-
pologie entschieden, welche explizit induktiv am empirischen Material herausgebildet wird (ebd., S.
150f.). Innerhalb ihrer zugewiesenen Typengruppe sind die Individuen moéglichst homogen, aulerhalb
und in Abgrenzung zu anderen Typen dagegen heterogen. Um diese Typologie bestmoglich zu bilden,

wurde in diesem Projekt folgendermal3en vorgegangen:

Transfer der Transkripte in individuelle Fallzusammenfassungen (vertikal) pro

Teilnehmer:in

Zunachst wurden die Transkripte aus der horizontalen Perspektive der acht Gruppengesprachskulturen
in eine vertikale Perspektive pro Teilnehmer:in transferiert. Die Aussagen wurden dabei thematisch ori-
entiert am Leitfaden in Teilnehmer:innen bezogene Narrative vertikaler Struktur gebracht. Dieses Vor-
gehen ist dahingehen essenziell, da es aus Aussagen ohne direkten Individuenbezug Aussagen mit

eben jener Zuweisung macht, wodurch die Zuordnung in Typen erst méglich wird. Anschlief3end erfolgt
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pro vertikale Teilnehmer:innenstruktur eine Fallzusammenfassung, was der Vereinfachung und Redu-
zierung diente. Dabei wurden explizit die Dimensionen der drei Schwerpunkte — Alltag/Biographie,
Identitat/Rollen und soziale Netzwerke — aber auch der Transformations- und Veranderungsprozess

(statisch vs. verandernd) beachtet.
Typologiebildung unter Zuhilfenahme des Kategoriesystems, Definition und Abgrenzung

Anschlief3end wurden die Haupt- und Subkategorien des Codierleitfadens iber die Merkmalsauspra-
gung als Hilfestellung hinzugezogen. Zusatzlich dienten hier auch die von den Teilnehmer:innen eigen-
sténdig erstellten Grafiken aus den Interaktionselementen als Hilfestellung. Die Gemeinsamkeiten und
Abgrenzungen im Sinne kommunikativ-medialer Praktiken wurden herausgestellt, beschrieben und so-
mit in Typen umgewandelt. Weiterhin spielten insbesondere in diesem Prozess die Daten aus dem Kurz-
Fragebogen eine Rolle, da sie manifeste Merkmalstrager sind und somit Typologien beglinstigen und

ausdifferenzieren.
Zuordnung der Individuen pro ausgebildeten Typen

Abschliefend erfolgte die Zuordnung der einzelnen Individuen (in ihren Fallzusammenfassungen) pro
erstellten Typen. Dieser Vorgang stellt damit die letzte Stufe im Prozess der Vereinfachung dar, da

komplexe Individuen zu Merkmalstrager:innen und somit auf Typen reduziert werden.

F. CODEBUCH, KATEGORIEN UND HAUFIGKEITEN

No. Codierkategorie Anzahl
Veranderter Alltag und evaluierte Biographie

c1 Storung und (Re-) Organisation 36
C1.1 Alltagsverlust 4
C1.2 Langeweile, Ablenkung und Eskapismus 9
C1.4 | Technische Infrastruktur 23

C2 Erleben und Bewaltigen 34
Cc21 Korperliche Konstitution und Vermdgen 18
C2.2 Stress und Uberforderung 13
C23 Flucht vor Erwartungen 1
C24 Mittel gegen Allein-Sein 2

C3 Prioritaten und Veranderungen 20
C3.1 Priorisierung 3
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C3.2 Wahrnehmung von Veranderungen 17
C4 Biographische Bedeutung, Evaluation und Neuausrichtung 6
C4.1 Verdrangung 2
C4.2 Positiver Perspektivenwechsel 4
Ein ,Ich‘ an Moglichkeiten und Herausforderungen
C5 Aushandeln von Unsicherheiten 20
C5.1 Mediale Absicherung 7
C5.2 Arzt:iinnen als Expert:innen 7
C5.3 Forenkontroverse 6
Cé Bestarken und Distanzieren 33
C6.1 Empowern 15
C6.2 Selbsthilfe 8
C6.3 Distanzieren 10
c7 Privatheit vs. Offentlichkeit 10
C7.1 Private Kreise 8
C7.2 Krebsblogger:innen 2
c8 Das Ich und das ,Andere-Ich’ 56
C8.1 Selbst- und Fremdwahrnehmung (Stimulus II) 39
C8.2 | Tauschungen 9
C8.3 Individuelle Sichtweisen und gesellschaftlicher Blick 8
Dynamische Netzwerke und Beziehungsmanagement
C9 Organisation und Hierarchisierung 20
C9.1 Netzwerkorganisation und mediale Nachrichtenorganisation 13
C9.2 Stellvertreter:innen-Kommunikation 7
c10 Emotionale Fiirsorge 40
C10.1 | Sorge um Netzwerkpartner:innen 10
C10.2 | Wunsch nach Zugehdrigkeit 18
C10.3 | Support 8
c11 Anschluss, Stabilitat und Veranderung 41
C11.1 | Anschluss an das Netzwerk 15
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C11.2 | Enttduschungen 11
C11.3 | Stabilitat & Veranderung 15
C12 Mittbetroffene 34
C12.1 | Suche und Ablehnung 15
C12.2 | Vorhandensein 19
TABELLE 9: CODIER-KATEGORIEN: UBERSICHT UND HAUFIGKEITEN
G. STIMULUS Il - AUSWERTUNGEN NACH GESCHLECHT, ALTER UND KRANKHEITSPHASE
Selbstwahrnehmung - Nennungen nach Geschlecht der Betroffenen (Auswahl)
weiblich Ménnlich
aktiv/sportlich/fit (etc.) 0 15
belastet/stressig/angstlich (etc.) 17 8
deprimiert/traurig (etc.) 8 3
froh/fréhlich/unbeschwert (etc.) 21 8
humorvoll/lustig (etc.) 5 11
optimistisch/zuversichtlich/zukunftsorientiert (etc.) 11 27
schwach/hilfsbedurftig (etc.) 2 10
stark/mutig/tapfer (etc.) 18 12
TABELLE 10: SELBSTWAHRNEHMUNG NACH GESCHLECHT
Selbstwahrnehmung - Nennungen nach Alter der Betroffenen (Auswahl)
bis 25 Jahre ab 26 Jahre
aufgeschlossen/aufgeweckt/gesellig (etc.) 1 5
ehrgeizig/kampferisch (etc.) 14 9
geduldig/gelassen (etc.) 1 8
optimistisch/zuversichtlich/zukunftsorientiert (etc.) 26 12
resilient (etc.) 0 3
stark/tapfer/mutig (etc.) 17 13

TABELLE 11: SELBSTWAHRNEHMUNG NACH ALTER
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Selbstwahrnehmung - Nennungen nach Krankheitsphase der Betroffenen (Auswahl)

Vor wéhrend Nach
angespannt/angstlich (etc.) 13 6 6
geduldig/gelassen (etc.) 2 2 5
humorvoll/lustig (etc.) 7 5 4
schwach/hilfsbedurftig (etc.) 1 9 2
selbstbewusst (etc.) 6 1 1
sinnsuchend/nachdenklich (etc.) 1 1 3
stark/mutig/tapfer (etc.) 5 12 13
witend/launisch (etc.) 2 6 2
TABELLE 12: SELBSTWAHRNEHMUNG NACH KRANKHEITSPHASE
Fremdwahrnehmung - Nennungen nach Geschlecht der Betroffenen (Auswahl)
weiblich Ménnlich
abwarten/aushalten (etc.) 0 9
aktiv/sportlich/fit (etc.) 0 6
gelassen/ausgeglichen (etc.) 11 9
humorvoll/lustig/spalig (etc.) 19 12
korperlich verandernd 2 0
I6sungsorientiert/smart/kommunikativ (etc.) 5 18
krank/schwach/bemitleidenswert (etc.) 4 10
stark/tapfer/standfest (etc.) 27 23

TABELLE 13: FREMDWAHRNEHMUNG NACH GESCHLECHT
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Fremdwahrnehmung - Nennungen nach Alter der Betroffenen (Auswahl)

bis 25 Jahre ab 26 Jahre
durchdacht/smart (etc.) 10 13
ehrgeizig/kampferisch (etc.) 9 2
empathisch/verstandnisvoll (etc.) 6 10
fréhlich/lebensfroh/nett (etc.) 20 13
entspannt/ruhig (etc.) 4 8
launisch/stur/bockig (etc.) 9 1

TABELLE 14: FREMDWAHRNEHMUNG NACH ALTER

Fremdwahrnehmung - Nennungen nach Krankheitsphase der Betroffenen (Auswahl)

Vor wéhrend Nach
abwarten/vorsichtig (etc.) 2 2 5
ausgeglichen/erleichtert (etc.) 2 0 6
genervt/gereizt (etc.) 3 2 2
hoffnungsvoll/positiv (etc.) 8 12 13
humorvoll/lustig/spalig (etc.) 15 7 9
neu/erwachsen (etc.) 0 1 6
selbststandig/unabhangig (etc.) 4 0 1
schwach/verweichlicht (etc.) 2 5 2
stark/unzerstorbar (etc.) 5 26 19

TABELLE 15: FREMDWAHRNEHMUNG NACH KRANKHEITSPHASE
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A. KURZZUSAMMENFASSUNG DER ARBEIT

Das Risiko an Krebs zu erkranken, steigt signifikant mit fortgeschrittenem Alter (Krebsinformationsdienst
2018). Die Konfrontation mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung ist fur alle Betroffenen als Heraus-
forderung zu verstehen. Allerdings nimmt sie in ihrer individuellen Bewaltigungsdynamik ungleich zu, je
junger der:die Patient:in ist. Eine Patient:innengruppe, die in der Forschung Erwahnung findet, ist die
Gruppe der AYAs — Adolescents and Young Adults with Cancer. Obgleich es keine einheitliche Alters-
definition gibt, sind Forscher:innen sich insoweit einig: innerhalb dieser relativ kleinen Betroffenen-
gruppe (2-3% der Neudiagnosen im Jahr, GEKID 2015 S. 6; Bokemeyer et al. 2017) ist eine enorme
Heterogenitat zu finden (Sodergren et al. 2018). Zwischen dem:der jlingsten und altesten Patienten:in
kénnen immerhin mitunter 25 Jahren liegen (Betroffenenalter 14-39 Jahre). Die Vielfaltigkeit und Diver-
sitat ist dabei nicht nur durch die enorme Altersspanne zu begriinden, sondern auch der innerhalb dieser
Zeit per se ablaufenden Dynamik. Der Stérungsmoment der Diagnosestellung (Bury 1982) kann insbe-
sondere fir diese junge Betroffenengruppe als einschneidendes Erlebnis gewertet werden in einer Zeit,
die eigentlich durch Aufbruch und Entwicklung gekennzeichnet ist. Die Krankheit unterbricht Alltag, stellt
Lebensentwdrfe in Frage, betrifft das Selbst im sozialen Geflige und kann soziale Netzwerke anrihren.
Die medizinisch als sehr gut zu bewertende Uberlebensrate von ca. 80% stellt die Betroffenen vor zu-
satzlichen Herausforderungen im Spektrum der Langzeit- und Spatfolgen. Somit miissen sie sich nicht
nur kurzfristig akut behandeln lassen, sondern werden mit einer chronischen Krankheit und potenzielle

Zusatzfolgen (z.B. Fatigue) konfrontiert.

An dieser Schnittstelle setzt die vorgelegte Arbeit an und versucht ein Forschungsdesiderat zu schlie-
Ren. Sie nahert sich zunachst aus der Fachrichtung der Kommunikations- und Medienwissenschaften
und schlief3t explizit medizinsoziologische Perspektiven mit ein, um die jungen Patient:innen bestmog-
lich in ihren theoretischen Verankerungen zu greifen. Dabei wird sich auf drei Dimensionen konzentriert,
welche in beiden Disziplinen beschrieben werden und somit eine geeignete Basis fiir die Arbeit darstel-
len: (1) Alltag und Biographie; (2) Identitat und Rolle; (3) soziale Netzwerke. Das Konzept der Mediati-
sierung (u.a. Krotz 2007) mit seinen Beriihrungspunkten zu den angestrebten Dimensionen ist firr diese
Arbeit als Rahmen zu verstehen, in welchem weitere Einfliisse besprochen werden und andocken kén-
nen. Hierfiir werden sich im Rahmen von Dimension (1) Alltag und Biographie medienpraktischen Uber-
legungen (Couldry 2004; Couldry 2012) sowie der Medienbiographie (u.a. Ganguin/Gemkow 2021) ge-
widmet. Dimension (2) Identitat und Rolle greift Gedanken zu Mediensozialisationsmomenten und Aus-
wirkungen auf Identitatsbildung sowie mediale und virtuelle Identitaten auf (u.a. Kneidinger-Muller 2017)
und im Bereich von Dimension (3) konzentrieren sich die Ausfiihrungen auf (mediale) Netzwerke (u.a.
Schmidt/Taddicken 2017). Als Pendant dazu wird sich aus dem Bereich der Medizinsoziologie vorrangig
den Uberlegungen zu chronisch Erkrankten von Corbin und Strauss (2010) und Bury (1982) bezogen.
Die Autor:innen nutzen ebenso die Dreigliedrigkeit, um die individuellen Auswirkungen von chronischen

Diagnosen auf Patient:innen zu beschreiben. Diese Perspektiven werden in dieser Arbeit durch gezielte
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Einblicke in Krankheitsidentitdten und -rollen (u.a. Charmaz 1994) sowie Unterstiitzungsmomente im
Netzwerk erweitert (Vonnelich 2020) und vervollstandigt.

Die Verflechtung der Bereiche im Kontext medialer Kommunikation und chronischen Krankheitserfah-
rungen bietet eine facettenreiche Grundlage fiir die Untersuchung der Lebenswelten junger Krebsbe-
troffene. Durch diese zweigeteilte Herangehensweise soll die folgende Forschungsfrage beantwortet
werden: Wie zeigt sich die kommunikativ-mediale Transformation junger Erwachsener mit Krebs im
Krankheitsverlauf? Die vorgelegte Forschung will sich dabei der besonderen Dynamik und Heterogeni-
tat der Altersgruppe widmen, potenzielle Anderungsmomente im Krankheitskontext aufzeigen und ge-
zielt die Einzelfalle beleuchten, um den:die Patienten:in in seiner Ganze und Vielfalt begreifen zu kén-
nen und sichtbar werden zu lassen. Daher wird sich fir ein empirisch-qualitatives Verfahren (problem-
zentrierte Interviews, Witzel 1985; Witzel 2000; Witzel/Reiter 2021) entschieden, in welchem Gruppen-
diskussionen (N=8) in spezialisierten Reha-Einrichtungen fiir junge Erwachsene mit Krebs durchgefihrt
worden sind. Die 39 Teilnehmer:innen (Geschlecht | w, n=17 / m, n=22; Alter | 18-25 Jahre, n= 22 / 26-
39 Jahre, n=17) haben in einstiindigen Gesprachen retrospektiv ihre medialen-kommunikativen Krank-
heitsmomente im Behandlungs- und Krankheitsverlauf unter Zuhilfenahme der Erinnerungsmomente

weiterer Gruppenteilnehmer:innen sowie Stimuli-Elemente diskutiert und reflektiert.

In der Auswertung (qualitative Inhaltsanalyse sowie typenbildendes Verfahren nach Kuckartz (2018))
konnten verschiedene Medienpraktiken innerhalb der drei Dimensionen nachgezeichnet werden. Die
Ergebnisse zeigen eine Vielfalt von Anpassungen und Veranderungen in den Medienpraktiken der Be-
troffenen im Kontext ihrer Erkrankung, u.a. in den Bereichen (mediale) Stérungs- und Reorganisations-
momente, Medien in ihrer Rolle als Motivator bzw. in Abgrenzung und Distanzmomenten oder im Be-
reich der emotionalen Firsorge (uvm.) Trotz der Heterogenitat innerhalb der Patient:innengruppe wird
ein retrospektives Bewusstsein flr mediatisiertes Handeln deutlich. Es werden sowohl kurzfristige Adap-
tionen in den Medienpraktiken, als auch langfristige Veranderungen und somit Auswirkungen auf z.B.
Medienbiographien sichtbar. Digitale Medien und mediale Kommunikation werden dabei sowohl als
Chance (z.B. Informationssuche, Netzwerkaustausch) als auch Herausforderung (z.B. Unsicherheiten,
Belastungen) verstanden. Aufbauend auf dieser Analyse lassen sich verschiedene Typen in der Hand-
habung von Medien im Krankheitsprozess nachzeichnen: der:die Kommunikative; der:die Unterhal-
tungsbediirftige; der:die Informierte; der:die Funktionale; der:die Multifunktionale. Die Betroffenen zei-
gen insgesamt ein hohes Mal} an Medienkompetenz und nutzen Medien bewusst in einer Variation von
Motiven und Praktiken. Die Arbeit weist zusatzlich auf spezifische Soziodynamiken hin, u.a. in Hinsicht
auf Geschlecht und Alter als potenzielle Einflussfaktoren fir das Krankheitserleben und die Medienkom-

munikation.

Die Arbeit mdchte dazu beitragen, ein besseres Verstandnis fir die Rolle von Medien und Medienprak-
tiken im Leben junger Krebspatient:innen zu entwickeln und liefert Impulse fir zukinftige Forschung

und praktische Interventionen im Gesundheitswesen.
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