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Chronische Krankheiten - (Ohn-)Macht aus

Patientinnenperspektive

Dr. Jorg Haslbeck

Careum Hochschule Gesundheit, Ziirich (vormals Krebsliga Schweiz, Bern)

Sind «Macht» respektive «Ohnmacht» in der Medizin —
wie dieser Sammelband zur gleichlautenden Vortragsreihe
betitelt ist — treffende Konzepte fiir eine Auseinanderset-
zung mit chronischer Krankheit? Nachfolgend wird ent-
lang von Erfahrungen mit Krebs als chronischer Krankheit
argumentiert, dass es aus Sicht der Betroffenen im Alltag
weniger um Macht, sondern vielmehr um Kontrolle, Au-
tonomie und Wiirde geht. Ferner wird auf Teilhabe und
Partizipation eingegangen, beides Konzepte, die auf or-
ganisationaler Ebene fiir Empowerment-Aktivitdten rele-
vant sind, was am Beispiel der Beteiligung von Betroffe-
nen in der Krebsliga illustriert wird.

Leiden und Leben mit Unsicherheit - Streben
nach Kontrolle, Autonomie und Wiirde

Die Charakteristika und Bewdltigungsherausforderungen
chronischer Krankheiten sind umfassend untersucht und
bekannt, beispielsweise die besondere Verlaufsdynamik
mit sich abwechselnden Phasen oder die psychischen,
sozialen und 6konomischen Folgen von Krankheit und
Therapie fiir das Familienleben der Patientinnen, Patien-
ten und ihrer Angehérigen.”® Vor allem sind chronische
Krankheiten folgenreich fiir die Lebensperspektive, die
sozialen Rollen und die Identitdt der Erkrankten und ih-
rer Angehorigen. Es bedeutet unter anderem, mit Unsi-
cherheit und Leiden zu leben, wie es die im Jahr 2020 an
Krebs verstorbene Soziologin Kathy Charmaz formuliert
hat.”” Oft wurde und wird chronische Krankheit primér
mit den physischen Folgen der Erkrankung in Verbindung
gebracht, an der eine Person leidet. Diesem Leiden, dem
suffering, ndhert sich K. Charmaz differenziert an. Sie ver-
steht korperliches Leiden wie Schmerzen und Funktions-
einschrankungen vor allem in Spétphasen chronischer
Krankheitsverldufe als tiefgreifend prdgend und bestim-
mend fiir das Leben und den Alltag der erkrankten Per-
son und ihrer Familie: «Suffering means work. (...) many
people with advanced chronic illnesses discover that
suffering dictates daily life. It shapes lasting meanings.
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Suffering can seep into and transform self. Suffering can
lead to either development or diminishment of self. Suf-
fering can be a path to finding resolution and gaining wis-
dom or a route to sinking into depression and slipping
into despair.»”®

Leiden bei chronischer Krankheit beeinflusst und verén-
dert das Selbstkonzept respektive die Identitét einer er-
krankten Person. Das ist bei K. Charmaz nachzulesen und
auch Gegenstand vieler Interviews mit Erkrankten und
Angehorigen. In diesem Leidensprozess dominieren Ver-
lusterfahrungen etwa von Gesundheit, Zukunfts- und Le-
bensperspektiven oder sozialen Rollen in der Familie und
im Beruf, was zu Stigmatisierung und sozialer Isolation
fithren kann. Wie Menschen mit diesem Identitits-, Kon-
troll- und Autonomieverlust bei chronischer Krankheit
umgehen, ist K. Charmaz zufolge unterschiedlich: Fiir
manche resultieren daraus Verzweiflung und Depression,
wéhrend andere an den Bewéltigungsherausforderungen
personlich wachsen.

Ein Weg, dem Kontrollverlust zu begegnen und die Wiirde
als Person aufrechtzuerhalten, kann geméss K. Charmaz
(1999) Schweigen sein, um das Erleiden weniger an sich
heranzulassen und so mit einem drohenden Identitétsver-
lust umzugehen. Der Schweizer Autor Urs Faes berich-
tet in einem Interview, wie einem Krebs die Sprache ver-
schlédgt. Dass die Erkrankung jede und jeden treffen kann,
mag Betroffenen bewusst sein, was sie aber trotzdem da-
von abhalten kann, am Wohn- und Arbeitsort von ihrer
Krebserkrankung zu erzdhlen. U. Faes zufolge geschieht
das auch aus Angst, die Leute wiirden einen seltsam an-
schauen: «Scham versetzt in Schweigen», so sein Fazit.
Ahnlich wie dem Schriftsteller fillt es auch anderen Be-
troffenen schwer, die Bewaltigungsherausforderung und
Folgen einer Krebserkrankung in Worte zu fassen. Wie
kann tiber den Verlust von Ich-Gefiihl und Identitdt ge-
sprochen werden, wenn das Kohérenzgefiihl abhanden-
kommt und Schamgefiihle bis hin zu sozialer Isolation
und fehlender Teilhabe iiberhandnehmen? Und wenn
existenzielle Fragen auftauchen («Woran hatte ich noch
teil?», «Was ging mich noch an?»), verbunden mit der Er-
kenntnis, die Betroffene wie Urs Faes unerwartet heftig
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treffen kann: «Ich hatte nie damit gerechnet, dass mein
Ich als Krebsbetroffener so zerflattert, zerfallt.»”®

Teilhabe und Partizipation - eine Stimme fir
und ein Dialog mit Krebsbetroffenen

Das genannte Schweigen zu durchbrechen, Betroffenen
eine Stimme zu geben und Teilhabe zu ermdglichen, ist
nicht nur im persénlichen Umfeld und Lebensalltag re-
levant. Auch auf organisationaler sowie systemischer
Ebene werden Vertretungen von Patientinnen- und
Selbsthilfeorganisationen als «Experten aus Erfahrung»
vermehrt in Entscheidungsprozesse zu Forschung, Go-
vernance und Versorgung einbezogen.** Menschen an
Forschungsprojekten, Gremien von Organisationen und
politischen Prozessen zu beteiligen, ist keineswegs ein
jingeres Phanomen und hat seine Wurzeln in der Biirger-
rechts- und Inklusionsbewegung des 20. Jahrhunderts.*
Gemeint ist mit dieser Partizipation, dass Personen an
Entscheidungen teilhaben, die sie selbst betreffen, und
dass sie durch individuelle sowie kollektive Aktivitdten
Einfluss auf die eigene Lebensgestaltung und die sozia-
le, 6konomische und politische Situation nehmen kon-
nen, die immer auch die Gesundheit betreffen.®? Entspre-
chend ist die Beteiligung von Betroffenen wesentlich fiir
das Empowerment, das Individuen oder Gruppen befihi-
gen will, ihre Bediirfnisse zu formulieren und Wiinsche,
Ideen sowie Vorstellungen einbringen zu kénnen, wenn
gesundheitsbezogene Aktivitdten geplant, umgesetzt und
evaluiert werden.® Dieser Stossrichtung folgt der 2018 in-
itiierte Betroffenenrat der Krebsliga®, der hier exempla-
risch fiir Gremien im Non-Profit- und Gesundheitssektor
stehen kann, mit denen Teilhabe und Partizipation ver-
wirklicht werden soll. Mit einem Betroffenenrat kniipfen
Organisationen und Verbande wie die Krebsliga einerseits
an den genannten Empowerment-Trend der Patientinnen-
und Angehorigen-Beteiligung an. Zugleich begegnen sie
so dem verstdrkt artikulierten Bediirfnis von Betroffe-
nen, sich engagieren, einbringen und austauschen zu
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wollen. Mit der Etablierung des Betroffenenrats verfolgt
die Krebsliga mitunter das Ziel, bediirfniszentrierte An-
gebote und Dienstleistungen zu entwickeln sowie Aus-
tauschmoglichkeiten von Betroffenen untereinander zu
fordern respektive zu koordinieren. Dariiber hinaus kon-
nen beispielsweise mithilfe regelmédssiger Umfragen die
Anliegen und Bediirfnisse von Betroffenen zu gesund-
heits- und sozialpolitischen Fragen erfasst und im ge-
sundheitspolitischen Diskurs entsprechend berticksich-
tigt werden (patient advocacy).®

In der Krebsliga wird beim Betroffenenrat auf ein
praxistaugliches multidimensionales Modell gesetzt, das
interessierten Mitwirkenden einen niedrigschwelligen
Einstieg ermdglicht und unterschiedliche Partizipations-
moglichkeiten bietet. Zugleich ist es fiir die Organisa-
tion vorteilhaft, ein solches Gremium interaktiv in klei-
nen Schritten zu etablieren. So konnte in der Krebsliga
ab 2018 ein heterogener Pool an Mitwirkenden aufgebaut
werden, die mehrmals jahrlich an Umfragen teilnehmen.
Dieser Pool umfasste Mitte 2020 rund 230 Mitwirkende,
die mit Krebs leben. Mehrheitlich besteht der Betroffe-
nenrat der Krebsliga aus Frauen (n = 193), und jede fiinfte
Person ist als Angehorige (n = 45) von Krebs betroffen.
Ferner soll die Sichtweise von Krebsbetroffenen aus al-
len Regionen der Schweiz eingebunden werden. Das Gros
der Mitwirkenden verteilt sich auf die Deutschschweiz
(n=185), etwa jede sechste Person stammt aus der Roman-
die (n = 36), und aus dem Tessin bringen sich 11 Perso-
nen ein. Dieser Pool an «Expertinnen aus Erfahrung» wird
regelmaéssig zu Kommunikationsthemen fiir Testimonials,
fiir redaktionelle Beitrdge oder Inhalte fiir soziale Medien
kontaktiert. Ferner werden Mitwirkende des Betroffenen-
rats aktiv in Arbeitsgruppen zur Entwicklung neuer Ange-
bote in der Krebsliga einbezogen, und vereinzelt werden
Interessenten fiir einen Peer-to-Peer-Erfahrungsaustausch
vernetzt. Um solche Austausch- und Partizipationsmag-
lichkeiten weiter zu etablieren, wird es perspektivisch
entsprechende Konzepte fiir die mittel- und langfristige
Weiterentwicklung des Betroffenenrats brauchen.

Empowerment - Weg aus der Ohnmacht und
Sprachlosigkeit

Die genannten Beispiele individueller Erfahrungen von
Krebsbetroffenen und ihre Beteiligung in Organisationen
legen nahe, dass durch partizipative Mitarbeit und Mog-
lichkeiten der Mitgestaltung der Sprachlosigkeit und Ohn-
macht etwas entgegengesetzt werden kann: Betroffenen
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eine Stimme zu geben und sie in ihrer Macht zu férdern,
den Leidensprozess hinter sich zu lassen und in sinnstif-
tende Identitdt zu iiberfithren. Mit anderen Worten: Em-
powerment.



