Psychosoziale Belastungen und Unterstitzungsbedarf von Krebsbetroffenen
Erfahrungen und Einschéatzungen der Krebs-Selbsthilfeorganisationen

Die Diagnose ,Krebs" stellt die davon Betroffenen vor eine aul3erst schwierige Lebensaufgabe. Sie
haben sich mit dem Auftreten der Krankheit auseinander zu setzen, z. T. sehr belastende korperli-
che Therapien und Folgeerscheinungen zu ertragen und sind psychischen und sozialen Proble-
men ausgesetzt. Diese psychosozialen Belastungen haben vielfaltige und vielzéhlige Ursachen,
die mit der Krankheit, der Therapie sowie Folgeerscheinungen im Zusammenhang stehen. Zur
Uberwindung dieser Belastungen sind entsprechende Unterstiitzungsangebote erforderlich. Bei
deren Gestaltung ist es an erster Stelle von Bedeutung, dass sie allein auf die Bedurfnisse der
Krebsbetroffenen ausgerichtet werden.

Es ist das Ziel dieses Berichtes, aus den Bedurfnissen Krebsbetroffener Anforderungen an psy-
chosoziale Unterstiitzungsangebote abzuleiten. Dazu dienen die nachfolgend zusammengestellten
Erfahrungen und Einschétzungen der Selbsthilfeorganisationen zu folgenden Themen:

- Ursachen psychischer und sozialer Belastungen

- Belastungsorientierter Unterstiitzungsbedarf

- Anforderungen an die Art, Qualitdt und Organisation der Unterstlitzungsangebote

- Aufgabenverteilung zwischen professionellen Unterstiitzern und Selbsthilfe-Mitarbeitern

Ursachen psychosozialer Belastungen

Psychische Belastungen
Ausgangspunkte von psychischen Belastungen fur Krebsbetroffene lassen sich in folgenden Be-
reichen feststellen:

- Krankheit, Therapie- und Krankheitsfolgen
- soziales Umfeld
- Beruf

Von allen Selbsthilfeorganisationen wird angegeben (s. Tabelle 1), dass die Krebserkrankung die
starksten psychischen Belastungen ausldst. Diese beginnen bei der Diagnose und setzen sich
nach der Therapie fort mit Angst vor dem Sterben und vor dem Wiederauftreten der Krankheit. Es
wird dabei sicherlich krankheitsspezifische Unterschiede geben, ob diese Belastungen nur vori-
bergehend auftreten oder von Dauer sind.

Insgesamt weniger stark belastend, aber krankheitsspezifisch und sicher auch individuell unter-
schiedlich stark wird das Auftreten von Folgeerscheinungen — wie Beeintrachtigung des Autono-
miegefuhls, Scham- und Schuldgefiihle, Verdnderung des Kérperbildes, Veranderung der Sexual-
funktion, chronische Schmerzen, Ermidung, Behinderung — und gegebenenfalls Folgeerkrankun-
gen empfunden.

Bei einigen Krebsarten kann das Angewiesensein auf Hilfsmittel oder der Bedarf an besonderen
Behandlungsmafinahmen (Zahnersatz) nicht nur zu sozialen (hier: finanziellen) Problemen fiihren,
sondern auch psychisch belasten.

Beeintrachtigungen bei den sozialen Kontakten (Familie, Freundeskreis) sowie im Berufsleben
konnen ebenfalls krankheitsspezifisch, aber auch individuell zu unterschiedlich stark empfundenen
psychischen Belastungen fiihren.

Interessant ist, dass praktisch alle Selbsthilfeorganisationen die meist unzureichenden krankheits-
bezogenen Informationen als stark psychisch belastend angeben.

Alle genannten Belastungen kdnnen, missen aber nicht zu dauerhaften depressiven Verstimmun-
gen fuhren. Hier gibt es sicherlich krankheitsspezifische und individuelle Unterschiede.

Soziale Belastungen

Die Belastungen im sozialen Bereich lassen sich folgenden Bereichen (s. Tabelle 2) zuordnen:

- Beruf

- Sozialleistungen

- Finanzen
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Die Belastungen bestehen entweder darin, dass weniger Geld zur Verfigung steht oder aber dass
zusatzliche krankheitsbedingte Ausgaben erforderlich werden.

Diese Belastungen wirken sich krankheitsspezifisch unterschiedlich stark aus und sind z.T. (Kehl-
kopfkrebs, Hirntumor) gravierend.

Belastungsorientierter Unterstitzungsbedarf
Um den festgestellten psychosozialen Belastungen begegnen zu kénnen, sind folgende Arten von
Unterstitzung angezeigt:

- medizinische Beratung und Behandlung
- psychische Unterstiitzung

- soziale Unterstiitzung

- Bereitstellung von Information

Aus der Zusammenstellung der Erfahrungen und Einschatzungen der Selbsthilfeorganisationen
zeigt sich, dass die psychosozialen Belastungen nur bei der Bewéltigung der psychischen Belas-
tungen

- durch die Krankheit (Diagnose, Angst vor dem Sterben und/oder Wiederauftreten der Krankheit
- durch Krankheitsfolgen: Veranderung des Korperbildes, Auftreten von chronischen Schmerzen
bei allen Krebskrankheiten auf3erst groR3 sind:

In diesen Bereichen bietet es sich an, krankheitsiibergreifende Unterstiitzungsangebote zu entwi-
ckeln. In den anderen Bereichen (z.B. Verénderung der Sexualfunktion, Auftreten einer Behinde-
rung, soziale Belastungen) werden die Belastungen krankheitsspezifisch unterschiedlich stark ein-
geschatzt. Dementsprechend sind spezifische Unterstiitzungsangebote erforderlich.

Anforderungen an die Art, Qualitat und Organisation der Unterstiitzungsangebote
Art der Unterstiitzungsangebote

Wie die Selbsthilfeorganisationen die Bedeutung der mdglichen Unterstiitzungsangebote einschat-
zen, ist aus Tabelle 3 ersichtlich. Von grof3er Bedeutung fir alle Selbsthilfeorganisationen sind:

- Beratung und Behandlung in tumorspezifischen Zentren

- Psychische Unterstlitzung durch Gesprache mit Gleichbetroffenen
- Psychologische Betreuung

- Soziale Unterstitzung

Bereitstellung von Information

Die anderen genannten Unterstiitzungsangebote

- Schmerzbehandlung

- Sexualtherapeutische Betreuung

Inkontinenzberatung

Ernahrungsberatung

Unterstiitzung am Lebensende

- Sport

sind krankheitsspezifisch unterschiedlich wichtig und werden z.T. bei einigen Krebsarten nicht be-
notigt.

Anforderungen

Die Selbsthilfeorganisationen sind sich darin einig, dass es beziiglich der Inhalte der Unterstiit-
zungsangebote von grofiter Bedeutung fur Krebsbetroffene ist, dass die professionellen Unter-
stitzungsangebote qualitatsorientiert, qualititsgesichert und qualitatsgepruft sind.

Zu den Unterstiitzungsangeboten der Selbsthilfe besteht Ubereinstimmung, dass auch hier Quali-
tatsorientierung und Qualitatssicherung (durch Fortbildung) &uf3erst wichtig sind. Zur Bedeutung
einer Qualitatsprufung sind die Meinungen etwas unterschiedlich, jedoch hat auch diese einen
hohen Stellenwert.
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Bei der Verfugbarkeit der Unterstlitzungsangebote kommt es sehr darauf an, dass es den Be-
troffenen mdoglich ist, in moéglichst kurzer Zeit und in zumutbarer Wohnort Nahe Unterstitzung zu
finden. Der Zugang zu den Behandlungs- bzw. Beratungsraumen muss auch bei Bewegungsein-
schrankungen mdoglich sein. Sehr erwtiinscht ist, dass die Unterstiitzungsangebote unentgelltich
wahrgenommen werden kdnnen und dass sie — falls die Art der bendétigten Unterstiitzung dies er-
fordert — sowohl ambulant als auch stationér verfugbar sind.

Von grofRer Bedeutung fur die Unterstiitzung von Krebsbetroffenen und damit Kriterien fiir die Be-
urteilung der Qualitéat von professionellen Unterstitzern sind:

- Fachwissen: Abschluss eines einschldgigen Studiengangs; hinzukommen miissen eingehende
Erfahrungen mit Krebspatienten (in der Praxis gesammelt, in Klinik 0. &.), um den Patienten ver-
stehen und entsprechend gezielter handeln zu kénnen. Bei Arzten ist Interesse, Offenheit und
(Aus-) Bildung der Arzte im Hinblick auf Behandlungsalternativen sehr erwiinscht. Die Behand-
lung und Beratung sollte von einem ganzheitlichen Krankheitsverstandnis ausgehen, d.h. der Be-
troffenen sollte als Menschen gesehen, anstatt nur als krank betrachtet werden. Alle Aspekte der
Erkrankung, der Therapie und von Folgeerscheinungen oder -krankheiten missen Beachtung
finden. Entsprechende Fort- und WeiterbildungsmalRen mit Erwerb von Zertifikaten sind erforder-
lich, um das Fachwissen zu vertiefen.

- Soziale Kompetenz: Das Vermdgen, sich in das Befinden des Betroffenen hineinversetzen zu
kénnen, ist eine Grundvoraussetzung. Mit SchulungsmalRnahmen (auch in klientenbezogener
Gespréachsfihrung) lasst sich positive Wertschatzung/Akzeptanz, einfihlendes Verste-
hen/Empathie und Echtheit/Kongruenz sowie aktives Zuhdren verstarken.

- Kooperationsbereitschaft: Bereitschaft zu interdisziplindren Zusammenarbeit (unter Einbezie-
hung der Selbsthilfe). Teamarbeit fordert eine ganzheitliche Behandlung und Beratung und er-
mdglicht ist eine gegenseitige ,Schulung®.

Zur Umsetzung der benétigten Unterstitzungsangebote bieten sich als Organisationsformen an.

- tumorspezifische Kompetenzzentren zur Beratung und Behandlung durch Vernetzung der betei-
ligten Fachgruppen untereinander. Die Vernetzung muss durch ein zentrale Steuerung gewahr-
leistet werden. In die Zentren sollten Informationsstellen der Selbsthilfe sowie gegebenenfalls de-
ren Besucherdienst-Angebot integriert sein.

- tumorubergreifende Netzwerke: therapeutisch-soziale Netzwerke. Der Betroffene ist in der Regel
auf eine multidisziplinare/multiprofessionelle Unterstiitzung angewiesen und in seiner Situation
damit Gberfordert, sich die unterschiedlichen Ansprechpartner selbstandig zu suchen. Er sollte
vielmehr Strukturen vorfinden, die als tumorspezifisch differenzierte, d.h. entsprechend qualifi-
Zierte therapeutisch-soziale Netzwerke (Arzt, Psychotherapeut/Psychologe, Logopade, Physio-
therapeut, Pfleger, Krankenhaus-Sozialdienst, Sozialarbeiter/Beratungsstelle, Selbsthilfegruppe)
organisiert sind.

Aufgabenverteilung zwischen professionellen Unterstitzern und Selbsthilfe-
Mitarbeitern

Bei der Umsetzung der bendtigten Unterstiitzung hat sich eine Zusammenarbeit von professionel-
len Unterstitzern und Mitarbeitern der Selbsthilfeorganisationen bewéhrt, auch wenn es nach wie
vor Professionelle gibt, die der Uberzeugung sind, dass die Beteiligung der Selbsthilfe nicht nétig

ist, wenn die professionelle Arbeit von bestmdglicher Qualitat ist.

Die Aufgabenverteilung zwischen den professionellen Unterstiitzern und der Selbsthilfe orientiert
sich an der Unterstitzungserfordernissen und -mdglichkeiten:

- professionelle Unterstiitzung: Bei hoher Komplexitat einer Fragestellung oder bei einem gravie-
rendem Schweregrad einer Stoérung ist Fachpersonal gefragt.
Die medizinische Behandlung und Beratung sowie eine gegebenenfalls notwendige psychothe-
rapeutische Betreuung bleiben professionellen Unterstiitzern mit entsprechender Ausbildung
vorbehalten. In die psychosoziale Unterstiitzung sind andere Fachgruppen wie z.B. Diplompsy-
chologen, Diplompéadagogen, Sozialpadagogen, Sozialarbeiter, Klinikseelsorger einbezogen.
Gegebenenfalls konnten/sollten spezialisierte Tumorberatungsstellen bei den Selbsthilfeorgani-
sationen eingerichtet werden.
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- Unterstitzung durch Mitarbeiter der Selbsthilfeorganisationen: Die Selbsthilfe kann in Fachfragen

erste Tipps und Hinweise flr die praktische Bewéltigung geben sowie leichtere Fragestellungen
klaren (,erlebte Kompetenz“). Sie kann dartiber hinaus Uber professionelle Beratungsangebote
informieren und dahin vermitteln. Die Hauptunterstiitzung erfolgt durch verstandliche Informatio-
nen zum Leben mit der Krankheit/Behinderung sowie durch psychischem Beistand durch Gleich-
betroffene (z.B. beim Besucherdienst), die Uberzeugend Beispiel dafir sind, dass ein sinnerfull-
tes Leben mit der Krankheit/Behinderung maoglich ist Die Umsetzung erfolgt durch Informations-
broschiren und Zeitschriften, Erfahrungsaustausch im Einzelgesprach oder bei regelmalligen
Gruppentreffen sowie mit auf Krankheit und Krankheitsfolgen bezogener Interessenvertretung.

Zu dieser Erhebung haben die Bundesverbénde der 7 Krebs-Selbsthilfeorganisationen beigetragen:

Arbeitskreis der Pankreatektomierten
Bundesverband der Kehlkopflosen
Bundesverband Prostata-Selbsthilfe
Deutsche Hirntumorhilfe

Deutsche ILCO

Deutsche Leukéamie- und Lymphom-Hilfe
Frauenselbsthilfe nach Krebs

Ihre Angaben basieren auf Erfahrungen aus der taglichen Arbeit der Organisationen, z. T. auch auf Ergebnissen von
Untersuchungen.

Zusammenstellung und Bearbeitung: Prof. Dr. rer. nat. Gerhard Englert (2005)
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