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Onkologische Pflege aus

Patientensicht

Der Pflegealltag auf einer onkologischen Station ist keineswegs
leicht. Pflegekréfte missen in der Begegnung mit schwerkran-
ken Menschen immer wieder Nahe und Distanz neu ausbalan-
cieren und sich fragen, wie viel sie tragen, mittragen und ertra-
gen konnen, damit sie nicht selbst Schaden nehmen. Wir als
Vertreter der Selbsthilfe haben Hochachtung vor Menschen,
die sich Tag furr Tag der Herausforderung einer menschenwdir-
digen Pflege stellen. Viele von uns haben wunderbare, hilfsbe-
reite und kompetente Pflege erfahren und dabei auch erlebt,
welchen Belastungen das Pflegepersonal haufig ausgesetzt ist.

Werden wir nun aber gefragt, welche Sicht wir als Krebspati-
enten auf die onkologische Pflege haben, dann gibt es auch
Punkte, bei denen wir Optimierungsbedarf sehen. Dabei ist uns
naturlich bewusst, dass vieles davon haufig schon Ber{icksichti-
gung findet. Und doch wissen wir aus den Riickmeldungen, die
uns erreichen, dass es nicht tGberall der Fall ist. Daher mochten
wir hier nochmals die wichtigsten Punkte zusammenfassen.

Gestiegene Anforderungen an Arzte und Pflege-
krifte

In den vergangenen Jahren ist die medizinische Behandlung
von Menschen mit Krebs immer komplexer, spezialisierter und
aufwendiger geworden. Wahrend die finanziellen Ressourcen
immer knapper werden, steigen die Anforderungen an Arzte
und Pflegekréfte immer weiter. Angestrebt wird ein System, in
dem die richtige Therapieentscheidung, die optimale Versor-
gung und das perfekte Qualitditsmanagement Normalitat ist.

Dieses Bestreben ist flir Menschen mit Krebs sehr wiinschens-
wert. Die Statistiken zeigen es: Insbesondere in Tumorzentren,
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in denen die Anforderungen an die Qualitdt der Versorgung
besonders hoch sind, profitieren die Patienten. Und doch stellt
sich bei den vielen Bemiihungen um die Optimierung aller
Prozesse die Frage, ob dabei nach wie vor der Patient im Mit-
telpunkt steht.

Als Vertreter der Selbsthilfe wird fir uns immer wieder deut-
lich - ob im Gruppenalltag, bei Besuchsdiensten in Kliniken
oder bei Krankenbesuchen zu Hause -, dass Zeit das Kost-
barste ist, was einem kranken Menschen geschenkt werden
kann. Aber genau diese Ressource ist knapp geworden, seit
die Versorgungsabliufe von Okonomen bestimmt werden. Ein
professionelles Zeitmanagement regelt heute die Prozesse im
Krankenhaus, niedergelassene Arzte arbeiten unter Zeitdruck,
Pflegedienste miissen ihre Patienten mit der Stoppuhr ver-
sorgen. Im Rahmen der fortschreitenden Okonomisierung im
Gesundheitswesen wandelt sich das Krankenhaus von einer
Flrsorgeanstalt zu einem Dienstleistungsunternehmen.

Authentische Sorge fiir das Gegeniiber

Doch onkologische Patienten sind in ihrer Not nicht nur auf
eine umfassende und qualitdtsgesicherte medizinische und
pflegerische Versorgung angewiesen, sondern auch auf Empa-
thie im Sinne einer heilenden Beziehung, die keine Dienstleis-
tungsbeziehung, sondern eine Beziehung der authentischen
Sorge flr das Gegeniber ist. Gesprachen, die Zeit erfordern,
kommt dabei eine grof3e Bedeutung zu.

Patienten mochten versorgt werden, ohne das Geflihl zu ha-
ben, fiir Arzte und Pflegende eine Last im Klinikalltag zu sein.
Sie mochten ohne spiirbare Hektik und Eile behandelt werden.
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Zusammenfassung und Schliisselworter Summary and Keywords

Onkologische Pflege aus Patientensicht

Pflegekrafte sind wichtige Bezugspersonen fur Patienten. Sie haben
entscheidenden Anteil daran, den Patienten das Gefiihl zu geben, im
Mittelpunkt aller Bemiihungen zu stehen. Um ihre Aufgaben auch
weiterhin bewaltigen zu kénnen, werden kiinftig neue Pflegemodel-
le gebraucht.

DOI 10.4486/j.fop.2015.02.05

Oncology Nursing from Patients’ Point of View

Nurses are important partners for patients. They have a decisive part in
giving the patients the feeling to be the center of all efforts. New ap-
proaches for medical care are required to enable them to cope with
their tasks also in the future.

Onkologische Pflege - Krebs-Selbsthilfe - Pflegeforschung

Oncology nursing - Cancer self-help - Nursing research in oncology

Sie haben das Bediirfnis, umfassend Uber das, was mit ihnen
geschehen soll oder bereits geschieht, informiert zu werden.
Sie mochten ohne Scheu nachfragen durfen, wenn sie beunru-
higt sind oder etwas noch nicht verstanden haben. Diese Wiin-
sche zu erfiillen, sollte das oberste Gebot der onkologischen
Pflege sein.

Der Patient im Mittelpunkt aller Bemiihungen

Allen professionellen Helfern im Krankenhaus sollte stets be-
wusst sein, dass Patienten in der Akutphase ihrer onkologi-
schen Ersterkrankung, wenn sie noch unter dem Schock der
Diagnose stehen, sich in dieser Grenzsituation ihres Lebens
dem Krankenhauspersonal - ob Arzten oder Pflegenden - voll
und ganz anvertrauen. Sie wiinschen sich eine umfassende
und auch trostliche Betreuung, die Halt und Orientierung gibt.
Allein in der Beachtung der nun folgenden Punkte ergibt sich
fur das Pflegepersonal bereits ein gro3es Potenzial, an der Er-
fullung dieses Wunsches beteiligt zu sein.

Wenn Patienten beschreiben, was sie unter guter Pflege ver-
stehen, dann sagen sie hdufig, dass mit ihr ein Gefiihl von
Wohlbefinden einhergeht, von Vertrauen und der Moglichkeit,
man selbst sein zu konnen. Ist Pflege im Sinne der Patienten
gut, dann kann sie ein Geflihl von innerer Starke vermitteln,
einer Starke, die die Bereitschaft und Kraft mit sich bringt, den
bevorstehenden Behandlungen zuversichtlich entgegenzuse-
hen, auf Heilung zu vertrauen und aktiv an dieser mitzuwirken.

Wie sollte Pflege aussehen, die dieses Gefiihl von Wohlbefin-
den und Stérke hervorruft? Auch wenn es die eng getakteten
Ablaufe im Krankenhaus kaum zulassen, dass die Pflegenden
sich intensiver mit ihren Patienten beschéftigen, so gibt es
doch viele Mdglichkeiten, den Patienten das Gefiihl zu geben,
im Mittelpunkt aller Bemiihungen zu stehen.

Wichtigste Bezugspersonen der Patienten

Pflegekréfte verbringen deutlich mehr Zeit am Bett eines Kran-
ken als jede andere Berufsgruppe. Damit sind sie es, die die
Atmosphdre im Krankenzimmer préagen kdnnen. Zeigen sie
ihren Patienten, dass sie sie kennen, indem sie beispielsweise
die Pflege entsprechend anpassen, tragen sie bereits viel zu
deren Wohlbefinden bei. Dies kann schon durch Kleinigkeiten
geschehen, z. B. indem die Pflegenden die Empfindungen der
Patienten und ihre Bewaltigungsstrategien anerkennen.

Neben den Arzten sind die Pflegenden bedeutende Bezugs-
personen fiir die Patienten. Wenn sie die besonderen Note und
Stimmungen der Patienten wahrnehmen, erkennen, wo etwas
fehlt und dem nachgehen, kdnnen sie fir Patienten wie ein
(Trost-)Pflaster auf einer offenen, schmerzenden Wunde wirken.

Sehr wichtig ist es fiir Patienten, sich in Entscheidungen einbe-
zogen zu fiihlen. Wenn Pflegende die Patienten wie Partner be-
handeln, mit denen sie ihr professionelles Wissen teilen, z. B. er-
kldren, wieso eine Prozedur nétig und was zu erwarten ist, dann

reduzieren sie damit das Gefiihl des Ausgeliefertseins, das Pati-
enten gerade in der Akutphase im Krankenhaus meist haben.

Kommunikative Féhigkeiten sind gefordert

Patienten brauchen eine verstandliche Informationsvermittlung
beziiglich Diagnose, Behandlungsméglichkeiten und Verlauf
der Erkrankung, um Kompetenz entwickeln und an Entschei-
dungen mitwirken zu koénnen. Sie brauchen auBerdem eine
empathische Mitteilung von guten wie schlechten Nachrichten.
Auch der Nationalen Krebsplan (NKP), in dem die Frauenselbst-
hilfe mitarbeitet, beschaftigt sich mit dieser Thematik. In Ziel 12a
heif3t es, dass alle in der onkologischen Versorgung tatigen Leis-
tungserbringer, also auch die Pflegenden, tber die notwendi-
gen kommunikativen Fahigkeiten zu einem addquaten Umgang
mit Krebspatienten und ihren Angehérigen verfiigen sollen.

Diese kommunikativen Kompetenzen kénnen aber weder bei
Arzten noch bei Pflegenden vorausgesetzt werden. Empfohlen
wird vom NKP, entsprechende Module in die grundstandige
Ausbildung sowie Fort- und Weiterbildung zur Verbesserung
der Gesprachskompetenzen aufzunehmen. Auf freiwilliger
Basis werden entsprechende Seminare dieser Art bereits ange-
boten und angenommen. Eine Ist-Analyse der arztlichen und
pflegerischen Aus-, Weiter- und Fortbildung konnte bereits im
Jahr 2012 abgeschlossen werden. Weitere Vorschldage des Gre-
miums sind in Planung oder Umsetzung, so z. B. die Erarbei-
tung einheitlicher Modellcurricula.

Sicherheit schaffen durch Information und
Aufklarung

Wenn Pflegekréfte von Patienten um Aufkldrung zu Inhalten
des Arztgespraches gebeten werden, sollten sie nicht gleich
auf den Arzt zurtick verweisen. Nach dem Schock der Diag-
nose bzw. kurz vor der geplanten Operation sind die meisten
Betroffenen nicht aufnahmefdhig. Informationen, die sie dann
vom Arzt erhalten, kdnnen sie haufig weder verarbeiten noch
abspeichern. Fiir die Patienten ist es in dieser Situation eine
grof3e psychische Entlastung, wenn sich die Pflegekréfte die
Zeit nehmen, um Zusammenhdnge oder Behandlungsablaufe
nochmals zu erkldren.

Viele Patienten sind heute mit PC, iPad bzw. Tablet im Kranken-
haus unterwegs. Hinweise auf gute Informationsquellen wie
zum Beispiel den Krebsinformationsdienst oder das Infonetz
Krebs der Deutschen Krebshilfe kdnnen dann sehr hilfreich
sein. Hier ware es sinnvoll, eine Liste mit geeigneten Informa-
tionsquellen jederzeit zur Hand zu haben. Auf3erdem sollte
das Pflegepersonal Uber qualitdtsgesicherte Informationen in
Printform zu hdufig angesprochenen Themen verfiigen, die bei
Bedarf weitergeben werden kénnen.

Sollten Patienten deutlich den Wunsch duf3ern, tGiber die Erkran-
kung und die Behandlung nicht aufgeklart zu werden - sei es
aus Verdrangungsgriinden oder aus dem Vertrauen heraus, sich
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in den richtigen Handen zu befinden -, sollte neben den Arzten
auch das Pflegepersonal diesen Wunsch respektieren und sich
eine womaglich kritische Haltung dazu nicht anmerken lassen.
Hier gilt das Recht des Patienten auf,Nicht-Information”.

Zusitzliche Belastungen fiir die Patienten vermeiden

Werden Pflegekrifte auf Symptome wie Ubelkeit, Schwierig-
keiten bei der Nahrungsaufnahme oder Wundschmerzen auf-
merksam gemacht, dann sollten sie dies keinesfalls nur als nor-
male Begleiterscheinungen der Behandlung abtun, sondern
sich des Problems mit einer Ernsthaftigkeit annehmen, die den
Patienten das Gefiihl vermittelt, weder Angst noch Schuldge-
fuhle haben zu missen.

Belastend ist es flir Patienten, wenn sie immer wieder ihre Kran-
kengeschichte erzihlen miissen, weil die Uberginge zwischen
den Versorgungsformen nicht gut koordiniert sind. Aus Pati-
entensicht ist es daher ein Zeichen guter Pflege, wenn andere
Mitarbeiter im Versorgungsteam bereits Gber moglichst viele
Informationen zu ihrer Person verfiigen. Ihnen bleibt dann
nicht nur die Belastung erspart, dieselbe Auskunft immer wie-
der geben zu missen. Sie fihlen sich auch besonders gut auf-
gehoben.

Pflegekréfte haben grof3en Einfluss darauf, ob die Patienten
wahrend ihrer Zeit im Krankenhaus wiirdevoll und mit Respekt
behandelt werden und ihre Intimsphare soweit irgend moglich
gewabhrt bleibt. Insbesondere bei Patienten mit Migrationshin-
tergrund ist hier besonders viel Einfihlungsvermogen gefragt.

Einbeziehung von Angehorigen

Die Einbeziehung von Familie und Freunden hat fiir Krebspa-
tienten einen hohen Stellenwert. Werden sie mit in die Pflege
einbezogen, kdnnen beim Patienten Unsicherheiten abgebaut

~ Professionelles
System

und Geborgenheit vermittelt werden. Dariiber hinaus lernen so
auch die Angehdrigen und Freunde des Patienten besser mit
der Krankheit umzugehen. Ein fester Ansprechpartner im Pfle-
geteam, der den genauen Stand der Behandlung und des wei-
teren Vorgehens kennt, kann hier eine grof3e Hilfe darstellen.

Hohe Anforderungen fiir Pflegekrifte

Wie bereits eingangs angesprochen, stellt die onkologische
Pflege besonders hohe Anforderungen an die Pflegekrafte.
Die Allgemeine ambulante Palliativversorgung (AAPV) und
die Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) erfor-
dern ebenfalls speziell qualifizierte Pflegedienste. Ein wichtiger
Schritt, um die Versorgungsqualitdt von Krebspatienten zu op-
timieren, stellt die Weiterbildung zur ,Fachkraft fiir onkologi-
sche Pflege” dar. Sie vermittelt spezielle Kompetenzen, die in
der Pflege von krebskranken Menschen aller Altersstufen und
in den verschiedenen Krankheitsphasen und -verldufen ge-
braucht werden. Durch diese Weiterbildung werden Pflegekraf-
te nicht nur besser fiir ihre Aufgaben gewappnet, sondern zu-
gleich auch entlastet, da sie bessere Strategien im Umgang mit
Krebspatienten erlernen. Unsere Anregungen fiir eine gute on-
kologische Pflege sollten, so sie noch nicht im Curriculum ent-
halten sind, Eingang in dieses Weiterbildungsangebot finden.

Rolle der Selbsthilfe

Neben dem professionellen System spielt auch die Selbsthil-
fe bei der Versorgung von Krebspatienten eine wichtige Rolle.
Vertreter von Selbsthilfegruppen kénnen in allen Krankheits-
phasen mit ihrem Erfahrungswissen hilfreiche Wegbegleiter
fuir Patienten sein und die professionellen Helfer in verschiede-
nen Bereichen in ihrer Arbeit entlasten und/oder unterstiitzen.
Vertreter der Selbsthilfe sollten daher in der gesamten Versor-
gungskette einen festen Platz haben.

¢ )  Selbsthife |

Fachwissen

Erfahrungswissen

Individuelle Behandlung
und Begleitung

Abbildung 1: Interaktion von Professionellen und Selbsthilfe (nach einer Abbildung der Frauenselbsthilfe nach Krebs).
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Ubersicht der Qualitatsaspekte, Vorstellungen und
Wiinsche der Patienten von guter onkologischer Pflege

Pflegende sollten

Nahe und Distanz gut ausbalancieren und sich fragen,
wie viel sie tragen, mittragen und ertragen kdnnen, da-
mit sie nicht selbst Schaden nehmen;

sich bewusst sein, dass Zeit das kostbarste Gut fiir Pati-
enten ist;

die Empfindungen der Patienten und ihre Bewdltigungs-
strategien anerkennen;

den Patienten das Gefiihl geben, im Mittelpunkt aller Be-
miihungen zu stehen, um so deren Gefiihl des Ausgelie-
fertseins zu reduzieren;

wahrnehmen, wo etwas fehlt und dem nachgehen;

sich Zeit nehmen, um medizinische Zusammenhange
oder Behandlungsablaufe nochmals zu erklaren;
Patienten das Gefiihl vermitteln, weder Angst noch
Schuldgefiihle haben zu mussen;

eine Liste mit geeigneten Informationsquellen jederzeit
zur Hand haben;

die Familie und Freunde mit einbeziehen;

Angebote der Selbsthilfe aktiv an die Patienten im Kran-
kenhaus herantragen.

Patienten wiinschen sich

Empathie im Sinne einer heilenden Beziehung;
authentische Sorge;

versorgt zu werden, ohne das Gefiihl zu haben, fiir Arzte
und Pflegende eine Last im Klinikalltag zu sein;
umfassend informiert zu werden;

ohne Scheu nachfragen zu diirfen, wenn sie beunruhigt
sind oder etwas noch nicht verstanden haben;

eine trostliche Betreuung, die Halt und Orientierung gibt;
ein mit der Pflege einhergehendes Gefiihl von Wohlbe-
finden, von Vertrauen und der Mdglichkeit, man selbst
sein zu kdnnen;

auf Heilung vertrauen und aktiv an dieser mitzuwirken
zu konnen;

in Entscheidungen einbezogen zu werden;

Hinweise auf gute Informationsquellen zu erhalten;

dass alle an der Versorgung Beteiligten tGiber moglichst
viele Informationen zu ihrer Person verfligen und sie ihre
Geschichte nicht immer wieder neu erzahlen muissen;
dass sie wiirdevoll und mit Respekt behandelt werden
und ihre Intimsphdre soweit irgend mdglich gewahrt
bleibt — insbesondere bei Patienten mit Migrationshin-
tergrund;

einen festen Ansprechpartner im Pflegeteam;

dass Anregungen fiir eine gute onkologische Pflege, so
sie noch nicht im Curriculum enthalten sind, Eingang in
dieses Weiterbildungsangebot finden;

dass die bereits vorhandenen Starken des Aufgabenbe-
reichs Pflege voll ausgeschopft werden.

Unsere Erwartungen erstrecken sich u. a. darauf, dass Pflege-
kréfte die Angebote der Selbsthilfe aktiv an die Patienten im
Krankenhaus herantragen, die Kontaktaufnahme zu einer
Selbsthilfevertreterin vorschlagen und ggf. Gesprache vermit-
teln.

Gleichbetroffene bringen das mit, was den Pflegenden meist
fehlt: Zeit flr Gesprache und Zeit zum Zuhoren. Aus der erleb-
ten Kompetenz heraus sind wir bei einer Krebserkrankung mit
ihren moglichen Einschrankungen und Verlusten Experten in
Fragen der Alltags- und Lebensgestaltung. Gerade im Kranken-
haus, wo sich die Betroffenen noch in einer Phase der volligen
Verunsicherung befinden, kénnen wir so dabei helfen, Angste
abzubauen und die vorhandenen, eigenen Ressourcen zu er-
kennen und zu nutzen.

Unsere vielfdltigen Erfahrungen bieten wir als Hilfestellung
und Orientierung an, um Selbsthilfe zu erméglichen. Unse-
ren Aussagen als Gleichbetroffenen kommt dabei eine hohe
Glaubwirdigkeit zu. Wir konnen allein durch unser Dasein
Hoffnung und Zuversicht vermitteln. Die Selbsthilfe kann so er-
heblich zur psychosozialen Betreuung von Patienten im Kran-
kenhaus beitragen und das Pflegepersonal entlasten.

Zukunft der Pflege

Wie kann die Zukunft der Pflege aussehen? Neben dem Arz-
temangel zeichnet sich auch ein Mangel an qualifizierten
Pflegekrdften ab. Eine alter werdende Gesellschaft, multimor-
bide Patienten, Chronifizierung von bisher akut verlaufenden
Erkrankungen, Demenz, Alzheimer, Single-Haushalte - all dies
wird unsere Gesellschaft vor groBe Herausforderungen stellen
und verweist schon jetzt auf den kiinftigen Bedarf an Behand-
lung und vor allem an Betreuung.

Die Kranken- und Altenversorgung wird angesichts dieser Ent-
wicklungen und begrenzter finanzieller Ressourcen neu ge-
dacht werden mussen. Die Zukunft braucht Modelle, in denen
man die onkologische Pflege neu definiert. Es werden ein an-
spruchsvolleres Profil, mehr Spezialisierungen und Abstufun-
gen im Berufsbild nétig sein.

Von einer Verlagerung von geeigneten Aufgaben aus der arzt-
lichen Verantwortung in den Bereich der Pflege ist bereits jetzt
die Rede. Das ist durchaus denkbar. Zunachst ist es jedoch viel
wichtiger, die bereits vorhandenen Stérken des Aufgabenbe-
reichs Pflege voll auszuschdpfen. Vorschldge dazu haben wir
hier gemacht.

Wie eingangs beschrieben, ist Zeit das Kostbarste, was einem
kranken Menschen geschenkt werden kann. Wenn die ,spre-
chende Medizin” wieder eine Wirdigung entsprechend ih-
res Ranges in ideeller und finanzieller Hinsicht erfiihre, dann
wiirden alle Beteiligten im Versorgungssystem — Patienten,
Pflegende, Arzte und andere professionelle Helfer — davon pro-
fitieren. H
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Wichtig und richtig ist das Bestreben aller an der Versorgung von onkologischen Pa-
tienten Beteiligten nach moglichst hoher Qualitat. Bei der Optimierung der Prozesse
darf jedoch nicht vergessen werden, dass der Patient weiterhin im Mittelpunkt der
Bemiihungen stehen muss. Krankenhauser diirfen sich nicht zu Dienstleistungsun-
ternehmen entwickeln. In der Grenzsituation, in der sich ein Krebspatient befindet,
braucht es mehr als nur eine qualitatsgesicherte Versorgung.

Betroffene vertrauen sich im Krankenhaus Arzten und Pflegenden bedingungslos an
und erhoffen sich von ihnen Halt und Orientierung in einer fir sie haltlos geworde-
nen Welt. Die Pflegekréafte spielen dabei eine herausragende Rolle, denn fir die Pati-
enten sind sie - noch vor den Arzten - die wichtigsten Bezugspersonen.

Onkologische Pflegekrafte missen viele Herausforderungen bewaltigen. Anregun-
gen von Patientenseite sollten in die jeweiligen Weiterbildungs-Curricula Aufnahme
finden. AuBerdem sollte die Selbsthilfe starker in die Versorgungsablaufe mit ein-
bezogen werden, um einerseits die Pflegekrafte zu entlasten und andererseits den
frisch Betroffenen als Experten in Fragen der Alltags- und Lebensgestaltung zur Ver-
fligung zu stehen.

Viele Faktoren werden auch in Zukunft dazu flihren, den Pflegenotstand in den Kran-
kenhdusern zu verscharfen. Um den Herausforderungen gewachsen zu sein, sind
neue Konzepte erforderlich. Dazu darf nicht gehoren, die Ressource Zeit weiter zu
verknappen. Im Gegenteil; das Gesprach muss sowohl in ideeller als auch finanzieller
Hinsicht wieder mehr gewdirdigt werden. Nur so kann man den Patienten gerecht
werden und einem Burn-out von Arzten und Pflegekriften entgegenwirken.
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