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KUSS-Projekt

Etablierung eines kultur- und diversitatssensiblen
Screening-Instruments zur Erfassung

sozialer Vulnerabilitdten und Einflussfaktoren (KUSS)
auf die gemeinsame Therapiezielfindung

In der Onkologie

/\
geférdert durch @ Deutsche Krebshilfe —

Finanzierung: HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

3-jahrige Forderung
durch die Deutschen Krebshilfe
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KUSS-Projekt

Mitwirkende:
Prof. Dr. Claudia Bozzaro (Medizinethik)
Prof. Dr. Anne Letsch (Hamatologie/Onkologie)
Dr. Katrin Liethmann (Psychoonkologie )
Dr. Claudia Schmalz (Strahlentherapie)
Prof. Dr. Tina Spies (Soziologie)
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KUSS-Projekt

Forschungshypothese:

Die unzureichende Berucksichtigung sozialer Rahmenbedingungen
gefahrdet den Erfolg onkologischer Behandlungskonzepte

Methoden - Phase I:
« Konzeptionelle Analyse und ethisches Framework =
« Tiefeninterviews mit Expert*innen + Fokusgruppen flr die Item-Bildung
 Identifizierung maoglicher diskriminierender Faktoren
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Urspringe des Vulnerabilitatsbegriffs

Medizin:

Anfalligkeit best. Organe u. Strukturen fur best. Krankheiten oder
Verletzungen (vgl. Ten Have 2016: 3)

Forschungsethik:

eingeschrankt autonomiefahige Personengruppen —
(z. B. Belmont Report (1979), CIOMS-Guidelines (1982),
Deklaration von Helsinki (ab 2000))
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Aktueller Vulnerabilitatsdiskurs

Gepragt von doppeltem Vulnerabilitatsverstandnis:

Conditio humana / Grundverletzlichkeit +
spezielle, kontextabhangige Vulnerabilitat

So z. B. bei Fineman 2008, Hurst 2008, Lange et al. 2013, Mackenzie 2014,
Martin et al. 2014, Ten Have 2016.
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Spezifische Vulnerabilitat

Vulnerabilitat wird im Folgenden als erh6hte Wahrscheinlichkeit verstanden,
Innerhalb eines bestimmten Kontextes Schaden oder Nachteile zu erleiden
(vgl. Hurst 2008: 195; vgl. Ten Have 2016: 8, 14).
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Potentialitat von Vulnerabilitat

\Vulnerabilitat’ als die Moglichkeit, Schaden / Nachteile / Erschwernisse zu
erfahren (vgl. Ten Have 2016: 8, 14)

— moglicher Eintritt negativer Erfahrungen
— lasst Spielraum fur schutzende Eingriffe
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Anwendung im KUSS-Projekt

Lunas Konzept der ,,layers of vulnerability” (2009: 123).

 Uberschneidung verschiedener Schichten mdglich (vgl. 2009: 124)
« kontextabhangiges Auftreten der Schichten (vgl. 2009: 129)

— hilfreich zur feineren Analyse konkreter Anwendungsfalle =
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Mogliche Schichten von Vulnerabilitat

Z. B.

« geographische Verflugbarkeit bzw. schwere Erreichbarkeit der
Versorgungsangebote

 fehlende Betreuungsangebote fir Angehdrige

 soziokulturelle und sprachliche Missverstandnisse zwischen Behandelnden bzw.
Pflegenden und Patient*innen —

« Unkenntnis oder Fehlinformation tGber Bedarfe und Leistungen
(vgl. Ruger 2010: 151).
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Mogliche Hilfsangebote

Kinderbetreuung, Haushaltshilfen, bezahlte Taxifahrten in die Klinik
Selbsthilfegruppen
Psychoedukative Kurse, z. B. der Krebsgesellschaften
Hospizdienste / SAPV
Pflegedienste
Fachberatungsstellen (Versicherungen / Finanzen / Wohnungen)
Kulturmittler*innen und Dolmetscher*innen
Psychoonkolog*innen, ambulant +stationéar
Lebensberatungsstellen
Psycholog*innen, Padagog*innen / Sozialpadagog*innen
Sozialdienste, Sozialberatung
Gesetzliche Betreuer*innen

vgl. Ruger 2010: 152
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Risiken

Neue Vulnerabilitatsschichten durch Anwendung des KUSS-Fragebogens
maoglich (vgl. Mackenzie et. al. 2014: 9)

Stigmatisierung, Verantwortungsverschiebung (vgl. Johnsen et al. 2022: 904-905).
Datenschutzbedenken (vgl. Hamity et al. 2018: 3; vgl. Gottlieb et al. 2014: e1612).

falsche Erwartungen (vgl. Garg et al. 2016: 813) =
(Zeit-)Druck und negativer Stress bei der Arbeit (vgl. Tallon et al. 2017: 54)
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Risiken

Wie muss das Screening-Instrument in die Praxis implementiert werden, um
neue Vulnerabilitaten zu vermeiden?

* partizipativ
* transparent
« adaquate Mittel und Wissen missen vorhanden sein —
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Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit!
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Soziale Vulnerabilitit am Beispiel der Krebstherapie

Sollen lebensweltliche Faktoren bei Therapieentscheidungen
beriicksichtigt werden?

Christine Mainka * Anne Letsch + Claudia Schmalz - Claudia Bozzaro
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