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EDITORIAL

Sehr geehrte Leserinnen, sehr geehrte Leser,

als Schriftleitung freue ich mich, Ihnen die erste Zeitschrift,On-
kologische Pflege” des neuen Jahres vorstellen zu dirfen. Viel-
leicht haben Sie es schon bemerkt: Wir haben den Titel etwas
verandert. Uns war es wichtig, die Worte Onkologische Pflege
mehr ins Zentrum zu riicken, deshalb haben wir uns entschlos-
sen, das Wort Forum zu streichen.

Mittlerweile im 4. Jahrgang hat sich unsere Fachzeitschrift zu
einer festen GroBe in der Pflegelandschaft entwickelt und ist
weit mehr als nur ein ,Forum®. Wir hoffen, die Anderung findet
Ilhre Zustimmung.

Das Thema Kommunikation ist einer der beiden Schwerpunkte
dieser Ausgabe. Die Kommunikation mit dem Patienten nimmt
einen grof3en Stellenwert in der professionellen onkologischen
Pflege ein. Und dennoch ist sie tagtdglich neu eine Herausfor-
derung fiir uns. Sei es im Rahmen der Beratung von Patienten
mit onkologischen Erkrankungen und deren Angehdrigen,
oder als besondere Herausforderung, wenn Patienten einen
Migrationshintergrund haben und von anderen kulturellen
Einflissen gepragt sind.

Diverse Experten werden lhnen in dieser Ausgabe mit ihrer
Fachexpertise Anregungen geben und von ihrer Arbeit berich-
ten. Es freut uns besonders, dass auch die Betroffenen, vertre-
ten durch eine Patientenorganisation, in einem ausfiihrlichen
Interview zu Wort kommen.

Der zweite Schwerpunkt ist eng an eine professionelle Kom-
munikation gebunden: die psychosoziale Betreuung von
onkologischen Patienten. Sie werden sowohl etwas zu den
Grundlagen der psychoonkologischen Betreuung von Patien-

ten als auch zu den Besonderheiten der Betreuung von padia-
trischen Patienten erfahren. Ebenso wie das Internet in der Be-
ratung eingesetzt werden kann. Ziel ist es, die interdisziplindre
Zusammenarbeit zu starken — zum Wohle unserer Patienten.

Im Fortbildungsteil stellen wir lhnen das Krankheitsbild mul-
tiples Myelom genauer vor. Ebenso werden wir lhnen wie ge-
wohnt ein Medikament sowie eine Nebenwirkung differenziert
darstellen.

Zu guter Letzt nutzen wir die Gelegenheit und berichten lhnen
auf Seite 6 und 7 vom 31. Deutschen Krebskongress. Fir alle
diejenigen, die dieses Jahr nicht in Berlin sein konnten, bieten
wir eine kurze Zusammenfassung des Kongresses und infor-
mieren Sie Uber die Mitgliederversammlung und die Wahlen
zum KOK Vorstand und Beirat.

Im Namen der Schriftleitung und des Herausgeberteams wiin-
sche ich Ihnen eine interessante und informative Lektire.

Bitte sprechen Sie uns an, wenn Sie das ein oder andere Thema
vertiefen oder uns eine Riickmeldung zur Zeitschrift Onkolo-
gische Pflege geben wollen.

ez

Mirko Laux
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Kerstin Paradies

Sprecherin des Vorstands
paradies@kok-krebsgesellschaft.de

Vorstand aktuell

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

2013 liegt hinter uns. Ein ereignisreiches Jahr, welches uns
u. a. nach monatelangen Koalitionsverhandlungen eine neue
Bundesregierung und damit einen Wechsel im Gesundheits-
ministerium beschert hat. Der neue Minister wird sich mit alt-
bekannten Problemen auseinandersetzen missen und ebenso
wie seine Vorgdnger, unabhangig von der politischen Couleur,
mit der Knappheit der Kassen zu kampfen haben.

Die KOK ist dabei, den konstruktiven Dialog aufzunehmen.
Nachdem nun des PNG (Gesetz zur Neuausrichtung der Pflege-
versicherung) vollstandig in Kraft getreten ist, muss es seitens
des Gesetzgebers weitergehen. Die Probleme liegen auf dem
Tisch, werden sich aber nicht 16sen lassen, wenn man sie ledig-
lich immer wieder diskutiert.

Wir als Fachgesellschaft engagieren uns, wie ja bekannt ist,
nicht nur national fiir die onkologische Pflege und ihre Mit-
glieder, sondern zusatzlich intensiv auf europdischer Ebene,
u. a. im Rahmen der Mitgliedschaft bei der European Oncolo-
gy Nursing Society (EONS) mit Sitz in Brissel. Die KOK ist u. a.
durch einen Sitz im Beirat fest in die Arbeit der EONS einge-
bunden. Es gibt auf der einen Seite signifikante Unterschiede
bei der Ausbildung und beim Flihren von Berufsbezeichnun-
gen, auf der anderen Seite aber den Arbeitsalltag, der sich im
Vergleich nicht wesentlich unterscheidet — hohe Arbeitsbelas-
tung, Uberbinden von Verantwortung, keine leistungsgerech-
te Vergutung.

© W. ZUCKSCHWERDT VERLAG MUNCHEN

Anlasslich der letzten gemeinsamen Arbeitssitzung des EONS-
Vorstands und -Beirats in Porto Ende November 2013 wurde
bekraftigt, den Druck auf EU-Ebene auf die Politik und damit
auf die wesentlichen Meinungsbildner und Entscheidungstra-
ger weiter zu verstdrken. Patienten und Angehdrige erwarten
schon ldngst von der onkologischen Pflegekraft eine professi-
onelle und kompetente Betreuung.

Somit gilt es — ein nicht neues Thema - die erforderlichen
Grundlagen und Voraussetzungen zu schaffen. Initiativen,
Arbeitskreise, Gesprachsrunden etc. haben nur dann einen
Sinn, wenn sie auch zielfiihrend sind und ihre Resultate auch
tatsachlich und zeitnah umgesetzt werden. Daher gilt es, alle
verfligbaren Ressourcen zu nutzen, ohne zu grof3e Rucksicht,
ob man hier und dort anecken kdnnte.

In diesem Sinne gehen wir als KOK offensiv in das Jahr 2014.
Wiinschen wir uns gemeinsam Erfolg und ein gutes Jahr 2014.

lhre

/
N A

L .

g

R oMeny

Kerstin Paradies



Susanne Singer

Sprecherin des Vorstands der PSO
www.pso-ag.de

DKG aktuell

Die Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie (PSO)

Die,ArbeitsgemeinschaftfiirPsychoonkologieinder Deutschen
Krebsgesellschaft eV (PSO), gegriindet vor 25 Jahren beim
19. Deutschen Krebskongress, setzt sich dafir ein, dass psycho-
soziale Aspekte bei malignen Erkrankungen mehr Beachtung
finden, und zwar in allen Bereichen, in Forschung, Klinik und
Weiterbildung. Auch die Beratung politischer Entscheidungs-
trager ist ein wichtiges Anliegen der Arbeitsgemeinschaft.

Die Mitglieder der PSO kommen aus verschiedenen Berufen
und Arbeitsfeldern. Dies scharft den interdisziplindren Blick
und verbessert die gemeinschaftliche Arbeit in Forschung und
Praxis. Eine Mitgliederbefragung im Jahr 2012 ergab, dass in
der PSO vor allem Psychologlnnen und Arztinnen vertreten
sind, aber auch Sozialpddagoglnnen, Sozialarbeiterlnnen, Pfle-
gende, Theologlnnen, Kunsttherapeutinnen und Soziologln-
nen. Sie alle treffen sich wahrend der jahrlich stattfindenden
Tagungen, auf denen aktuelle Studienergebnisse vorgestellt
und diskutiert, aber auch Fragen der Versorgungspraxis be-
sprochen werden.

Gemeinsam mit der KOK setzt sich die PSO fiir eine patienten-
orientierte Medizin ein und hat wesentlich zu deren Entwick-
lung innerhalb der Onkologie beigetragen. Von Beginn an
war es Ziel der PSO, die Psychoonkologie als wissenschaftliche
Fachdisziplin zu etablieren und in die Onkologie zu integrieren.

Mittlerweile ist die Psychoonkologie auf dem Deutschen
Krebskongress mit vielen Symposien und Veranstaltungen
vertreten, die regelmafig starken Zuspruch finden, auch von
primar somatisch titigen Arztinnen und von Pflegenden.

Die Integration psychosozialer Aspekte in die Onkologie zeigt
sich darliber hinaus daran, dass die PSO an mehr als 30 inter-
disziplindren S3-Leitlinien aktiv beteiligt ist und dass in den Er-
hebungsbdgen fir die Zertifizierung von Organkrebszentren
psychosoziale Aspekte jeweils explizit benannt sind.

Die PSO versteht sich nicht nur als wissenschaftliche Fachge-
sellschaft, sondern ist auch im gesundheits- und fachpoliti-
schen Bereich aktiv, zum Beispiel bei der Erarbeitung des Nati-
onalen Krebsplans des Bundesministeriums fir Gesundheit im
Bereich der Verbesserung der psychosozialen Versorgung und
der Patientenorientierung.

Weitere Informationen zur PSO finden Sie auf unserer Home-

page www.pso-ag.de. Wir freuen uns tber Ihr Interesse.

Susanne Singer

ONKOLOGISCHE PFLEGE 1, MARZ 2014 5
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31. Deutscher Krebskongress in Berlin - fiir die
onkologische Pflege in Deutschland ein grofler Erfolg

Vom 19. bis 22. Februar fand der Deutsche Krebskongress in
Berlin statt. Unter dem Motto ,Intelligente Konzepte in der
Onkologie (iKon)” haben sich die Veranstalter auf drei Heraus-
forderungen konzentriert, mit denen sich die Krebsmedizin
(und Pflege) zurzeit beschaftigen: Individualisierung, Interdis-
ziplinaritat und Innovation. Zum ersten Mal fand der Kongress
in Kooperation und unter der Schirmherrschaft zweier bedeu-
tender Organisationen statt: der Deutschen Krebsgesellschaft
und der Deutschen Krebshilfe. Dieses Blindnis hat sich das Ziel
,Gemeinsam wirken — Expertise blindeln” gesetzt und dazu
aufgerufen, sich interdisziplindr auszutauschen und sich den
Herausforderungen der Zukunft zu stellen, hin zu einer opti-
malen, individualisierten und finanzierbaren Krebsmedizin.

In der gut besuchten Eréffnungsveranstaltung standen des-
halb die drei oben genannten Themenbereiche im Vorder-
grund. Der Kongressprdsident Prof. Dr. M. Hallek erlauterte
anschaulich die Herausforderungen bei der Behandlung von
Menschen mit Krebserkrankungen. Prof. Dr. W. Schmiegel fir
die DKG und Dr. F. Pleitgen fiir die DKH stellten die gemein-
samen Bemiihungen beider Organisationen fiir eine zukunfts-
orientierte und individualisierte Krebstherapie in den Fokus
ihrer Eroffnungsreden. Frau Widmann-Mauz, Parlamentarische
Staatssekretdrin beim Bundesministerium fiir Gesundheit, hielt
eine von groBem Beifall begleitete Rede, in der sie den Teilneh-
merlnnen die Schwerpunkte der Regierung vorstellte. Unter
anderem will die Regierung einen Innovationsfond einrichten,
um innovative Projekte zur Verbesserung der onkologischen
Versorgung zu unterstiitzen. Sie machte deutlich: Jede Krebs-
erkrankung steht fiir ein Einzelschicksal, dem individuell und
fachkompetent begegnet werden muss. Besonders ist hervor-
zuheben, dass sie die einzige Rednerin der Eréffnungsveran-
staltung war, die auch die Bedeutung der Pflege im Rahmen
der onkologischen Versorgung hervorgehoben hat. Es bleibt
abzuwarten, wie die Regierung nun ihre Versprechen wahr
macht. Beim parlamentarischen Abend war auch Bundesge-
sundheitsminister Hermann Gréhe anwesend. Er betonte in
seiner Rede die besondere Bedeutung der Pflege im interdis-
ziplindren Kontext und versprach auch unserer Berufsgruppe
eine entsprechende politische Unterstitzung.

Die KOK auf dem 31. Deutschen Krebskongress

Zum ersten Mal fanden die Sitzungen der Pflege nicht mehr
in einem separaten Programm statt, sondern waren ins wis-
senschaftliche Programm integriert. Insgesamt waren 1069
Pflegefachkrafte und Medizinische Fachangestellte zum DKK
angemeldet. Gut 350 bis 400 Besucher nahmen jeweils an den

© W. ZUCKSCHWERDT VERLAG MUNCHEN

Sitzungen mit diversen Schwerpunkthemen aus der onkolo-
gischen Pflege teil. Auch wenn die Verantwortlichen der KOK
aufgrund der Erfahrungen der vergangenen Jahre einen noch
groBeren Saal organisiert hatten, warteten mitunter aufgrund
der Gberfillten Raume Teilnehmerlnnen vergeblich auf Einlass.
Symptommanagement, sektorenibergreifende Versorgung,
orale Antitumortherapien, der dltere Patient in der Onkologie,
Best of Oncology Familiy Health Care oder Best of Patient-
centered Care waren nur einige Sitzungen, die im Raum Paris 2
einen sehr hohen Zulauf hatten. Gerade bei der vollig Gberfill-
ten Sitzung zur oralen Antitumortherapie wurde sehr deutlich,
dass nicht nur Pflegende, sondern auch viele Arzte und Vertre-
ter der Pharmaindustrie grof3es Interesse an den Projekten der
onkologischen Pflege hatten.

In den insgesamt sechs Sitzungen der onkologischen Pflege
referierten neben namhaften Pflegewissenschaftlern auch
hochkompetente Pflegepraktiker. Ebenso kamen Patienten
und Angehorige von Patienten zu Wort, die wiederholt die
hohe Fachkompetenz und die gute professionelle Betreuung
durch Pflegende in der Onkologie betonten.

Ein besonderes Highlight war der Vortrag von Frau Anita Mar-
gulies aus der Schweiz. Sie ist vielen onkologisch Pflegenden
nicht nur als Herausgeberin des Fachbuches ,Onkologische
Krankenpflege” ein Begriff, sondern auch durch ihren europa-
weiten Einsatz fiir die Anerkennung der onkologische Pflege.

In vielen Gesprachen rund um die Sitzungen wurde der KOK
viel positive Resonanz fiir die gelungenen Veranstaltungen
entgegengebracht. Vereinzelt wurde aber auch angemerkt,
dass es zu wenige Veranstaltungen gab.

Der KOK-Stand war dieses Jahr in der Kommunikationshalle
sehr gut platziert, sodass es viele interessante Begegnungen
gab. So konnten in den drei Tagen 12 neue Mitglieder gewor-
ben und auch fir die Fachzeitschrift Onkologische Pflege neue
Abonnenten gewonnen werden.

Mitgliederversammlung, Neuwahl Vorstand und
Beirat KOK

Wie Ublich fand im Rahmen des DKK am 20. Februar 2014 die
Mitgliederversammlung der KOK statt. Rund 60 Mitglieder
nahmen an der Sitzung teil. Herr Daniel Wecht, stellvertreten-
der Sprecher des KOK-Vorstands, begriilte die Anwesenden.
Frau Paradies, Sprecherin der KOK, prasentierte danach den
Finanzbericht der KOK und einen Kurzbericht tber die Arbeit



Verabschiedet wurden: Herr Klein, Herr Reif,
Herr Wylegalla (von links nach rechts). Es
fehlen: Herr vom Hagen und Frau Weisse.

Neuer Vorstand (V) und Beirat (B) der KOK: Frau Grof8e Lackmann (B), Herr Jahn (B), Frau Friedrich
(B), Herr Laux (B), Herr Wecht (V), Frau Ritterbusch (V), Frau Knétgen (B), Frau Paradies (V) (von

links nach rechts). Es fehlt: Frau Kirchhofer (B) .

der KOK der vergangenen 2 Jahre. Aktuell hat die KOK 1532
Mitglieder und ist damit eine der groBten Arbeitsgruppen
der DKG. Sie stellte das grof3e ehrenamtliche Engagement der
Vorstands- und Beiratsmitglieder in den Fokus ihrer Rede und
dankte allen Beteiligten fiir ihr Engagement. Danach wurden
der Vorstand und Beirat entlastet.

AnschlieBend moderierte Frau Bodenmiiller-Kroll — Griin-
dungsmitglied der KOK vor 26 Jahren - die Wahl des Beirates
und des Vorstandes. Zum ersten Mal wurde per Briefwahl ge-
wahlt. Zu Beginn der Wahlverkiindung verabschiedete Frau
Bodenmiiller-Kroll die Mitglieder des Vorstands, Frau Isolde
Weisse (Stuttgart), und des Beirats, Herrn Christian Wylegalla
(Freiburg) und Herrn Tobias Klein (Hamburg), die nicht mehr
zur Wahl angetreten waren, und dankte ihnen fiir ihre kon-
struktive Mitarbeit.

Frau Schéfer, Sprecherin der Wahlkommission (Frau Schafer,
Ulrike Kénig und Earl May), verkiindete dann das Wahlergeb-
nis: Insgesamt wurden 410 Wahlzettel abgegeben, 409 konn-
ten berlicksichtigt werden. Mit grof3er Mehrheit wurde Frau
Kerstin Paradies (Hamburg) wieder in den Vorstand gewadhlt,
ebenso Herr Daniel Wecht (Marburg). Neu im Vorstand ist Frau
Ulrike Ritterbusch (Essen). Nach einer kurzen Besprechung ver-
kiindete dann der neu gewahlte Vorstand, dass Frau Paradies
auch weiterhin als Vorstandssprecherin die Belange der KOK
vertreten wird.

Im Anschluss wurde das Wahlergebnis des Beirats mitgeteilt.
Mirko Laux wurde als einziges Beiratsmitglied wiedergewdhlt.

Zudem wurden funf neue Beiratsmitglieder gewahlt, die nun
gemeinsam mit dem Vorstand ihre Arbeit aufnehmen (siehe
Bild). Alle gewéhlten Vorstande und Beiratsmitglieder nahmen
die Wahl an. Nach der Wahl verabschiedete Frau Bodenmdiller-
Kroll Herrn Prof. Dr. Karl Reif (Bochum) und Herrn Uwe vom
Hagen (Berlin), die nicht wiedergewahlt wurden. Sie dankte
beiden fiir ihr Engagement und wies darauf hin, dass beide,
ebenso wie Herr Wylegalla und Herr Klein, fiir spezielle Aufga-
ben auch weiterhin fir die KOK tatig sein kdnnen.

Auf der Mitgliederversammlung stellte Herr Wylegalla den
Mitgliedern kurz aktuelle Informationen zur Fachzeitschrift der
KOK vor (zurzeit 410 Abonnenten). Er bedankte sich im Namen
der Schriftleitung (Laux, Paradies, Wylegalla) bei Frau Dr. Anne
Gloggler vom Zuckschwerdt Verlag fir ihren unermidlichen
Einsatz und ihre Unterstiitzung als Redaktionsleiterin.

Frau Paradies beendete die Mitgliederversammlung und rief
alle Mitglieder der KOK dazu auf, sich aktiv bei der Weiterent-
wicklung der onkologischen Pflege in Deutschland einzubrin-
gen.

Bei Interesse erhalten Sie unter dkk.conference2web.com kos-
tenlos Zugang zu allen Vortragen und Posterprasentationen. ll

Mirko Laux

laux@kok-krebsgesellschaft.de
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Susanne Hillmann

Klinikum rechts der Isar, Miinchen

Angehorige onkologischer Patienten

Leben ist,
was uns zustoft,
wahrend wir uns
etwas ganz anderes
vorgenommen haben.
Henry Miller

Wer ist Angehdriger? Bei dieser Frage denken wir in erster Linie
an die Menschen, die durch Familienbande mit dem Patienten
verbunden sind. Doch Angehdrige sind weitaus mehr, es sind
all' die Menschen, die in Liebe und Freundschaft dem Betrof-
fenen ,angehdren’, sich ihm zugehoérig fiihlen, ohne dass Ver-
wandtschaft oder Heirat sie verbinden muss. Die Palliativbewe-
gung bezeichnet sie deshalb sehr zutreffend als ,Zugehorige”
und driickt damit deutlich die Mitbetroffenheit an der veran-

derten Lebenssituation mit all' ihren Folgen aus.

Die Diagnose einer Tumorerkrankung hat haufig einen Schock-
zustand zur Folge, besonders wenn die Krankheit unvermit-
telt kommt, die Betroffenen noch im aktiven Lebensprozess
stehen oder Kinder zu versorgen sind. Das bisherige Leben
sagt STOP. Es hort auf, sich unseren Wiinschen zu fligen, die
Zukunft scheint verschwunden, eine Schwere legt sich auf die
gegenwartige Situation und erzeugt einen Zustand der Ohn-
macht und des Ausgeliefert-Seins. Der Mensch ist bis in seinen
Wesenskern betroffen. Das Leben gerat in eine bedrohliche
Schieflage, die Wahrnehmung ist stark eingeschrankt und die
Betroffenen erleben sich hdufig einem emotionalen Tsunami
ausgesetzt. Diese Zustandsbeschreibung trifft sicher nicht nur
auf Menschen zu, die mit der Diagnose einer Tumorerkrankung
leben miissen, doch gerade in diesem Bereich wird die Frage
nach der Endlichkeit des Lebens schnell zur ganz personlichen
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Wirklichkeit, ob berechtigt oder nicht, und sie betrifft glei-
chermallen all' diejenigen, die sich den Betroffenen zugehdrig
fuhlen. Im Laufe der folgenden Behandlung kommt es in der
Regel bei den Patienten zu einer Beruhigung der emotionalen
Erschiitterung, jedoch bleibt die Diagnose allgegenwartig. Es
fuihlt sich an, wie ein Leben mit einem Feind im Dunklen: Man
weild nicht, wann er wieder angreift.

Die Angehorigen und ihre Bediirfnisse

Angehdrige sind in ihrer personlichen Eigenart so unterschied-
lich wie die Patienten. In ihrer Mitbetroffenheit erleben sie sich
hilflos am Rande des Geschehens stehend. lhr emotionaler Zu-
stand bewegt sich zwischen Zuversicht und bésen Ahnungen
- die ganze Bandbreite von Verlustangsten und Hoffnungsmo-
menten wird durchlebt. Auch sie stehen unter Schock, sind von
einer bestimmten und unbestimmten Gefahr ergriffen, einem
Zustand, der unheimlich, irritierend und verunsichernd ist. Ver-
gangenes ist vorbei und die Zukunft ungewiss. Sie befinden
sich in einem Lebensiibergang, ein wahrhaft schmerzlicher
Prozess. Auf dhnliche Weise erleben es fast alle Angehdrigen,
nur die Reaktionen darauf sind sehr unterschiedlich und die
Bewaltigungsstrategien vielfaltig und unberechenbar. Man-
che Angehdrige sind fordernd, manche sprachlos, Giberredse-
lig, manche anklagend, wollen tUber den Behandlungsablauf
genau informiert werden (was teilweise ihr gutes Recht ist),
bei manchen ist die Wahrnehmung eingeschrankt und Infor-
mationen kommen nicht an, was zu erneuten Irritationen und
Schuldzuweisungen fiihren kann. Doch es gibt auch Angeho-
rige, die ganz anders sind - kooperativ und verstandnisvoll,
einfach wunderbar!
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Zusammenfassung und Schliisselworter Summary and Keywords

Angehdrige onkologischer Patienten

Angehorige sind Personen, die in einem engen familidren oder per-
sonlichen Verhéltnis zu den Patienten stehen. So sind nicht nur die
Patienten von der Diagnose einer onkologischen Erkrankung betrof-
fen, sondern ebenso die Angehdrigen. In dieser Arbeit soll unter-
sucht werden, wie der oft traumatisch veranderten Lebenssituation
der Betroffenen im Arbeitsalltag hilfreich begegnet werden kann.

DOI 10.4486/j.fop.2014.01.04

Relatives and Friends of Oncological Patients

Relatives and friends are persons, who are standing in a close family or
personal relation with the patient. Thus it's not only the patient who is
affected by the diagnosis of an oncological disease but also the persons
close to the patient. This article explores how the often traumatic change
in the living situation of those affected can be addressed helpful on the
job.

Angehdrige - Onkologische Erkrankung - Lebenssituation

Relatives and Friends - Oncological Disease - Living Situation

Im Arbeitsalltag erleben wir eine Fiille verschiedener, teilweise
extremer Verhaltensweisen, die uns herausfordern und unsere
Geduld auf eine harte Probe stellen. Angehdrige zeigen uns,
dass sie nicht vergessen werden wollen, dass sie dazu gehoren.
Angehérige betreiben auf ihre Weise ein Uberlebenstraining,
denn fir die Betroffenen wird gesorgt und wer sorgt flr sie?
Sind sie nicht ebenso betroffen? Das stimmt nur allzu sehr und
aus der Betroffenheit entsteht oft die Sehnsucht nach Gebor-
genheit und Zuwendung. Mitarbeiter im stationdren Bereich
wie auch in den Ambulanzen bzw. im ambulanten Dienst
klagen sich zuweilen gegenseitig ihr Leid: ,Wieviel einfacher
ware die Arbeit, wenn es keine Angehdrigen gabe.” Doch nach
einem kurzen Innehalten taucht sofort das Bild der eigenen
Angehdrigen auf und sie iberlegen gemeinsam, dass sie sich
genauso verhalten wirden, wahrscheinlich noch schlimmer
und es wird klar: wir alle sind auch Angehorige.

Hilfreiche Unterstiitzung der Angehérigen

Es ist keine Frage: auch Angehdrige brauchen Begleitung und
stiitzende Gesprache. Wie aber kann das geleistet werden bei
den taglichen Anforderungen, die an die Mitarbeiter gestellt
werden? Niemand von uns arbeitet in einer Schonzone. Das
Zeitfenster wird von Jahr zu Jahr enger, die Personalsituation
angespannter und der Arbeitsplatz ist kein Ort, wo Léwe und
Lamm selig nebeneinander lagern. Unsere Vorstellungen tber
eine umfassende und sicher auch notwendige Begleitung von
Angehorigen und die Realitdt klaffen oft weit auseinander.
Trotzdem muss versucht werden, auch den Beddrfnissen der
Angehdrigen entgegenzukommen. In den vielen Jahren mei-
ner Tatigkeit als evangelische Krankenhausseelsorgerin am
Klinikum rechts der Isar in Miinchen habe ich gerade in den
letzten Jahren verstérkt die Erfahrung gemacht, wie wichtig
die Rolle der Angehorigen im Behandlungsprozess ist, wie not-
wendig und auch hilfreich ihre Anwesenheit fiir die Patienten
ist. Doch ich erlebe auch die starke Anspruchshaltung dem be-
handelnden Personal gegeniiber.

Unsere Arbeit sollte und muss von dem Leitgedanken be-
stimmt sein:,Was ist unter unseren Bedingungen hier und jetzt
moglich und nétig?”

Wichtig erscheint mir dabei zuallererst, dass das begleitende
Team einen strukturierten Rahmen festlegt, wo Gesprache und
Begegnungen stattfinden kénnen. In der Regel sind Angeho-
rige dankbar fiir klare Strukturen, denn sie helfen ihnen, die
Wogen der inneren Erschiitterungen etwas zu glatten. Verlass-
liche Rahmenbedingungen schiitzen auch das Personal davor,
in unlibersichtliche Beziehungskonflikte verwickelt zu werden,
die vom Personal nicht geldst werden kdnnen und die leicht zu
einer Einflugschneise werden, wo uns unsere eigenen Gefiihle
einen Streich spielen — gerade, weil wir auch Angehdrige sind.
Daher ist es nutzlich, sich von Zeit zu Zeit zu vergegenwarti-

gen, dass wir eine Dienstleistung fir hilfsbedirftige Fremde
erbringen und es zu unseren Aufgaben gehort, in Konfliktsitu-
ationen die Ubersicht nicht zu verlieren.

Die Hilflosigkeit erzeugt bei vielen Mitbetroffenen ein starkes
Mitteilungsbedirfnis. In ihrer Erschiitterung erscheint es ihnen
gerade am Anfang gar nicht moglich, sich auf die neue Lebens-
situation einzustellen. Sie verlangen Zeit und Zuwendung, um
uns ihre Geschichten zu erzdhlen. Das stellt uns vor grof3e He-
rausforderungen, da das Zeitpolster zu einem taglichen Pro-
blem geworden ist und wir den Spagat zu leisten haben, sie
trotzdem nicht zu Gbergehen. Zu meinen wesentlichen Erfah-
rungen gehdrt es, dass es nicht die Menge der Zeit ist, sondern
die Art und Weise, wie wir uns Betroffenen zuwenden. Zu den
wichtigsten Voraussetzungen zahlt, dass die Gesprache auf
Augenhdéhe stattfinden, also nicht zwischen Tir und Angel. Es
lohnt sich, sich fir eine kleine Weile Zeit zu nehmen, um We-
sentliches auszutauschen. Ein intensives Gesprach gerade am
Anfang hat meist ein positives Echo und erzeugt Verstandnis
fur die Méglichkeiten des begleitenden Personals. Hiiten je-
doch sollten wir uns vor falschen Versprechungen, wie z. B:,,Sie
kdnnen uns jederzeit fragen’, oder ,Sie konnen jederzeit anru-
fen! Jederzeit haben wir keine Zeit und es erscheint mir an-
gebrachter, einen moglichen Zeitpunkt zu bestimmen, worauf
sich alle Beteiligten einstellen kdnnen. In einem derart struktu-
rierten Klima ergeben sich weniger Reibungsflachen, die An-
gehdrigen fiihlen sich mehr,zugehérig’ und sind eher bereit,
sich dem Stationsgeschehen gegentiber verantwortlich zu ver-
halten. Weil sie eine schwere Last tragen und ein angemesse-
ner Umgang mit der neuen belastenden Lebenssituation noch
nicht mdoglich ist, erscheinen sie uns oft als ,lastig”. Doch wir
sollten stets bemiiht sein, ihnen — wenn moglich — etwas von
dieser Last zu nehmen.

Kommunikation ist ein Zauberwort der modernen Zeit. Wir alle
haben in unseren Ausbildungen viel Gber die verschiedenen
Formen der Kommunikation gelernt, ich denke nicht, dass ich
sie hier aufzdhlen muss. Viel wichtiger erscheint mir, einige
Hinweise zu geben, wie in zeitlich angespannten Arbeitssitu-
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ationen, die von Stress gekennzeichnet sind, Kommunikation
maoglich sein kann. Wenn z. B. Angehérige uns ihre Geschich-
ten erzahlen, ihren Kummer vor uns ausbreiten, macht es we-
nig Sinn, wenn wir uns auf die Inhalte der Geschichten kon-
zentrieren. Es hilft oft mehr, wenn wir einfach nur zuhéren und
versuchen die Situation zu beschreiben. Mit einfachen und
schlichten Worten:

B Ich verstehe sehr gut, dass das jetzt eine ganz schwere Zeit
fur Sie ist.

B Das ist sicher ein grof3er Schmerz fir Sie.

B Zu verstehen ist das alles ja gar nicht.

B Auch mir fehlen da die Worte.

B Wie soll man sich da so schnell zurechtfinden?

M Ich Gberlege mir gerade, was Ihnen da helfen wiirde.

Auf den ersten Blick erscheinen diese Worte sehr banal, wenig
professionell, doch das tduscht, wie die Praxis zeigt. Bei dieser
Beschreibung der emotionalen Befindlichkeit sprechen wir von
einer situationsgerechten Wahrnehmung. Die Betroffenen fiih-
len sich ernst genommen und fangen an, nach neuen Wegen zu
suchen. Es entspricht meiner Erfahrung in der Arbeit mit Ange-
hérigen onkologisch erkrankter Patienten - es gelingt sehr oft,
manchmal auch nicht, aber es ist immer einen Versuch wert.

Auch ist es ratsam, schon friihzeitig ermutigend darauf hin-
zuweisen, welche Mdglichkeiten an Betreuungsangeboten
vorhanden sind, die auch von Angehérigen in Anspruch ge-
nommen werden kdnnen, z.B. Psychoonkologische Beratungs-
stellen, Selbsthilfegruppen, Seelsorge und Krebsgesellschaften.

Entwicklung neuer Lebensqualitat

Der Begriff der Lebensqualitat spielt in der Behandlung on-
kologischer Erkrankungen sowie in der Palliativmedizin eine
herausragende Rolle, doch nicht nur dort. Seit den 1970er-
Jahren hat sich die Frage: ,Was ist Lebensqualitdt?” fest im ge-
sellschaftlichen Bewusstsein verankert und wurde nicht nur
in der Medizin, sondern auch in der Philosophie, der Religi-
on, der Wirtschaft und der Politik grundlegend diskutiert. Die
Einschatzung findet nach sehr subjektiven Kriterien statt und
wird Ublicherweise nach dem Grad des Wohlbefindens eines
Menschen oder einer Gruppe beschrieben. Die WHO hat den
Begriff wie folgt definiert:

,Lebensqualitat ist die subjektive Wahrnehmung einer Person
Uber ihre Stellung im Leben in Relation zur Kultur und den
Wertsystemen, in denen sie lebt, und in Bezug auf ihre Ziele,
Erwartungen, Standards und Anliegen/”

Bei unseren unterschiedlichen Menschenbildern, der eigenen
Befindlichkeit, den Fragen nach dem Sinn und der Sinnfindung
im Leben ist es nur zu versténdlich, dass die Frage nach der
Lebensqualitat eine ganz personliche ist und sich im Laufe des
Lebens immer wieder dndert.
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Wenn wir Angehdrigen die Frage nach der Lebensqualitat
stellen, dann ist es mdglich, dass sie sehr ungehalten darauf
reagieren und die eigene Lebensqualitat derzeit vollig in Ab-
rede stellen. Nach der Diagnose flihlen sie sich vom Leben be-
trogen, ihre Plane und Ziele haben sich aufgelost, sie befinden
sich sozusagen in einem luftleeren Raum - das emotionale
Gleichgewicht ist empfindlich gestort und es gehért zu unse-
ren Aufgaben, ordnend einzugreifen. Mit ihnen gemeinsam
sollte klargestellt werden, dass eine onkologische Behandlung
nicht das Ende des Lebens bedeutet, dass das Leben noch,da”
ist, nur nicht mehr wie friher und dass neue Ziele entwickelt
werden missen, wenn es auch schwer ist. Auch im Bereich der
palliativen Chemotherapie ist das Leben noch nicht vorbei und
es kann sehr heilsam sein, mit den Angehdrigen zukiinftige
Ziele zu entwickeln, nach neuen Mdglichkeiten der Alltagsge-
staltung zu suchen, damit das Leben wieder ,in Fluss” kommt.
Es tut gut, wenn wir ihnen dabei die eine oder andere Hilfestel-
lung geben, damit sie sich aus der Erstarrung I6sen und wieder
Einfluss auf das Leben nehmen.

Wenn Angehdrige wieder in der Lage sind, sich Gedanken tiber
eine neue Lebensgestaltung zu machen, verlieren sie einen Teil
ihrer Hilflosigkeit. Es sind die kleinen Dinge, die jetzt groBe Be-
deutung bekommen, die kleinen Unternehmungen, die Spa-
ziergange in der Natur, kulturelle Angebote usw., all das, was
friiher in der atemlosen Betriebsamkeit fast gar nicht moglich
schien. Das Leben erhdlt eine neue und andere Sinnhaftigkeit,
es wird kostbar und ganz gegenwartig in dem Erlebnis, dass
es einmalig ist und wir nur ein einziges auf dieser Welt haben.
Vieles kann noch heil werden, auch wenn eine Heilung nicht
mehr moglich ist.

Zum Schluss noch ein paar Worte in eigener Sache: Ich habe
bewusst oft von WIR gesprochen, ich wollte keine ICH-Bot-
schaften vermitteln. In all' den Jahren meiner Stationsarbeit
habe ich eng mit dem Pflegepersonal zusammengearbeitet,
wir haben viel gemeinsam entwickelt an Ideen und Mdglich-
keiten und voneinander gelernt. So gesehen mdchte ich das
WIR verstanden wissen als ein Zeichen meines Respekts und
der Achtung vor dieser Berufsgruppe. ll
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