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ABSTRAKT

Intensive und komplexe Behandlungsmethoden bei der Krebstherapie fiihren zu
einer héheren Uberlebensrate und zu einer Zunahme des Leidens bei Krebs. Das
Lindern des Leidens bei Krebs ist ein Auftrag der Pflege. Im Sinne einer Evidenz
basierten Pflege wird Wissen um das Leiden bei Krebs generiert und mit der Theorie
der sozialen Unterstitzung verbunden. Es werden in internationalen Datenbanken
Pflegeinterventionen zu den Kategorien telefonische Beratung, psychosoziale
Unterstitzung, Verstarkung des emotionalen Ausdrucks und Massage gefunden.
Diese Interventionen werden den Bereichen kognitive, evaluative und emotionale
Unterstitzung und Wertschatzung zugeordnet. Es wird gezeigt, dass durch soziale
Aktivitat der Selbstwert und die Eigeninitiative gesteigert werden. Dadurch wird
Kontrolle tiber die Situation erlangt und Entscheidungsfreiheit erreicht, Angste und
Unsicherheit werden reduziert. Die Erfahrung von Transzendenz ermdglicht auf
einer tieferen Ebene Entspannung und Trost und ist auch fur Pflegepersonen
sinnstiftend und erfullend. Positive Erfahrungen wirken auf einer weiteren Ebene im

gesellschaftlichen Raum und verandern kollektive Sichtweisen.
ABSTRACT

Intense and complex ways of treating cancer lead to both higher surviving rates and
increasment of the suffering experience in cancer. Alleviation of the suffering in
cancer is a nursing task. Goal of evidenced based nursing is to generate knowledge
on the suffering experience in cancer in the context of the social support theory.
Nursing interverntions are found in international databases in the categories
telephone counseling, psychosocial support, enhancement of emotional expression
and massages. These interventions are classified into the domains of cognitive,
evaluative, emotional support and appraisal. It has been shown that self esteem and
one’s own initiative are increased by social activity. In that way self controll and self-
determination are reached, fears and uncertainties are reduced. The experience of
transcendency makes a deeper level of relaxation and comfort possible and is both
fulfilling and meaningful to the nursing staff. Positive experiences also have an

effect on social and collective ways of thinking.
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1 Einleitung

In Osterreich erkranken jahrlich etwa 36.000 Menschen an Krebs. Manner sind
etwas haufiger betroffen als Frauen. Fur beide Geschlechter stellen bdsartige
Tumorerkrankungen, nach den Herz-Kreislauferkrankungen, die zweithaufigste
Todesursache dar. Insgesamt geht die Mortalitatsrate zuriick, das Krebsrisiko
nimmt dennoch zu. Die Zunahme des Krebsrisikos ist auf das steigende
Lebensalter zurtickzufuhren. (Statistik Austria, 2009) Es ist anzunehmen, dass
die Lebenserwartung auch zukunftig weiter ansteigen wird. Die Bedeutung der
Krebserkrankungen, mit allen Folgen und Auswirkungen auf den einzelnen
Menschen und die Gesellschaft, wird daher auch in Zukunft bei der Planung und
Gestaltung der Gesundheitsversorgung weiter zunehmen.

Bei rund einem Drittel der dsterreichischen Tumorpatientinnen und —patienten
kann der Tumor lokalisiert werden, bei einem Viertel ist die Organgrenze
durchbrochen. Bei einem Viertel der Patientinnen und Patienten kann das
Tumorstadium nicht festgestellt werden. 13% haben Fernmetastasen und bei 6%
liegt eine systemische Neoplasie vor. Bei etwa 10% wird erst nach dem Tod eine
Krebserkrankung festgestellt. (Statistik Austria, 2009)

Die kurativen Behandlungsmethoden bei Krebs haben sind durch die Medizin in
den letzten drei Jahrzehnten durch intensive Forschung weiterentwickelt. Das hat
zu einer héheren Uberlebensrate gefiihrt. Fochtman (2006) meint, dass die
Intensivierung der Behandlung zu einer Intensivierung der Nebeneffekte fuhrt.
Korperliche, psychologische, soziale und spirituelle Probleme haben in ihrer
Komplexitat zugenommen. Diese Probleme kdnnen nicht als naturgegeben
angenommen werden. Das Konzept des Leidens findet in der Pflege breite
Anwendung, es wird in seiner Ausdehnung und Anwendung jedoch oft wage und
unklar. Es mussen klare Aussagen Uber das Konzept des Leidens getroffen
werden. (Fochtman, 2006)

Obwohl die Statistik eine andere Aussage zulasst, ist der Satz: ,Sie haben Krebs*
nach wie vor gleichbedeutend mit einem Todesurteil. Jeder kennt jemanden mit

Krebs und hat die verheerenden Auswirkungen der Behandlung und der
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Erkrankung miterlebt. Entgegen aller Bemihungen und Entwicklungen, Krebs als
eine heilbare Erkrankung wie jede andere auch darzustellen, ist Krebs mit
Leiden, Schmerzen und Tod assoziiert. Leiden kommt in allen Phasen der
Krebserkrankung vor. Ferrell & Coyle (2008) sehen einen Auftrag der Pflege
darin, diese Sichtweisen zu andern, indem zukinftigen Patienten Mitleid, Trost
und Firsorge durch die Pflege entgegengebracht wird. Die Pflege sieht den
Menschen ganzheitlich und hat einen engen und unmittelbaren Kontakt zu den
leidenden Menschen und deren Angehdrigen.

Kappeli (2007) beschreibt das Transzendente in der Pflege als kraftvolle
Ressource fir die Wirksamkeit pflegerischer Bemuhungen. Zum Beispiel wenn
es manchen Menschen, die von schwerer Krankheit betroffen sind, gelingt, ihre
Krankheit als etwas zu betrachten, das ihre Entwicklung férdert, und nicht als
etwas, das sie bekampfen mussen. (K&appeli; 2007)

Die Forschung hat den Anspruch, die Pflege in der Praxis darin zu unterstitzen,
mit dem Leiden umzugehen und Vorschlage zu machen, wie das Leiden gelindert
werden kann. Kahn & Steeves (1995) sehen es als wichtig an, ein Bewusstsein
fur das Leiden zu entwickeln und die tagliche Pflegearbeit in einen weiteren
Zusammenhang zu stellen. Pflegekréfte sind selbst von Leiden betroffen.
Perspektiven und Interventionen zu entwickeln ist ein wichtiger Beitrag zur

Linderung des Leidens auf beiden Seiten. (Kahn, Steeves; 1995)

Es wird in der Literatur angesprochen, dass Pflegekrafte eine wichtige Rolle fur
leidende Menschen spielen. Sie sind unmittelbar mit dem Leiden konfrontiert und
haben Einblick in die Lebenssituation und das personliche Umfeld der
Patientinnen und Patienten. Von Pflegepersonen wird erwartet, dass sie Leiden
erkennen und lindern kénnen, Leidenslinderung wird als Schlisselfunktion der
Pflege verstanden. Die Pflege wird dafur verantwortlich gemacht, die Menschen,
die am meisten verletzlich und vom Leiden betroffen sind, heraus zu filtern, um
sie entsprechend zu unterstitzen. Das Leiden ist von Mensch zu Mensch und in
den einzelnen Krankheitsphasen unterschiedlich. (Hughes, 2006; zit.n. Ferrell;
2008; Kahn, Steeves; 1995)

Die Pflege kann und soll hier Fahigkeiten entwickeln, die es auch anderen



ermdglichen, den existenziellen und spirituellen Blickwinkel einnehmen zu
kénnen. (Arman, Rehnsfeldt; 2006)

Von Pflegeforschern wird angesprochen, dass mal3geschneiderte Interventionen
entwickelt werden sollen, um den Teufelskreis zu unterbrechen, der aus
Unsicherheit entsteht und zu Kontrollverlust fuhrt. (Shaha, Cox, Talman, Kelly;
2008; McCorkle, Dowd, Ercolano, Schulman-Green, Williams, Siefert, Steiner,
Schwartz; 2009)

Die ethische Haltung in der Pflege impliziert, dass das Leiden der
Krebspatientinnen und —patienten ernst genommen wird. Es ist daher wichtig,
weiterhin mit den Krebspatientinnen und -patienten gemeinsam, mit den
Erfahrungen aus der Praxis und den Erkenntnissen der Wissenschaft und

Forschung nach geeigneten Wegen zu suchen, um das Leiden zu lindern.

Aus der Krankheitssituation kdnnen Depressionen mit allen katastrophalen
Folgen entstehen. Das fuhrt in der extremsten Form zu Selbstmord oder zum
Verlangen nach Sterbehilfe. Wie Akechi, Okamura, Yamawaki & Uchitomi (2001)
aufzeigt, sind nahezu 50% der Krebspatientinnen und —patienten mit Depression

mit Selbstmordgedanken konfrontiert.

Die Theorie der sozialen Unterstitzung liefert wertvolle Hinweise dartber, wie
positive und hilfreiche Interaktionen beschaffen sind. Giinstige Auswirkungen von
sozialer Unterstitzung, vor allem innerhalb der Familie und besonders von der
Partnerin und vom Partner, sind allgemeiner Konsens. Die Voraussetzungen fur
das Gelingen von sozialer Unterstiitzung liegen nicht nur in besonders guten
sozialen Fertigkeiten der oder des Unterstitzenden. Die Vorerfahrungen der oder
des zu Unterstitzenden und bestimmbare Phanomenen des Mensch-Seins

beeinflussen den Erfolg von sozialer Unterstitzung.

Die vorliegende Arbeit erklart und beschreibt das Thema ,Leiden bei Krebs‘ und
gibt einen systematischen Uberblick zu ,Pflegeinterventionen und soziale
Unterstlitzung zur Linderung des Leidens bei Krebs'. Es gibt wenig Forschung
zum Thema, diese Arbeit fasst die vorhandene Literatur zusammen und erganzt

die Pflegeforschung, so dass eine weitere Auseinandersetzung stattfinden kann.



1.1 Fragestellung

Die vorliegende Arbeit entwickelt den Forschungsbereich ,Soziale Unterstiitzung
bei Leiden bei Krebs* weiter. In die Auseinandersetzung mit der vorhandenen
Literatur zum Thema ,Leiden bei Krebs‘ wird die ,Theorie der sozialen

Unterstitzung' eingebunden.

Daruberhinaus beschéftigt sich diese systematische Literaturiibersicht sich mit

folgenden Fragen:

Kann eine Definition fur ,Leiden bei Krebs’ gefunden werden?
Welche Pflegeinterventionen und Formen sozialer Unterstitzung zur
Linderung des Leidens bei Krebs wurden in der Literaturrecherche
gefunden?

Welche Bereiche des Leidens bei Krebs kdnnen durch Interventionen
abgemildert werden?

Welche Interventionen bei Leiden bei Krebs kénnen in die tagliche

Pflegepraxis eingebaut werden?

1.2 Ziel und Zweck

Ziel und Zweck dieser systematischen Literaturtibersicht ist es,

e die vorhandenen Erkenntnisse tber das Leiden bei Krebs zu
beschreiben und eine Definition zu Leiden bei Krebs zu entwickeln.
In der Literatur soll nach Hinweisen gesucht werden, wie das
Leiden bei Krebs beschaffen ist. Es kann angenommen werden,
dass das Leiden bei Krebs aus verschiedenen Strukturen besteht,
verschiedene Ebenen hat und bestimmten Einflissen unterliegt.
Kahn & Steeves (1996) meinen, dass es nicht leicht ist, Gber Leiden

zu reden oder zu schreiben. Leiden stellt eine personliche
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Bedrohung dar. Der Sinn des Lebens wird in Frage gestellt und die
eigene Verletzlichkeit dringt in das Bewusstsein. Daher ist es
leichter, das Gespréach Uber das Leiden zu vermeiden. (Kahn,
Steeves; 1996) Leiden ist nach Houldin (2000) ein allgegenwaértiges
Konzept des Lebens (Houldin, 2000) Die Vermeidung eines
allgegenwartigen Lebenskonzeptes ist ebenfalls nicht leicht. Die
Vermeidung bindet jene Energie, die sehr gut in einen
Erkenntnisgewinn investiert ist. Denn das, was erkannt, beleuchtet
und verstanden wird, verliert zumindest einen Teil seiner

Bedrohung.

Mitleiden, Trost, Einfihlungsvermégen und soziale Kompetenz sind
Kernpunkte der Pflege. (Kappeli, 2007; Stewart, 1993; zit. n.
Peterson, Bredow; 2009) Die Beschaffenheit der
Wechselwirkungen der Beziehungen wird in der Theorie der
sozialen Unterstlitzung zusammengefasst und mit der Literatur zu
,Leiden bei Krebs' verbunden. Interventionen, die darauf abzielen,
das Leiden bei Krebs zu verringern, stehen mit der Theorie der
sozialen Unterstltzung in engem Zusammenhang. Unter diesem
Gesichtspunkt werden in internationalen Datenbanken nach
Pflegeinterventionen und Formen sozialer Unterstitzung zur
Linderung des Leidens bei Krebs gesucht. Die Ergebnisse werden
dargestellt, bewertet und analysiert. Empfehlungen fur die Praxis,
die Lehre, die Wissenschaft und Forschung und fir das
Management zur weiteren Entwicklung von Interventionen und
Strategien zur Verringerung des Leidens bei Krebs werden

gegeben.

Die einzelnen Bereiche des Leidens sollen in ihrer
Unterschiedlichkeit in Verbindung mit dem Zeitpunkt des Auftretens
im Behandlungsverlauf beschrieben werden. Dadurch wird
festgestellt, welche Pflegeinterventionen und Formen sozialer
Unterstitzung zur Linderung des Leidens bei Krebs zu welchem
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Zeitpunkt sinnvoll sind und in welcher Weise sie angeboten werden

kdénnen.

In einer Meta-Analyse von Meyer & Mark (1995) wurde die Effektivitat von

psychosozialen Interventionen bei Krebs beschrieben und kategorisiert.

Die Formen der von Meyer & Mark (1995) beschriebenen Interventionen sind
kognitiv-behaviorale Interventionen, nicht-kognitiv und nicht-behaviorale verbale
Psychotherapie und Beratung, Patientenschulungen, soziale Untersttitzung und
andere Interventionsformen, wie zum Beispiel Musiktherapie. (Meyer, Mark;
1995) Fur das Selbstbewusstsein der Pflege ist es von Bedeutung einen
Erkenntnisgewinn zu generieren, der darauf abzielt, wie Pflegeinterventionen und
Formen sozialer Unterstitzung zur Linderung des Leidens bei Krebs in die

tagliche Pflegepraxis integriert werden kdnnen.

Ferrell & Coyle (2008) thematisieren das Selbstbewusstsein der Pflege in einem
ethischen Kontext und betonen die Bedeutung der Weiterentwicklung der

,Stimme der Pflege’. Diese Arbeit ist ein Beitrag dazu.

1.3 Ausblick

Zunachst werden Forschungsarbeiten zum Thema ,Leiden bei Krebs' betrachtet.
Dabei wird klar, dass Leiden nicht als privates Problem zu sehen ist, sondern als
Folge eines schwerwiegenden Geschehens in einem multidimensionalen
Ausmal3. Die Interaktion mit dem leidenden Menschen hat Einfluss auf das
Leiden. Diese Erkenntnisse werden weiterentwickelt und die Theorie des ,Social
Support’ wird in die Uberlegungen einbezogen. Der Hauptteil dieser Arbeit ist die
Recherche und die Auswertung der gefundenen Daten zu Interventionen bei
Leiden bei Krebs unter den Aspekten des ,Social Support'. Die Daten werden

strukturiert dargestellt und diskutiert. Aus den gewonnenen Erkenntnissen
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werden Ruckschlisse gezogen und Implikationen gegeben. Eine Definition flr

Leiden bei Krebs soll gefunden werden.

2 Stand der Literatur

Die erste grundlegende Auseinandersetzung mit dem Thema ,Leiden als Folge
von Krankheit* wurde von Eric Cassell 1979 ins Leben gerufen. An einem
wissenschatftlichen Institut fur Ethik und Medizin startete ein umfassendes
Forschungsprojekt zum Thema ,Tod, Leiden und Wohlftihlen“, das die weitere

wissenschaftliche Beschaftigung mit dem Thema ermdglichte.
Cassell's grundlegende Erkenntnisse sind:

e Das grol3e Interesse an Tod und Sterben ist im Grunde genommen
die Verweigerung, ein noch schmerzlicheres Thema als den Tod zu
betrachten: das Leiden selbst. (Cassell; 1982)

e Leiden erfasst die ganze Person in seiner bio-psychischen und
sozialen Einheit, nicht nur den Korper. Leiden inkludiert Schmerz,
kann aber nicht darauf reduziert werden.

e Leiden ist mit einem Selbstkonflikt verbunden, der die Integritat der
Person geféahrdet. Der innere Zwang, sich einer schweren Krankheit
unterwerfen zu mussen und die Kontrolle zu verlieren, stellt eine
massive Bedrohung des Menschen in seiner Ganzheit dar.

e Die Anerkennung und Unterstitzung des Prozesses der
Sinnfindung als fundamentale Dimension des Mensch-Seins ist
eine Voraussetzung, um Krankheit zu verstehen und Leiden lindern
zu konnen.

e Es ist eine Verpflichtung der Medizin, Leiden zu lindern. Der Auftrag
wird verfehlt. Medizin und Pflege werden mehr und mehr technisiert

und weniger personalisiert. Moderne Medizin ignoriert die
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transzendente Dimension und somit den Geist des menschlichen
Lebens. (Cassell; 1991)

2.1 Die Vermeidung des Begriffs ,Leiden’

Forscher und Forscherinnen sind sich darlber einig, dass der Selbstbericht die

geeignete Methode ist, um Leiden zu erfassen.

Wenn Patientinnen und Patienten zu ihrem Leiden befragt werden, zeigt sich,
dass sie erst dariber nachdenken missen oder nachfragen, was damit gemeint
ist. Das Wort Leiden ist im Krankenhaus ein entferntes Wort fr
Krebspatientinnen und -patienten. (Rydahl-Hansen; 2005)

Kahn & Steeves (1995) kritisieren, dass systematisches Wissen uber Leiden bei
Krebs nicht in ahnlicher Weise fortgeschritten ist wie Giber die besonderen
Formen des Leidens, etwa Verlust, terminale Krankheitsphase oder psychische
Qualen. Sie sehen in den besonderen Formen des Leidens bildlich ausgedriickt
die Baume, im Leiden sehen sie den Wald. Der Wald ist jedoch mehr als die

Summe seiner Baume. Leiden ist mehr als das Vorkommen einzelner Symptome.

Nach Arman & Rehnsfeldt (2006) wird der Begriff Leiden durch Begriffe wie
Schmerz, Angst, Depression, PTSD (post traumatic stress disorder) oder Krise
ersetzt. Leiden wird in einzelne behandelbare Symptome aufgespalten und die
entsprechenden wissenschatftlich erforschten therapeutischen Methoden werden
angewandt. In den Diagnosen entstehen Ungenauigkeiten. Mantovan, Rauter &
Muller (2009) schreiben in einem Review zur Reduzierung der Angst im
Palliativbereich, dass zwischen pathologischer und existenzieller Angst
unterschieden werden muss, weil andere Behandlungsformen erforderlich sind.
Im medizinischen Setting wird hauptséachlich die pathologische Angst fokussiert.
Die Behandlung von existenzieller Angst wird vernachlassigt. Eine

Herausforderung fur die Pflege ist es, zwischen Trauer und Depression, Angst
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und Hoffnungslosigkeit, Furcht und Traurigkeit zu unterscheiden. (Mantovan,
Rauter, Miller; 2009)

Skott (2008) weist darauf hin, dass die Patientinnen und Patienten relativ schnell
die ,Sprache der Medizin’ lernen und verinnerlichen. Sie wissen, welche
Symptome sie mit den Arzten besprechen kénnen und welche Symptome sie
besser verschweigen. Es werden bestimmte Symptome in einer bestimmten
Ausdrucksweise besprochen, die sich jedoch von der Alltagssprache der
Patientinnen und Patienten unterscheidet. So entstehen Einschrankungen in der
Wahrnehmung und in der Mitteilung, die nicht ndher thematisiert werden und ein
Nachteil fir Patientinnen und Patienten sind. (Skott; 2008) Leiden wird auch nicht
als Symptom gesehen, sondern als innewohnender Teil einer schweren
Erkrankung. (Ferell, Coyle; 2008) In der Psychoonkologie wird kritisiert, dass
Leiden als selbstverstandlich bei einer Krebserkrankung und der damit
verbundenen extrem belastenden Behandlung angenommen wird und daher zu
wenig fur die weitere Entwicklung spezifischer Interventionen unternommen wird.
(Dorfmuiller, Dietzfelbinger; 2009).

2.2 Mit Leiden verwandte Konzepte: Unsicherheit, Hoffnungslosigkeit,
Sinnlosigkeit

Unsicherheit entsteht durch die Unvorhersehbarkeit einer Situation, wenn zu
wenig oder unklare Information vorhanden ist. Im gesamten Krankheitsverlauf
einer Krebserkrankung entstehen aus unterschiedlichen Ursachen immer wieder
neue Quellen von Unsicherheit. Shaha, Talman & Kelly (2008) finden es wichtig,
dass die Patientinnen und Patienten im Laufe der Zeit mehr Selbstkontrolle
bezuglich Behandlung und Entscheidungsfindung entwickeln kdnnen und darin
auch Unterstitzung finden. Die Kommunikation, die spezifische Unterstiitzung
und der individuelle Zugang zu den Krebspatientinnen und -patienten sind hier
besonders wichtig. Weniger soziale Unterstitzung fuhrt zu mehr Unsicherheit.
(Shaha et al.; 2008)
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Nach Morse & Penrod (1999) ist durch Unsicherheit die Entwicklung von
Hoffnung blockiert. Die Person kann zwar vage ein Ziel fur die Zukunft erkennen,
sieht aber keinen Weg dahin zu kommen, weil entsprechende Informationen
fehlen. Information allein und das Erkennen der Situation reicht jedoch nicht aus.
Es muss zusétzlich noch ein emotionaler Schritt gemacht werden. Das, was ,im
Kopf* erkannt wird, muss auch ,im Herzen' gespurt werden. Auch diese
emotionalen Prozesse kénnen und sollen durch spezifische Interventionen

unterstiutzt werden. (Morse, Penrod; 1999)

Lazarus & Folkman (1984) sehen Hoffnungslosigkeit als einen Zusammenbruch
der Coping-Kapazitat. Hoffnungslosigkeit und Leiden entstehen demnach aus
einem Verlust an Sinn im Leben, wenn die Person Uber einen langeren Zeitraum
hindurch nicht weil3, was sie tun kann. Die Suche nach Information,
Problemlésung und die unmittelbaren Aktivitaten werden als Problem
fokussiertes Coping zusammengefasst. Eine parallele Kategorie dazu ist das
emotional fokussierte Coping. Es wird soziale Unterstiitzung gesucht und eine
kognitive Neubewertung der Situation wird moéglich. Dabei gelingt es, aus der
belastenden Situation voribergehend innerlich zu entweichen. Es entwickelt sich
eine tiefere Wertschatzung fir das Ereignis. Die Bedeutung des Ereignisses fur
die unbegreifliche Vergangenheit, fur die sich wandelnde Gegenwart und fir die
unwiderruflichen Veranderungen der Zukunft wird anerkannt. (Lazarus, Folkman;
1984)

Die von anderen Personen zur Verfigung gestellte soziale Unterstiitzung
kompensiert negative Effekte von Stress durch die Einbettung in einen sozialen
Zusammenhang, es entsteht Geborgenheit. (Wallston, Alagua, DeVellis; 1983;
Cohen, Syme; 1985; Hobfoll, Stokes; 1988) Diese Aussagen spiegeln die Puffer-
Theorie von Bowlby (1971, zit.n. Peterson, Bredow; 2009) wider. Darin wird
ausgedruickt, dass verstarkte soziale Unterstitzung die Genesung fordert. Der
spezifische Effekt von sozialer Unterstiitzung wird in Krisensituationen deutlich.
Belastungszustande werden soweit abgeschwacht, dass potenzielle psychische

Stérungen vermieden werden kénnen.

House (1981) beschreibt den positiven Einfluss der sozialen Unterstitzung bei
einem belastenden Ereignis, z.B. bei einer Krebserkrankung:
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¢ Die belastende Situation wird als weniger bedeutsam wahrgenommen.
e Einer Stresssituation wird gelassener begegnet.
e Es entsteht ein beruhigender Einfluss auf das neuroendokrine System.

e Gesundheits-bewusstes Verhalten wird gefordert.

Ungunstige Bewaltigungsstrategien, wie zum Beispiel das Gribeln, nehmen
durch verstarkte emotionale Unterstitzung ab. Die Bedrohungsabwehr nimmt zu,
eine optimistische Haltung wird verstéarkt. Schwarzer & Leppin (1997) fanden
einen Zusammenhang zwischen Bewaltigungsverhalten und sozialer
Unterstitzung bei Krebs. Es wurde mehr soziale Unterstlitzung geleistet, wenn

die erkrankte Person selbst aktiv um eine Problemlésung bemuht war.

Zusammenfassend sind drei Bereiche zu erkennen, die die Basis fur
Interventionen bei Krebspatientinnen und —patienten darstellen. In der
spezifischen Krankheitssituation muss Information nicht nur zuganglich gemacht,
sondern auch aktiv angeboten werden. Patientinnen und Patienten werden
dadurch ermutigt, wieder mehr Kontrolle Gber ihre Erkrankung und ihren Korper
zu gewinnen. Soziale Unterstutzung verbessert die Krankheitsverarbeitung und
nahrt die Hoffnung, eine Neubewertung der Situation wird mdglich. Existenzielle
Themen, Spiritualitdt und Transzendenz anzusprechen bedeutet, den Prozess
der Sinn- und Bedeutungsfindung zu unterstttzen, indem ein weiterer und
hoherer Zusammenhang gefunden wird. Es werden positive Auswirkungen des
schwerwiegenden Ereignisses erkannt, es entsteht eine positive Bewertung der
Krankheitserfahrung und eine tiefere Wertschatzung fir das Ereignis und in

weiterer Folge fur das Leben.

2.3 Kulturelle Aspekte des Leidens

Nach Houldin (2000) hat Leiden spezifische kulturelle Auspragungen. Je nach

kultureller Gruppe wird das Leiden anders ausgedriickt und verstanden. Nur
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Menschen aus derselben Kultur leiden unter &hnlichen Umstanden &hnlich, und

driicken das Leiden &hnlich verbal und nonverbal aus. (Kahn, Steeves; 1995)

Skott (2008) analysiert die sprachlichen und kulturellen Einflisse der
Kommunikation tiber Symptome zwischen Arzten und Patienten. Worte fur
Symptome sagen etwas aus, bewirken etwas und sind in ihrer Verwendung von
verschiedenen Faktoren beeinflusst. Die Medizin geht davon aus, dass es eine
einheitliche Sprache tUber Symptome gibt und dass die wahrgenommene
Empfindung verbal ausgedrickt werden kann. Medizinische Diagnostik und
Kategorisierung verlangen nach einer einheitlichen Ausdrucksweise. Es wird
angenommen, das Gesagte ist das gefilterte Wissen Uber die Krankheit selbst.
Metaphern, die in der Alltagssprache flr Symptome verwendet werden, kénnten
in der medizinischen Sprache fir irrelevant gehalten werden. Nach Skott (2008)
sind wichtige Hinweise tber Krankheitssymptome oft nur in symbolischer Form

zuganglich.

Die Aussagekraft von Symptomen geht weit Uber die korperliche Verfassung
hinaus. Die Wahrnehmung, die Erfahrung von Stress mit medizinischem Wissen,
die kulturellen Einflisse, die personlichen Bedeutungen und die eigene
Geschichte schwingen in den Gesprachen tber Symptome zu jeder Zeit mit.
Einen weiteren Einfluss tbt die 'Power’ eines Gesprachs aus. Die
Autoritatsverhaltnisse, das Machtgefélle, der Zeitpunkt und die Interpretation des

Gesagten beeinflussen die Qualitat eines Gespraches. (Skott, 2008)

2.4 Dieinnere Welt des leidenden Menschen

Krebspatientinnen und Krebspatienten beschreiben den Zustand des Leidens als
schwarzen Tunnel ohne Ende. Sie kdnnen keinen Weg heraus finden. Sie fiihlen
sich geschlagen, den Elementen ausgeliefert und sind Gberwaltigt von der

unvorstellbaren Last, die sie tragen. (Morse, Penrod; 1999)
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Morse & Penrod (1999) beschreiben die innere Welt des Leidens bei

Krebspatientinnen und Krebspatienten:

Mit der Zeit beginnt die Person die Situation zu begreifen und erkennt, dass die
Situation real ist. Die Situation wird hinsichtlich der Auswirkungen auf
Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft bewertet. Uberwaltigt von der Schwere
des Vorkommnisses ist das vage Ziel durch Unsicherheit verloren gegangen, und
es gibt keinen Ausweg. Dadurch beginnt die Person emotional zu leiden. Die
Tiefe des Leidens ist Verzweiflung und voéllige Hoffnungslosigkeit. Ein Ziel ist
unvorstellbar, die emotionale Erfahrung ist Uberwéltigend. Wahrend des
Prozesses des Leidens sickert die Realitat ein, die Person stuickelt sich eine
neue Realitdt zusammen und lernt hinter die Dinge zu sehen. Zur selben Zeit
sucht die Person von anderen bemitleidet zu werden, die in einer ahnlichen Lage
sind. Sie sucht formale Unterstiitzung, etwa bei Selbsthilfegruppen und
Beratungen. Wenn die Gegenwart mehr real wird, wendet sich die Person von
der vergangenen Erfahrung ab und wendet sich der Gegenwart zu. In kleinen
Schritten wird eine neue Zukunft entwickelt. Leiden ist Teil eines

Heilungsprozess. (Morse, Penrod; 1999)

Skott (2008) meint, dass das selbst gewahlte Verstummen im klinischen Bereich
eine wichtige Dimension im Leiden der Patienten einnimmt. Ein ontologischer
Aspekt ist es, selbst den unmerklichen Hilferuf in einem aufgespaltenen und

unverstehbaren Leben wahrzunehmen.

2.5 Bedeutung fur die Beziehungen

Die Auswirkungen von Leiden auf die Beziehungen und Verbindungen der
Krebskranken werden in einigen Studien Uber das Leiden angesprochen.
(Younger, 1995; Lindholm et al.; 2002; Arman et al.; 2004)
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Menschen leiden dann am meisten, wenn sie ihre Leidenserfahrung nicht
mitteilen kdnnen und isoliert sind. Arman et al. (2004) nennen dieses Phanomen
‘doubled suffering'. Es ist nicht leicht, andere Menschen zu finden, die sich auf

den Leidensprozess eines an Krebs erkrankten Menschen einlassen.

Leiden kann in verschiedener Weise ausgedriickt werden. Es ist nicht moglich,
menschliches Leiden zu lindern, wenn es nicht ausgedrtckt wird. Wenn sich
Menschen fir die Liebe zu ihren Freunden, Freundinnen und Verwandten 6ffnen
kénnen und wenn es eine Sinnfindung gibt, wird das Leiden gelindert. (Arman et
al.; 2004)

In einer qualitativen Untersuchung von Wilson (1991) wurden Ehemaéanner, deren
Frauen Chemotherapie bekamen, tGber ihre Erfahrungen gefragt. Die Manner
sprachen von einem ,unaufhdrlichen Albtraum’. Es wurden drei Stufen

identifiziert, die fur die jeweilige Situation bezeichnend sind:

e Die Bedrohung erkennen,
e Einsatz im Kampf gegen den Feind,

e Verwundet werden (becoming a veteran).

In einer Untersuchung tber die Auswirkungen auf die Beziehungen der
Angehdrigen zu an Brustkrebs erkrankten Frauen haben Lindholm et al. (2002)
herausgefunden, dass sich das Gefuhl fur die ganze Familie komplett verandert.
Das Leiden belastet die Beziehungen zu den Angehorigen. Das Leiden der
Angehdrigen steht an zweiter Stelle, obwohl sie ein &hnliches Geflihl von Schock,
Angst, Furcht und Schuld erleben, wie die Frau selbst. Die Traurigkeit Glber den
erlittenen und drohenden Verlust berthrt, schmerzt und verletzt zutiefst. Die
Situation bringt die Angehdrigen néaher zusammen, oder sie werden einander
fremd. Manche Angehdrigen fuhlen sich als Gefangene der Situation, manche
argern sich tber den Egoismus der Frau, andere geben auf und ziehen sich
zurlck. Die Frau will ihre nachsten Angehérigen schitzen, daher versucht sie,
die ndchsten Angehdorigen nicht in ihr Ringen und Leiden zu involvieren. Sie
mochte die Angehdrigen aus ihrer Innenwelt drauf3en halten und mochte keinen

Trost und keine Rucksicht, gleichzeitig mdchte sie sie nahe und dauernd bei sich
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haben. Auch die Angehdrigen untereinander fiihlen sich als Gefangene der
Situation und wollen sich gegenseitig schitzen. Es entsteht ein Teufelskreis
zwischen dem eigenen Leiden und der Erwartung des Beistands. Die
unertragliche Witzlosigkeit des Leidens und die Suche nach dem Herz und den
fundamentalen Kraften des Lebens stehen sich gegeniber. In der Ernsthaftigkeit
des Leidens offenbart sich die hochste Form der Realitat. Dieser Ernsthaftigkeit
gegeniberzustehen und ihr, in fur beide Teile stimmiger Form, stand zu halten,
stellt eine grol3e Herausforderung in der Beziehung zwischen Krebspatientinnen
und Krebspatienten und deren Angehdérige dar. Diese Auseinandersetzung fihrt
Zu einem Zugewinn an emotionaler Tiefe und Aufrichtigkeit. (Lindholm et al.;
2002)

Soziale Unterstitzung im Familien- und Freundeskreis ist eine wichtige
Ressource zur Reflexion der Krankheitserfahrung, Validierung von Gefthlen,
Polsterung des Selbstwerts und Vermittlung von Verstandnis. (Laireiter; 1993)
Dennoch kann soziale Unterstlitzung aus unterschiedlichen Griinden misslingen.
Es kann ein Mangel an sozialen Fertigkeiten vorhanden sein. Ambivalente
Reaktionen der oder des Betroffenen, die nicht auf Fehleistungen des
Unterstitzungsgebers zurtickzuftihren sind, kommen in der Equity-Theorie
(Adams; 1963; zit.n. Schwarzer, Leppin; 1989) zum Ausdruck. Menschen streben
nach gleichwertigen Beziehungen, ein Beziehungsgefalle fiihrt zu negativen
Emotionen. Es ist fur eine kranke Person oft nicht absehbar, wann sie die
erhaltene Hilfeleistung wieder ausgleichen kann. Dadurch wird ein

Unterstlitzungsbedarf gar nicht oder erst spat mitgeteilt.

Das ,trade-off* Modell besagt, dass sich eine Person weniger geachtet und
geschatzt fuhlt, je mehr sie einseitige instrumentelle Hilfe in Anspruch nimmt,
auch wenn diese Einschatzung nicht richtig ist. (Schwarzer, Leppin; 1989) Nach
der Reaktanztheorie von Behnke (1996) will die Person die Entscheidungsfreiheit
aufrecht erhalten. Ist dies nicht mdglich, entsteht eine Abneigung gegen die

Unterstitzungsquelle oder eine Abwertung der Unterstitzung selbst.

Schwarzer & Leppin (1989) meinen, dass negative Folgen von sozialer
Unterstitzung dadurch vermieden werden, wenn die unmittelbare Bedrohung, die

von einem aktuellen Problem ausgeht, verringert werden kann. Gleichzeitig soll
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jedoch erreicht werden, dass die betroffene Person selbst in Zukunft erfolgreich

mit dem Problem umgehen kann, ohne auf fremde Hilfe angewiesen zu sein.

2.6 Leidenim terminalen Krebsstadium

Das Leiden von unheilbar Kranken wurde von Daneault, Lussier, Mongeau,
Paillé, Hudon, Dion, Yelle (2004) in drei Kerndimensionen beschrieben. Der
vergebliche Versuch, die Kontrolle wieder zu gewinnen, gipfelt in der grausamen
Gewissheit, dass ,nichts mehr getan werden kann‘. Die Patientinnen und
Patienten machen die Erfahrung, dass ihnen ,Leid zugeflgt' wird und sie wie von
einem ,Feind gequalt' werden, und fihlen sich einer tberméchtigen Gewalt
ausgesetzt. Es entsteht eine unermessliche Verletzlichkeit durch die Gewalt der
terminalen Erkrankung. Von Verlusten geschwéacht und mit Uberlastung
konfrontiert, entsteht das Gefiihl der Uberwaltigung und/oder des Mangels. Alle
Bereiche der Existenz sind von Angst besetzt, die zu erwartende Zukunft ist eine
permanente Quelle zusatzlichen Leidens. Furcht und Unsicherheit werden zu
einem Teil des taglichen Lebens. Nicht zu wissen, wie lange das Leiden noch

ausgehalten werden muss, fuhrt dazu, sich einen baldigen Tod zu wiinschen.

Die Autorinnen und Autoren schlagen vor, achtsam und behutsam mit den
Kranken zu kommunizieren, die Ressourcen der Kranken einzuschéatzen und
Informationen zu geben, ohne die Wahrheit herunter zu spielen. Zuversicht,
Vertrauen und Hoffnung missen kontinuierlich gendhrt werden, auch wenn ein

hoher Aufwand dafur notwendig ist. (Daneault et al.; 2004)

Eine terminale Diagnose ist nach Kahn & Steeves (1996) eine Interpretation von
Ergebnissen des Leidens. Die Bedeutung, die einer terminalen Diagnose
zugeschrieben wird, beeinflusst das Leiden. Die Bedeutungsfindung im
Leidensprozess ist eine wesentliche Vorrausetzung dafir, dass Leiden gelindert

werden kann.
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Morita, Murata, Kishi, Miyashita, Yamaguchi & Uchitomi (2009) definieren
psycho-existenzielles Leiden als Schmerz, der vom Untergang des Seins und der
Vernichtung der Bedeutung des Selbst ausgel6st wird. Durch den Verlust von
Sinnfindung entsteht Verlust von Selbststandigkeit, Verlust von Beziehungen zu
anderen und Verlust der Zukunft. Bedeutungsfindung ist das Kernkonzept des
spirituellen Wohlfuhlens und ein wesentlicher Auftrag der Pflege im
Palliativbereich. (Morita et al.; 2009)

Alle Patienten erleben Trauer. Georgesen (1996) sieht die Trauer als
Charakteristik von spirituellem Leiden. Familienangehdrigen von Patientinnen
und Patienten wurde im Rahmen einer Studie Trauerberatung, spirituelle
Beratung, Wissensvermittlung, Krisenintervention und begleitete
Lebensrickschau angeboten. Die aktive Teilnahme am Trauerprozess néhrte die
Hoffnung, die Mdglichkeit des Todes wurde als Weg zu personlichem Wachstum

gesehen. (Georgesen; 1996)

Nach Kahn & Steeves (1995) wird die Erfahrung des Leidens von einem
intrapersonalen und einem interpersonalen Prozess getragen. Der intrapersonale
Prozess bezieht sich auf ein inneres Ringen, das darin besteht, auszuhalten,
durchzuhalten und zu ertragen, was zu ertragen ist, und dennoch bis zum Tod
das Beste zu tun, um sich an die Situation anzupassen und das Leiden zu
verringern. Der interpersonale Prozess ist durch die Bemihungen der Pflege und
der Fursorge gekennzeichnet, die in einem Kreislauf wiederum durch die
Bewaltigung, die Bedeutungsfindung und das Leiden motiviert wird. Wenn die
Bemuhungen erfolgreich sind, gelangt Leiden in ein Gleichgewicht mit Heilung.
(Kahn, Steeves; 1995)

2.7 Bedeutung fir die Pflege

Leidenslinderung und Bedeutungsfindung in der Krankheit sind aus historischer
Sicht ein grundlegender zur Pflege gehdrender Auftrag. Nach Rydahl-Hansen
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(2005) ist das Konzept des Leidens zentral in der Pflege seit Florence
Nightingale. Pflegeforscher und Pflegeforscherinnen sind sich darin einig, dass
das Lindern von Leiden eine der Pflege innenwohnende Aufgabe ist und dass es
mehr Forschung zum Thema Leiden geben sollte. (Rydahl-Hansen, 2005)

Parallel zu den religiésen Traditionen der Pflege sind Beistand geben, Bedeutung
finden und Handeln die Antworten der Pflege auf leidende Menschen. Donley
(1991, zit.n.Ferrell, Coyle; 2008) schreibt, dass die Kunst und das Mysterium des
Heilens, das Heilige, in der Pflege verloren gegangen ist und dadurch ein Verlust
an Werten und Sinn entsteht. Ferell & Coyle (2008) weisen auf einen Mangel an
philosophischem Zugang hin, der sich von der Ausbildung weg auf das gesamte

Rollenbild der Pflege erstreckt.

Fur die Pflege sind Mitleiden, soziales Lernen und soziale Kompetenz als
wesentliche Aspekte von sozialer Unterstlitzung von Bedeutung. (Stewart, 1993;
zit.n.Peterson, Bredow; 2009) Die Analyse der sozialen Unterstitzung erfolgt
interdisziplinar, sie ist fur die Pflegeliteratur und fir die sozialpsychologische
Literatur bedeutsam. Die Forschung liefert den Pflegepersonen Wissen tber die
wirkungsvollsten Malinahmen zur sozialen Unterstiitzung und Uber spezifische
Interventionen. In den letzten Jahren wird der Begriff der sozialen Unterstiitzung
abstrakter verwendet und beinhaltet Ziele, Qualitdt und Quantitat der sozialen

Unterstitzung, des Verhaltens und der sozialen Systeme.

Pflegepersonen haben Zugang zum sozialen Netzwerk der Patientinnen und
Patienten. Die Pflege arbeitet gegebenenfalls mit der Familie zusammen, kann
die Familie einschéatzen und kann Patientenbedurfnisse feststellen. Durch das
Interesse der Pflege an der Umwelt von Patientinnen und Patienten entwickelt sie
Interaktionen und Interventionen fur die spezifische Unterstiitzung,
beispielsweise bei kritischen Ubergangen, schmerzlichem Verlust, Tod und
Verletzlichkeit. Dabei ist die Theorie der sozialen Unterstitzung ftr die
Weiterentwicklung der Pflege von Bedeutung. Durch entsprechende
Kommunikation kénnen Pflegepersonen soziale Unterstitzung férdern und
Patienten unmittelbar starken. Positive Konsequenzen daraus waren u. a.

hoherer Selbstwert, bessere Bewaltigung und Verminderung von Angst und
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Depression. (Langford, Bowsher, Maloney, Lillis; 1999; zit.n.Peterson, Bredow;
2009)

2.7.1 Aushalten des Leidens

Kappeli (1998a; S.225) schreibt, dass es ,sowohl bei den Kranken als auch bei
den Betreuern um das Aushalten der Unbeantwortbarkeit der Frage nach dem
Leiden (geht). Es ist wichtiger, einen konstruktiv-kreativen Umgang mit dem
Leiden und eine Form von Beistand zu entwickeln, als eine Antwort auf die Frage

nach dem Warum bereit zu halten.”

Leiden auszuhalten ist auch fir die Pflege eine Herausforderung. Der Sinn des
Lebens wird durch den Kontakt mit einem leidenden Menschen in Frage gestellt
und die eigene Verletzlichkeit und Verwundbarkeit wird gespurt. Das Leiden
eines anderen Menschen riihrt an den eigenen existenziellen Angsten und
Erfahrungen. Diese Prozesse sind belastend und schmerzhaft. Daher vermeiden
Pflegepersonen, die mit dem Leiden von Patienten und Angehdrigen konfrontiert
sind, die Auseinandersetzungen mit dem Thema. (Copp, 1974; zit.n.Kahn,
Steeves; 1995)

Ahnliches trifft auch auf die Pflegeforschung zu. Nach Arman & Rehnsfeldt
(2006) befiirchten viele Forscherinnen und Forscher, dass das Leiden der
Patientinnen und Patienten durch ihre Fragen erst zu Tage geférdert wird und
haben Angst vor den aufbrechenden Emotionen, weil sie damit nicht umgehen

kdnnen.

Wie die Ethik- und Pflegeforschung zeigt, mochten Patientinnen und Patienten
Uber ihr Leiden gefragt werden. Dadurch 6ffnet sich die innere Welt des oder der
Leidenden und es werden Interpretationen tber die Erfahrung gefunden. Es wird

nur so viel Leid offenbart, wie es fur die jeweilige Person verkraftbar ist. Leidende
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sind sehr empfindsam darauf, wie einfihlsam und Anteil nehmend ihnen
zugehort wird. (Arman, Rehnsfeldt; 2006)

Nach Halldorsdattir (1999) ist es nicht moglich, menschliches Leiden zu lindern,
wenn es nicht ausgedrickt wird, wenn es keine Sinnfindung gibt und wenn die
Menschen sich nicht fiir die Liebe zu ihren Freunden, Freundinnen und

Verwandten 6ffnen kdnnen.

2.7.2 Die menschliche Verbindung

Das Paradigma, dass die einzig wahre Leidensminderung durch die Befreiung
der Person von der Krankheit stattfindet, ist im Besonderen bei Krebs nicht
aufrecht zu halten. Pflegekrafte in der Onkologie bieten eine menschliche
Verbindung in der tberwaltigenden Realitat der Verletzlichkeit und
Gebrochenheit. Halling (2000; zit.n. K&ppeli, 2007) sieht Leiden als ein Band, das
die Gemeinschaft der Leidenden und die mitleidenden Betreuerinnen und

Betreuer verbindet und ihnen Solidaritat und Trost gibt.

2.7.2.1 DAS LEIDEN BEZEUGEN

Ferell & Coyle (2008) thematisieren das Bezeugen des Leidens und die wertvolle
Stimme der Pflege als heilsamen Dienst an den leidenden Menschen. Die
Entdeckung der Stimme der Pflege ist eine Entwicklung, die es Pflegepersonen
ermdglicht, das kollektive Pflegewissen auszudricken und die Natur der
Pflegepraxis zu verstehen. Um die Entwicklung der Stimme der Pflege
fortzusetzen, missen die Pflegepersonen frei dariber sprechen kdnnen, was sie
Uber das Leiden wissen. Kommunikation ist mehr als Information und beinhaltet

das Zuhoren und das Bezeugen des Leidens.
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Wenn Leiden unmittelbar nicht gemildert werden kann, kann es in hoher
Bewusstheit bezeugt werden. Durch die Anwesenheit, durch das Begleiten und
durch das Mitleid entsteht eine Halt gebende Briicke von Mensch zu Mensch.
(Ferrell, Coyle; 2008)

2.7.2.2 DIE PFLEGEBEZIEHUNG IM LEIDENSPROZESS

Einstellungen und Sichtweisen der Pflegepersonen beeinflussen das Leiden von
Krebspatientinnen und -patienten. Es ist ein Wunsch der Patientinnen und
Patienten, dass die Distanziertheit der Pflegepersonen abgebaut wird, die durch
die Unnahbarkeit der Professionalitat zustande kommt. Auch der Umgang mit der
Unsicherheit des Behandlungserfolgs wird von Krebspatientinnen und —patienten

kritisch gesehen. (Beatty, Oxlad, Koczwara, Wade; 2008)

Die Wirde der Patientinnen und Patienten ist sehr leicht im Pflegeprozess zu
verletzen, wenn sie nicht in allen Situationen ernst genommen werden. Die
ganzheitliche Sicht auf den Menschen mit seinen Erfahrungen und Bedurfnissen
ist wichtig. Es entsteht Druck, wenn die Pflegekrafte auf Grund ihrer Autoritat
entscheiden, was fur die Patientinnen und Patienten gut ist. Die Auslibung von
Macht hangt mit dem Einsetzen von Autoritat, Routinen und Faktenwissen
zusammen. Pflegepersonen verfligen Uber die Macht, die Patientinnen und
Patienten zu ermutigen oder zu entmutigen. Eine Pflegebeziehung ist dann
besonders gefahrdet das Leiden der Patientinnen und Patienten zu Gbergehen,
wenn es der Pflegekraft an freier Wahl mangelt und sie den Eindruck hat, 'nichts

davon zu haben'. (Arman, Rehnsfeldt, Lindholm, Hamrin, Eriksson; 2004)

Leiden lindern zu kénnen setzt Leidenschaft voraus, ein Mensch, der selbst
leidet, kann kein leidenschaftlicher Heiler sein. (Halldérsdéttir, 1999) Fir
Pflegepersonen ist es daher wichtig, selbst in einer guten und lebensfreudigen

Verfassung zu sein, wenn sie Leiden lindern wollen.
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Kappeli (1992, zit.n. Siegwart, 1998) findet folgende Voraussetzungen fur die
Pflegepersonen, um mit der Komplexitéat des Leidens der Patientinnen und

Patienten umzugehen:

e (Uberzeugt sein von der Bedeutung der Pflege fur die Bewaltigung von
Leiden,

e sich auf zwischenmenschliche Verbindlichkeiten einlassen, um die
Patienten zu ermutigen sich mitzuteilen,

e weniger Anspruch auf Kontrolle haben, sich wohl fihlen ohne enge
Strukturen,

e umfassendes Wissen haben, analytische Fahigkeiten besitzen, Probleme
kreativ in einem grol3en Denk-, Entscheidungs-, und Handlungsspielraum

I6sen.

Die Umgebung, in der der Prozess des Leidens stattfindet, beeinflusst das
Leiden einer Person entweder positiv oder negativ. Es muss mehr darauf
geachtet werden, wie sich die Umgebung auf das Leiden auswirkt. In jedem
einzelnen Fall muss tberprift werden, inwieweit die Ausstattung und Einrichtung
den Bedeutungsfindungsprozess erleichtern und somit das Leiden lindern kann.
Besondere Aufmerksamkeit soll darauf gerichtet werden, dass die Organisation,
die das Leiden lindern soll, nicht eine potenzielle Quelle des Leiden ist,
beispielsweise wenn die Interaktionen mit den Patientinnen und Patienten
zunehmend zu mehr und mehr innerem Rickzug und letztendlich zur totalen

Isolation fuhren. (Kahn, Steeves; 1995)

2.7.2.3 ERFAHRUNGEN AUS DER PRAXIS

Kahn & Steeves (1995) erzéahlen die Geschichte eines jingeren an Krebs
erkrankten Mannes, fur den eine Wanduhr zu einem Halt- und Struktur gebenden
Gegenstand wird. Die Uhr wird zu jedem Krankenhausaufenthalt in der Tasche
mitgebracht, nachdem er die Erfahrung machen musste, dass keine Uhren in den

Zimmern vorhanden sind.
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Viele kraftvolle Geschichten bezeugen Interventionen der Pflege, die Patienten,
Patientinnen und Angehdrigen Linderung des Leidens und dariiber hinausgehend
Vers6hnung mit dem Schicksal ermdglicht hat. Im ,caring moment’, dem
Kristallisationspunkt der Pflegebeziehung, berihrt der Geist der Pflegeperson
den Geist des Kranken. Diese geistige Bertihrung ist das eigentlich Heilende an
der pflegenden Beziehung und verleiht ihr Tiefe. Viele Pflegende erleben das
Teilen von transzendenten Momenten mit Schwerkranken und ihren Angehdrigen
als besonders wertvolle Erfahrungen, die sie veranlassen zu sagen, pflegen

bedeute fiur sie ein Privileg. (Kappeli, 2007)

Auch Ferrell & Coyle (2008) beschrieben eine derartige Pflegesituation. Der
Schwester gelingt es, die Stimmung zu erspuren, das Richtige im richtigen
Moment zu sagen und zu tun und ermoglicht dadurch Mutter und Tochter ein

letztes Mal gemeinsam Tee zu trinken.

Diese Pflegeinterventionen entstehen durch Erfahrung, Mut und Offenheit und
aus dem Erkennen der Bedeutung einer Situation. Die Mdglichkeiten, die in einer
Situation vorhanden sind, richtig einzuschatzen und den entscheidenden Zugang
zu finden wird von Kéappeli (2007) mit einem Hinweis auf Viktor Frankl als
Selbsttranszendenz bezeichnet. Darunter ist ein Gber sich selbst Hinaustreten zu
verstehen, indem Vergangenheit und Gegenwart Uberbrickt werden kénnen. Die
Zukunft wird vorweg genommen. Dadurch wird man, was man sein kénnte,
realisiert sein Potenzial und ermdglicht Trost, Hoffnung und Beruhigung flr sich

und fur die anderen. (K&appeli, 2007)

3 Theoretischer Rahmen

Die Theorie der sozialen Unterstitzung beschreibt die Beschaffenheit und die
Wechselwirkungen von sozialen Beziehungen. Wissen um die Mdglichkeiten der
Unterstitzung bei der Krankheitsbewaltigung und tber den Umgang mit

Krankheitszuschreibungen dient den Patientinnen und Patienten, deren
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Angehdrigen und in besonderer Weise den Pflegenden in der Austibung ihrer
Profession. Mitleiden, soziales Lernen und soziale Kompetenz sind wesentliche
Aspekte von sozialer Unterstiitzung, die fur die Pflege von Bedeutung sind.
(Stewart, 1993; zit.n.Peterson, Bredow; 2009) Die Herausforderung fur die
Theoriebildung besteht darin, ein Konzept zu erstellen, zu definieren und soziale

Unterstiitzung zu messen. (Bloom, 1990; zit.n.Peterson, Bredow; 2009)

Der Mal3stab der sozialen Unterstiitzung ist nach Peterson & Bredow (2009) die
Empfindung des Empfangers. Dieser Standpunkt wird kontroversiell diskutiert.
Schwarzer & Leppin (1997) meinen, dass soziale Unterstlitzung ein
mehrdimensionales Konstrukt ist, das nach Form, Quelle, Verfugbarkeit,

Haufigkeit, Wahrnehmung und Erhalt zu unterscheiden ist.

In der Puffer-Theorie wird ausgedriickt, dass verstéarkte soziale Unterstiitzung
negative Effekte von Stress vermindert und dadurch die Genesung fordert. Es
wird zwischen potenzieller und realisierter sozialer Unterstiitzung unterschieden.
Es gibt einen Zusammenhang zwischen potenzieller Unterstitzung und dem
Anpassungsverhalten an die Krankheit. Die potenzielle soziale Unterstiitzung
einer Person wird als Haupteffekt bezeichnet. Damit ist die Intensitat des
Eingebunden-Seins in einen sozialen Rahmen gemeint. (Bowlby, 1971;

zit.n.Peterson, Bredow; 2009)

Die Attachement-Theorie geht davon aus, dass die Fahigkeit soziale
Unterstitzung geben und annehmen zu kdnnen, in der frihen Kindheit im
Rahmen des Bindungsprozesses gelernt wird. Das dabei entstandene Geflihl von
Sicherheit dient dabei als Basis. (Bowlby, 1971, zit.n.Peterson, Bredow; 2009)

Aus frihen Beziehungserfahrungen entwickeln sich innere Reprasentanzen
(internal working models), die sich sowohl auf die eigene Person als auch auf
andere Personen beziehen. Konnte sich ein sicherer Bindungsmodus entwickeln,
nimmt die Person die Welt als gut und unterstitzend wahr und sich selbst als
liebens- und achtenswert. Auf dieser Basis entwickeln sich auch die spéateren
Beziehungen und das Hilfesuch- und Unterstitzungsverhalten in
Krisensituationen. Unsicher gebundene Personen hingegen misstrauen anderen

und gehen keine engen sozialen Beziehungen mehr ein. Ambivalent gebunden
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Personen verhalten sich angstlich und anklammernd. Dadurch erhalten diese
beiden Gruppen weniger soziale Unterstlitzung und Entlastung in
Krisensituationen und sind anfalliger fir Angst und Depression. Ambivalent und
unsicher gebundene Personen kdnnen weniger gut soziale Unterstitzung
anbieten. (Bowlby; 1969)

Friahkindliche Bindungsmuster beeinflussen somit den Umgang mit kritischen
Situationen. Die subjektive Belastung einer Person hangt davon ab, ob eine
Situation als herausfordernd oder als bedrohlich wahrgenommen wird. Diese
Einschéatzung beeinflusst die Wahl der Coping-Strategie. Bei hoher emotionaler
Unterstitzung nimmt glinstiges Bewaltigungsverhalten zu. (Lazerus, Folkman;
1984)

Nach Peterson & Bredow (2009) gibt es eine grol3e Bandbreite an Theorien Uber
die soziale Unterstiitzung. Das zeigt einen Mangel an Ubereinstimmung lber das
Wesen der sozialen Unterstutzung auf. Positive und hilfreiche Interaktionen sind
der Kernpunkt der sozialen Unterstutzung, das geht aus allen Definitionen hervor.
Soziale Unterstitzung kann negativ sein, wenn sie sich ungunstig auf
Patientinnen und Patienten auswirkt, beispielsweise wenn der Selbstwert
untergraben wird. Konflikthafte soziale Netzwerke, fehlende Unterstiitzung, falsch
gelenkte, unpassende Ratschlage, sowie die Vermeidung von sozialer
Unterstlitzung bewirken ein negatives Ergebnis. Emotionale Spannung wirkt sich
ebenfalls negativ aus, beispielsweise wenn Druck entsteht, weil der Anbieter
personlich zu sehr involviert ist oder sich zu viel aufbirdet. (Peterson, Bredow;
2009)

Schwarzer und Leppin (1989) meinen, dass negative Folgen von sozialer
Unterstitzung dadurch vermieden werden, wenn die unmittelbare Bedrohung, die
von einem aktuellen Problem ausgeht, verringert werden kann. Gleichzeitig soll
jedoch erreicht werden, dass die betroffene Person selbst in Zukunft erfolgreich
mit dem Problem umgehen kann, ohne auf fremde Hilfe angewiesen zu sein.
Wenn die Person selbst aktiv wird und sich eigenstandig mit einem Problem

befasst, motiviert sie dadurch ihr Umfeld und erhélt mehr sozialer Unterstiitzung.
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3.1 Dimensionen sozialen Unterstutzung

Es werden von den Autoren unterschiedliche Kategorisierungen vorgenommen.
Die fur diese Arbeit relevanten Dimensionen der sozialen Unterstiitzung werden

in den folgenden Kapiteln zusammengefasst und vorgestellt.

3.1.1 Kognitive und evaluative Unterstitzung

Informationen zum Umgang mit Belastungen und spezifischen Problemen zu
erhalten ist fur viele Patientinnen und Patienten von grol3er Bedeutung. Die
Patientinnen und Patienten erhalten Anleitungen, Aufklarung, Rat und Hilfe und
profitieren vom Wissen der Professionalisten und von den bisher gemachten
Erfahrungen anderer. Information zu bekommen fiihrt zu mehr Kontrolle. Es
werden Wege aufgezeigt, wie mit der Krankheit umgegangen werden kann.
Dadurch wird ein Ziel fir die Zukunft gefunden und es werden Angste und
Unsicherheit reduziert. Es wird mehr Klarheit gewonnen, die Aufmerksamkeit
wird auf die unmittelbare Situation gelenkt und darauf, was als nachstes getan
werden kann. Sinngebung und Sinnerklarung ermdglichen mehr Verstandnis fur
die Situation, die Bewertung der Situation verlagert sich von der Bedrohung in
Richtung Herausforderung. Es kommt zu einer Ermutigung und Verstarkung des
eigenstandigen Problemlosungsverhaltens und zur Selbsthilfe. (Peterson,
Bredow; 2009; Helgeson, Cohen; 1996; Laireiter, 1993)
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3.1.2 Emotionale Unterstlitzung

Emotionale Unterstiitzung beinhaltet verbale und nonverbale Kommunikation.
Anwesenheit, Empathie, Berihrt-Sein und Verstandnis sind Formen von
emotionaler Unterstitzung. Emotionale Unterstitzung fuhrt zu gré3erer
Bewusstheit und zu einer Intensivierung von Beziehungen. Es werden Sinn und
Bedeutungen fur die subjektive Krankheitserfahrung gefunden. Die Patientin oder
der Patient soll sich wertvoll und geliebt flhlen. Dies ist die meist gewlnschte
Unterstitzung von den Patientinnen und Patienten, besonders wenn
krankheitsbezogene Probleme und Sorgen besprochen werden kénnen. Dadurch
wird ein besserer Umgang mit der Krankheit erreicht. Emotionale Prozesse
forcieren die psychische und physische Krankheitsanpassung. Das
Selbstwertgefuhl wird gesteigert, Kontrolle und optimistische
Zukunftseinstellungen werden erlangt. Es werden Grinde und Bedeutungen fir
die subjektive Krankheitserfahrung gefunden. Bedarf an emotionaler
Unterstitzung ist innerhalb der Familie am gréf3ten. Der Familie féllt eine wichtige
Aufgabe zu, die sie jedoch oft nicht adaquat I6sen kann. Hier kann durch
Unterstitzung der Familien ein besserer Umgang erreicht werden. Es ist Uberaus
wichtig jemanden zu finden, mit dem man Uber die Krankheit reden kann,

besonders Uber die entstehenden negativen Geflhle.

Es werden funf Quellen fir emotionale Unterstlitzung genannt: Freundinnen und
Freunde, Familienmitglieder, Pflegepersonen, medizinisches Personal und
andere Personen. Zuhoren, verstehen, Liebe ausdriicken, Ermutigungen tber
Probleme zu reden und die Patientin oder den Patienten so annehmen, wie sie
oder er ist, sind zentrale Elemente der emotionalen Unterstiitzung und
beginstigen einen Zustand des Wohlfiihlens. (Peterson, Bredow; 2009;
Helgeson, Cohen; 1996)
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3.1.3 Wertschatzung

Peterson & Bredow (2009) beschreiben diese Dimension von sozialer
Unterstiitzung. Durch Bestarkung, Wertschatzung und Bestatigung von
Aussagen und Aktionen verstarkt sich das Geflhl fur Selbstsicherheit und
Selbstbestatigung. Der Bereich Wertschatzung‘ kann als Teil der emotionalen
Unterstiitzung gesehen werden, geht aber noch dariber hinaus. Es werden
gegebenen falls existenzielle und spirituelle Themen bearbeitet und eine
Wertschatzung fur die Krankheitserfahrung wird gefunden. (Peterson & Bredow;
2009)

4 Methode

Die Wahl der Methode orientiert sich an der Fragestellung. Diese systematische
Literaturiibersicht thematisiert soziale Unterstiitzung bei Leiden bei Krebs und
Pflegeinterventionen und Formen sozialer Unterstlitzung zur Linderung des
Leidens bei Krebs. Daruberhinaus soll geklart werden, welche Interventionen im

Rahmen der taglichen Pflegepraxis durchgefiihrt werden kdénnen.

4.1 Grundséatzliche Uberlegungen

Eine systematische Literaturiibersicht hat einen quantitativen Zugang. In den
internationalen Datenbanken wird quantitativ erhoben, welche und wie viele
Hinweise in der Literatur zu einem bestimmten Thema zu finden sind. Ein Thema
wird so bearbeitet, dass nach und nach Schlisselworter gefunden werden

kénnen. Diese Schlisselworter sind fur das weitere Vorgehen von Bedeutung.
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Zunachst erweitert sich der Themenkreis. In der kontinuierlichen
Auseinandersetzung wird das Thema wieder eingeengt. Es werden
Ausschlusskriterien festgelegt. Die Ausschlusskriterien ergeben sich aus der
Fragestellung. Die Fragestellung verfeinert sich dadurch. Es muss geklart
werden, wie das Thema genau verstanden wird. Dabei wird auch eine Antwort
auf die Frage gefunden, welche Uberschneidungen mit anderen
Themenbereichen zugelassen werden und welche Uberschneidungen dem
Rahmen der Arbeit nicht angemessen sind. In diesem Zusammenhang wird der
ausgewabhlte theoretische Rahmen eingebunden. Der theoretische Rahmen bildet
die fur diese Arbeit zugrunde gelegte Theorie ab, und wird mit den Aussagen aus
der Literatur in Beziehung gesetzt. Schlisselworter dieser Theorie kbnnen
ebenfalls fir die weitere Suche nach Datenmaterial verwendet werden und die
Datenbankrecherche wird erneut fortgesetzt. Es wird nun systematisch ermittelt,
wie viele Daten gefunden werden und wie viele Daten davon fir die eigene
Forschung zurtickbehalten werden kénnen, weil sie den Kriterien entsprechen.
Es werden alle Studien gelesen. Nun erfolgt eine Einteilung der gefundenen
Literatur. Es werden Gruppen gebildet, die sich entweder an den Inhalten, dem
Studiendesign, den Patienten- und Patientinnengruppen oder an den
Ergebnissen orientieren. Es wird eine Entscheidung getroffen, welche
Gruppeneinteilung einerseits fur das Thema, und andererseits bei diesen
ermittelten Studien, sinnvoll ist. Die einzelnen Arbeiten werden in Tabellen
aufgelistet, verglichen, bewertet und kommentiert. In weiterer Folge werden die
Ergebnisse diskutiert, es werden Starken und Schwachstellen identifiziert, der
Theoretische Rahmen wird eingearbeitet und Anregungen fur die weitere

Forschung, die Lehre, die Praxis und fir das Management gegeben.

4.2 Suchstrategie

Diese systematische Literaturiibersicht thematisiert ,soziale Unterstiitzung bei

Leiden bei Krebs* und ,Pflegeinterventionen und soziale Unterstttzung zur
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Linderung des Leidens bei Krebs'. Die Literatursuche wurde von Marz 2009 bis

Juli 2009 in den Datenbanken ,medline* und ,scopus’ durchgefihrt.
Es wurden folgende Suchbegriffe verwendet:

(neoplasms / cancer AND nursing / nurse AND caring / care) AND (suffering OR
desolation OR enduring OR worry OR uncertainty) AND (hope OR mindfulness
OR relief OR consolation OR existential concerns) AND (intervention AND social

support AND psychosocial AND emotional support AND informational support)

medline suffering OR social support mindfulness OR
enduring OR OR emotional relief OR
desolation OR | support OR consolation
worry informational

support

cancer AND 92 Ergebnisse, | 137Ergebnisse, 45 Ergebnisse,

nursing AND | 4 behalten 6 behalten 1 behalten

intervention

scopus suffering OR social support OR | mindfulness OR
enduring OR emotional support | relief OR
desolation OR | OR informational | consolation
worry support

cancer AND 31 Ergebnisse, | 188Ergebnisse, | 156 Ergebnisse,

nursing AND | 1 behalten 4 behalten 4 behalten

intervention
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Zu ,Pflegeinterventionen und sozialer Unterstiitzung zur Linderung des Leidens
bei Krebs’ wurden nur Studien bearbeitet, die zwischen dem Jahr 2001 und Juli

2009 erschienen sind.
Es wurden nur englisch- und deutschsprachige Studien bearbeitet.
Die Ausschlusskriterien waren:

¢ Interventionen, die primér an Angehdrige oder pflegende Angehdrige
gerichtet sind,

¢ Interventionen, die an Krankenpflegepersonen gerichtet sind,

¢ Interventionen, die nicht durchgangig an Krebspatientinnen und —patienten
untersucht wurden,

e ausschlief3lich von Psychotherapeutinnen und -therapeuten durchgefihrte
Interventionen, sowie

e Kkeine Intervention oder

e keine Ergebnisse.

4.2.1 Analyse

Die Analyse der Studien erfolgte nach den Krebsformen, den Messinstrumenten,
nach Gender, dem Zeitpunkt der Intervention im Behandlungsverlauf, der Dauer

der Intervention und den Ergebnissen.

4.2.1.1 ANALYSE NACH KREBSFORMEN

Hinsichtlich der unterschiedlichen Krebsformen der Studienteilnehmerinnen und

—teilnehmern wurden bei 2 Studien keine nédheren Angaben gemacht, weil es
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sich um Krebspatientinnen und Krebspatienten auf Palliativstationen handelte.
(Gessert, Baines, Kuross, Clark, Haller; 2004; Ando, Tsuda, Morita; 2006)

In einer weiteren Studie wurden keine Angaben Uber die Krebsform gemacht,
sondern nur Uber das Geschlecht (Billhult, Dahlberg; 2001). Alle anderen Studien
machten Angaben tber die Krebsform. 2 Studien sprachen ausschliel3lich
Eierstockkrebs-Patientinnen an ( Cox, Bull, Cockle-Hearne, Knibb, Potter,
Faithful; 2008)

McCorkle et al. (2009), Listing, Reil3bauer, Voigt, Klapp & Rauchfuf3 (2008) und
Stanton, Dnroff-Burg, Sworowski, Collins, Branstetter, Rodriguez-Hanley (2002)
untersuchten die Auswirkungen von Interventionen, die ausschlie3lich an Frauen
mit Brustkrebs durchgefuhrt wurden. Eine Studie untersuchte die Auswirkungen
der Intervention an Brustkrebspatientinnen und schloss einige Kolorektalkrebs-
Patientinnen in die Studie mit ein (Weis, Brocai, Heckl, Seuthe-Witz, Wechsung,
Stiller, Linhart, Schmitt, Specht; 2007). Eine Studie untersuchte ausschlief3lich
Kolorektalkrebspatientinnen (Macvean, White, Pratt, Grogan, Sanson-Fisher;
2006), eine Studie testete die Intervention an Patientinnen und Patienten mit
Kopf- und Halstumoren (Bjorklund, Sarvimaki, Berg; 2008) und eine Studie wurde
mit Prostatakrebspatienten durchgefihrt (Mishel, Belyea, Germino, Stewart,
Bailey, Robertson, Mohler; 2002). 3 Studien untersuchten die jeweilige
Intervention an einem gemischten Sample aus Patientinnen und Patienten mit
unterschiedlichen Krebsformen (Marcus, Garrett, Kulchak-Rahm, Barnes, Dortch,
Juno; 2002; Ohlen, Holm, Karlsson, Ahlberg; 2004; Li-Chun, I-Chuan, Chieh-
Hsing; 2004). Patientinnen mit gyn&kologischen Krebsformen waren dabei

jeweils am Uberaus haufigsten vertreten.

4.2.1.2 ANALYSE DER MESSINSTRUMENTE

Die Analyse der Messinstrumente der quantitativen Studien ergibt ein sehr

uneinheitliches Bild. Mishel et al. (2002) verwendeten zur Erfassung von
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Nebenwirkungen der Behandlung und der Unsicherheit funf verschiedene
standardisierte Messinstrumente (MMSE; MUIS; SCS; KR20; SDS). Weis et al.
(2007) testeten mit EORTC; QOL C30; HADS und TSK; sowie mit einem
selbstentwickelten Fragebogen. McCorkle et al. (2009) untersuchten die
Studienteilnehmerinnen mit den Fragebdgen DT; QOL SF-12; SDS und MUIS.
Jeweils zwei standardisierte Messinstrumente verwendeten Cox et al. (2002) mit
FACT O; ESC; HADS und einem zusatzlichen selbst entwickelten Fragebogen
und Macvean et al. (2006) untersuchte mit HADS; SCNS und der ,nine-item-
colorectal-cancer-symptom-checklist'. Stanton et al. (2008) verwendeten die
beiden Instrumente FACT und ,profile of moode state'. Gessert et al. (2004)
testete die Patientinnen und Patienten mit ,comfort assessment’ und Ando et al.
(2006) untersuchten mit dem standardisierten Messinstrument SELT-M.

Messinstrumente: MMSE: Mini-Mental State Examination; MUIS: Mishel
Uncertainty of lllness Scale; SCS: Self-Control Scale; KR20: Cancer-Knowledge
Scale; SDS: Symptom Distress Scale; FACT (O): Quality of Life Scale (Ovarian
Cancer); ESC: Experience and Satisfaction with Care Questionnaire; HADS:
Hospital Anxiety and/or Depression Scale; SCNS: Supportive Care Needs
Survey; SELT-M: Skalen zur Erfassung der Lebensqualitat bei Tumorpatienten;
EORTC QOL C30: Erfassung der Lebensqualitat; TSK: Skalen zur Erfassung der
Krankheitsverarbeitung; DT: Distress Thermometer; QOL SF-12: 12 Fragen zu
physischer und mentaler Gesundheit.

4.2.1.3 GENDER-ANALYSE

Der Genderaspekt ist im Kklinischen Bereich von zunehmendem Interesse. Durch
die Gender-Analyse kdnnen Aussagen dartber getroffen werden, ob durch
unbeabsichtigte Einschrankungen des sozialen Geschlechts die Zielgruppe nicht
durchgangig erreicht werden konnte. Weitere Uberlegungen zu den Gender-
Aspekten klaren die Ursachen auf, aus welchen Griinden potenzielle Zielgruppen

nicht erreicht werden konnten.
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Der Gender-Aspekt wurde nur in einer Studie (Marcus et al.; 2007)
angesprochen. Darin wurde angemerkt, dass der Begriff ,psychosozial* aufgrund
von Geschlechtsrollenstereotypen verstarkt Frauen anspricht und Manner
tendenziell ausschliel3t.

Aus der oben angefiihrten Analyse der Krebsformen wird deutlich, dass
wesentlich 6fter Frauen in den Studien untersucht wurden als Manner. Es wurde
lediglich eine Studie gefunden, deren Intervention ausschliel3lich an Manner
gerichtet worden war. (Mishel et al.; 2002) Das Verhaltnis von Frauen zu
Mannern, die an den Interventionen der zuriickbehaltenen Studien teilnahmen,
betragt ungefahr sechs zu eins. Ein ahnliches Bild ergibt sich auch im

Geschlechterverhaltnis der Forscherinnen und Forscher.

Das lasst den Schluss zu, dass es sich bei den hier analysierten Daten um
tendenziell an Frauen gerichtete Interventionen handelt und dass daraus keine
fur beide Geschlechter gleichermalien gultigen Aussagen abgeleitet werden

koénnen.

4.2.1.4 ANALYSE DER INTERVENTIONSZEITPUNKTE

Das Leiden bei Krebs ist von Mensch zu Mensch und in den einzelnen
Krankheitsphasen unterschiedlich. (Hughes, 2006; zit.n. Ferrell; 2008; Kahn,
Steeves; 1995) Es besteht daher zu den verschiedenen Zeitpunkten ein anderer

Bedarf an Unterstitzung.

Die Patientengruppe des Gruppenangebotes von Weis et al. (2007) war erstmalig
erkrankt, hatte keine Metastasen, und die Behandlung lag nicht l[anger als 18
Monate zurlick. Die Langzeit-Evaluation der Telefon-Beratung von Marcus et al.
(2002) und das Review von Listing et al. (2008) hatten keine Einschréankungen im

Hinblick auf den Behandlungszeitpunkt.
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7 Studien untersuchten Interventionen, die nach einem chirurgischen Eingriff und
wahrend oder nach der aktiven Behandlung angeboten wurden. (Ohlén et al.;
2004; Li-Chun et al.; 2004; Bjorklund, Sarvimaki; 2008; McCorkle et al.; 2009;
Billhult, Dahlberg; 2002; Mishel et al.; 2002) Macvean et al. (2006) untersuchte
die Intervention bei Patientinnen und Patienten, welche 4 Monate nach der

Diagnose standen.

Die Studien von Stanton et al. (2008); Cox et al. (2002) boten Interventionen an,
die ausschlie3lich nach Abschluss der Behandlung durchgefuhrt wurden. 2
weitere Studien testeten Interventionen im Palliativbereich (Gessert et al.; 2004;
Ando, et al.; 2006).

Es kann daher die Aussage getroffen werden, dass die meisten Interventionen
nach der Diagnose und nach dem chirurgischen Eingriff, jedenfalls wahrend oder

kurze Zeit nach der aktiven Behandlung stattfanden und untersucht wurden.

4.2.1.5 ANALYSE DER INTERVENTIONSDAUER

Die Analyse der Dauer einer Intervention ist von Bedeutung, um eine Aussage
Uber die Zuganglichkeit, die Kosten und den Aufwand insgesamt machen zu

kdnnen.

Die kirzeste Interventionsdauer war ein personliches 60-90 minutiges Gespréach.
Drei Interventionen waren fur je 4-wochentliche Sitzungen konzipiert, und eine zu
6-wochentlichen Sitzungen. Die Intervention ,leichte Massage' fand an 10
aufeinanderfolgenden Tagen statt. Eine Intervention bestand aus wéchentlichen
telefonischen Anrufen Uber 8 aufeinanderfolgende Wochen, eine telefonische
Intervention bestand aus Anrufen im Abstand von jeweils 3 Monaten. Die

Gruppenintervention bestand aus 12 thematisch gegliederten Sitzungen.

Uber die individuellen Interventionen, die Evaluationen und das Review kann

hinsichtlich der Dauer der Intervention keine Aussage gemacht werden.
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4.2.1.6 ANALYSE DER ERGEBNISSE

Um einen Gesamteindruck tUber die Ergebnisse der Studienlage zu erhalten,
werden die Ergebnisse analysiert. Es gibt insgesamt kaum Uberschneidungen
die Messinstrumente betreffend, dadurch wurden ahnliche Ergebnisse jeweils
anders bezeichnet. Die positiven Auswirkungen der Interventionen werden

Uberblicksweise in vier Bereiche zusammengefasst.

Auf eine Verringerung des Leidens im spirituellen und existenziellen Bereich
wirkten sich die Interventionen von McCorkle et al. (2009) und Ando et al. (2006)
positiv aus. Hier wurde ,gesteigertes spirituelles Wohlfiihlen* beziehungsweise
‘Abmildern der existenziellen Notlage' nach der Intervention gefunden. Ebenfalls
zum existenziellen Bereich gehéren , Angst vor der Zukunft, Sorgen um die
Angehdorigen und um unerledigte Dinge’, eine Verringerung des Leidens in diesen

drei Gebieten wurde von Gessert et al. (2004) festgestellt.

Leiden auf sozialer Ebene konnte in drei Studien abgemildert werden (Cox et al.;
2008; Weis et al.; 2007; Bjorklund et al.; 2008) Es wurden nach der Intervention
verbesserte Beziehungen zur Pflege, tGber das Angebot hinausreichende
Sozialkontakte beziehungsweise verbesserte Kontaktfahigkeit zu Netzwerk und

Umwelt festgestellt.

Es hat sich in der Literatur gezeigt, dass das Leiden an Unsicherheit verringert
wird, wenn Kontrolle (wieder-)gewonnen werden kann. Es entsteht Hoffnung und
aktive Beteiligung, die Zukunft wird vorstellbar. Verbesserte (Selbst-)Kontrolle
wurde in drei Studien nach der Intervention festgestellt, wobei zwei qualitative
Studien (Bjorklund et al.; 2008; Li-Chun et al.; 2004) und eine quantitative Studie
von Mishel et al. (2002) zu diesen Ergebnissen kamen. Eine Verbesserung im
Problemlésungsverhalten konnte in zwei quantitativen Studien als Ergebnis
nachgewiesen werden. (Macvean et al.; 2006; Mishel et al.; 2002) Die
,Verwendung von Strategien zur Problemlésung‘ und ,einen Plan erstellen ‘wurde

in einer qualitativen Studie (Li-Chun et al.; 2004) gefunden.
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Eine Verringerung des Leidens im bio-psychischen Bereich wurde in zwei
quantitativen Studien herausgefunden. (Stanton et.al; 2002; Reil3bauer et al.;
2008) Es wurde verringerte Medikation und korperliche Beschwerden sowie
schmerzreduzierende und angstlésende Wirkung nach der Intervention
gefunden. Eine leichte Steigerung der globalen Lebensqualitat und verbesserte
psychische Befindlichkeit wurde von Weis et al. (2007) und Cox et al. (2008)
gefunden. Die Studie von Billhult & Dahlberg (2001) weist auf ein gewonnenes
,Gefuhl fur Starke‘ und ,sich gut fuhlen* hin. Bjorklund et al.; (2008) fanden
verbessertes Selbstwertgefihl nach der Intervention. Die Auswertung der Daten
der Evaluation von Ohlén et al. (2004) ergab, dass die Krebspatientinnen und
Krebspatienten mehr Verstandnis fur ihre Gefiihle und Reaktionen, grof3ere
Distanz zur Krankheit und zur Lebenssituation und weniger Angst hatten.

4.2.2 Bewertung

Die Bewertung der Studien dieser Literaturanalyse wurde nach dem ,rating
system for the hierarchy of evidence' von Melnyk & Fineout-Overholt (2005)
durchgeflhrt. In dieser Skala gibt es sieben Ebenen. Das jeweilige
Evidenzniveau einer Studie richtet sich nach dem Design. Das Design ist an die

Forschungsfrage gebunden.

Eine Studie der dreizehn Studien, die in diese Recherche eingeschlossen
wurden, ist ein systematischer Review. Der Review besteht aus 14 Studien im
randomisiert-kontrollierten oder Cross-over-Design. (Listing et al.; 2008) Diese

Studie ist mit Level | zu bewerten.

Funf Studien sind randomisiert-kontrollierte Studien (RCT) und sind auf der

Bewertungsskala nach Melnyk et al.; (2005) Level Il.

Davon sind 2 Studien an 239 Patienten, beziehungsweise 249 Patientinnen

durchgefuhrt worden, das sind angemessen hohe Fallzahlen. (Mishel et al.; 2002;
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Weis et al.; 2007) Die Studie von McCorkle et al. (2009) vergleicht an 149 Frauen
die Auswirkungen von zwei Interventionen mit der Kontrollgruppe. Eine weitere
RCT-Studie wurde an 60 Personen in einem aufwandigen und guten Design
getestet. (Stanton et al.; 2002) Die RCT - Pilotstudie von Gessert et al. (2004)
bietet mit 42 teilgenommen Personen, wovon 24 die Studie abgeschlossen
haben, ein vergleichsweise kleines Sample. Bei dem Thema ,Ethischer Wille* und
der Patientengruppe aus dem Palliativbereich erscheint die Fallzahl jedoch

dennoch angemessen.

Level IV beschreibt das Evidenzniveau einer Case-Control - oder Kohortenstudie.
In dieser Literaturtbersicht sind 5 Level IV — Studien einbezogen. 2 Studien sind

Evaluationsforschungen bestehender Beratungseinrichtungen.

Marcus et al. (2002) werteten die Daten von 1838 Anruferinnen und Anrufern
einer Beratungseinrichtung aus. Drei weitere Studien untersuchten die
Ergebnisse spezifischer Interventionen mit standardisierten Fragebdgen und
entsprechender Stichprobengrof3e. (Ando et al. 2006; Macvean et al.; 2006; Cox
et al.; 2008) Qualitative und deskriptive Studien sind nach der Bewertungsskala
von Melnyk, et al. (2005) mit Level VI zu bewerten. Es wurden 4 qualitative und
deskriptive Studien in diese Literaturibersicht eingeschlossen und mit Level VI
bewertet. Ohlén et al. (2004) untersuchten die Auswirkungen einer
psychosozialen Beratung an 43 Personen mit Krebs mit einem selbst
konzipierten Fragebogen in einem multimethodischen deskriptiven Design. In
einer Studie wurden Einzelgesprache mit qualitativen Methoden untersucht, die
sich an einem modifizierten und weiterentwickelten padagogischen Konzept
orientieren. (Li-Chun et al.; 2004; Bjorklund et al.; 2008) Eine weitere Studie
untersuchte qualitativ die Auswirkungen einer leichten Hand- oder FuBmassage
an stationar behandelten Krebspatientinnen. (Billhult, Dahlberg; 2001) Bjorklund
et al. (2008) stellten qualitativ die Sicht von Krebspatienten auf ein

Gesundheitsférderungsprogramm dar.
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4.3 Personliche Erfahrungen im Arbeits- und Suchprozess

Ich habe im Sommersemester 2009 an einem Diplomandinnenkolloquium unter
der Leitung von Dr. Maya Shaha und Mag. Helga Zellhofer teilgenommen. Dabei
wurde eine mit Krebs assoziierte Themenauswahl vorgestellt. Ich habe mich fir
das Thema ,Leiden bei Krebs' entschieden und mit der Auseinandersetzung mit
dem Thema begonnen. Das Thema wird auf unterschiedliche Weise in den
verschiedenen Disziplinen kommuniziert. Seit etlichen Jahren wird die
Lebensqualitatsforschung in der Psychoonkologie weiterentwickelt, in der
Medizin ist die Forschung unter dem Begriffskomplex Symptomdistress, Angst
und Depression seit vielen Jahren fortgeschritten. In der Pflegewissenschaft wird
das Thema ,Leiden bei Krebs’ in einen sehr weit reichenden Rahmen gestellt.
Beispielsweise werden soziologische, spirituell-religiose, anthopologische,
feministische, sprachwissenschaftliche und edukativ-therapeutische Bereiche
thematisiert. Es gibt einzelne Arbeiten tber das Leiden bei Kindern mit Krebs,
das Leiden der Verwandten und tber das Leiden der Pflegekrafte selbst. Ein
gro3erer Forschungsbereich ist in der Palliativpflege zu finden, einige Arbeiten
befassen sich mit Teilaspekten des Leidens. Die meisten Arbeiten thematisieren

spezielle Krebsformen und Krankheitsstadien.

Unter diesen vielschichtigen Zugangen und Ansatzen hat sich fur mich eine
Sichtweise herauskristallisiert, wie das Lindern des Leidens bei Krebs gesehen
werden kann. Ich sehe das Lindern des Leidens als Schnittmenge aus drei
Kernbereichen. Diese drei Bereiche sind:

Die Einstellungen und Uberzeugungen eines Menschen, die einem starken

gesellschaftlichen und kulturellen Einfluss unterliegen,

die Schmerzen und Qualen, Befurchtungen und Zweifel, denen ein Mensch durch

die Erkrankung und Behandlung ausgesetzt ist und

die Qualitat der Begegnungen mit anderen Menschen, die in dieser Situation
stattfinden und die Erfahrungen, die in dieser Situation gemacht werden. Die
aulReren Begegnungen und die inneren Erfahrungen beeinflussen sich

wechselseitig.
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Es kann nur der Ausdruck des Leidens gesehen werden, das Leiden selbst bleibt
unsichtbar. Das Erkennen des Leidens, das Aushalten des Leidens und die
Beziehungen, die geschaffen werden, sind entscheidend, um Leiden zu lindern.
Fur die Praxis und die Pflegewissenschaft ist medizinisches,
sozialpsychologisches, therapeutisches, padagogisches Wissen um die
Maoglichkeiten der Leidenslinderung, ein interdisziplinarer Austausch und die
kontinuierliche Weiterentwicklung der Wissenschaft und Forschung von
Bedeutung.

Ich habe nach Interventionen der Pflege gesucht, die in die tagliche Pflegepraxis
eingebaut werden kénnen. Es hat sich gezeigt, dass es auf diesem Gebiet fur
meine Arbeit wenige verwertbare Ergebnisse gibt. Ich habe die Fragenstellung
trotzdem aufrechterhalten, weil ich sie fir das Thema und den

Forschungsbereich fur essentiell halte.

Es hat sich nicht als sinnvoll erwiesen, einzelne Krebsformen in Bezug auf
Interventionen gegen Leiden zu fokussieren. Dazu ist die Studienlage ebenfalls
zu wenig ausgebaut. Es kann angenommen werden, dass die Krebsform, auf das

Leiden und auf die Art der sozialen Unterstiitzung bezogen, Auswirkungen hat.

Ich habe zahlreiche Hinweise in der Literatur gefunden, wie Leiden gelindert
werden kann, konnte jedoch viele nicht in meine Ubersicht aufnehmen, weil die
Studien nicht ausschlief3lich an Krebspatientinnen und — patienten durchgefuhrt
wurden, oder weil das Abmildern von Angst und Depression die vordergrindige
Zielsetzung war. Ich mochte einige dieser Interventionen hier anfiihren, um zu
zeigen, dass viel Potenzial vorhanden ist, das hinsichtlich der zukinftigen
Forschung zur Linderung des Leidens bei Krebs weiter entwickelt werden kann.
Dazu gehoren Interventionen wie Aromatherapie, Musiktherapie oder
musilkalischer Lebensriickblick, verschiedene Massageformen, Reiki, das Beten
und kunsttherapeutische Methoden. Auch Tiere kdnnen eine Leidenslinderung
bewirken, das gilt sowohl fur die eigenen Tiere, fir Therapietiere, als auch flr
Tierfilme, im Besonderen fir die Darstellung von spielenden jungen Katzen. Es

wurden die Auswirkungen eines in einer Palliativstation auf einem Flat-Screen
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dargestellten Aquariums untersucht und positive Effekte auf die Stimmungslage
gefunden. Klassische Psychotherapieformen und neue, eigens fur
Krebspatientinnen und -patienten oder fur Palliativpatientinnen und —patienten
entwickelte, wurden ebenfalls nicht in meine Arbeit aufgenommen. Diese wirden
den Rahmen sprengen und den Anspruch der Umsetzbarkeit in die tagliche

Pflegepraxis nicht gerecht werden.

Besonders schade finde ich, dass einige Studien, die fur diese Arbeit
bedeutungsvoll gewesen wéren, nicht im Volltext tGiber den Literaturlieferdienst
erhaltlich waren. Dazu gehort ,Storytelling’, das Geschichtenerzahlen am

Krankenbett zur Linderung des Leidens bei Krebs.

An dieser Stelle méchte ich auch erwéahnen, dass ich eine weit Gber die fir mich
in der relativ kurzen Zeit vorstellbare Datenmenge bearbeitet habe. Das war und
ist fur mich eine grol3e Bereicherung. Im Diplomandinnenkolloquium unter der
Leitung von Dr. Maya Shaha und Mag. Helga Zellhofer wurden samtliche
Informationen gegeben und es konnten alle Fragen besprochen werden. Die
Vorgehensweise zur Bearbeitung einer systematischen Literaturtibersicht ist
dabei sehr klar geworden. Daruberhinaus bestand die Mdglichkeit, ber e-Mail zu
kommunizieren. Die positive Stimmung wahrend des Seminars und das
vermittelte Geflhl des Selbstverstandlichen der Machbarkeit dieser Arbeit haben

fur mich den Effekt gehabt, subjektiv ber mich selbst hinauszuwachsen.

5 Ergebnisse

5.1 Teil 1: Tabelle im Anhang

Die gefundenen und zurlickbehaltenen Ergebnisse wurden in vier Tabellen,
geordnet nach Gruppen, aufgelistet. In den Tabellen sind Angaben Uber die

Autoren und Autorinnen, das Jahr, das Herkunftsland der Studien, das
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Studiendesign, den Level des Evidenzniveaus, den Pflegebereich, die
Studiendauer, die Messinstrumente, die Patientinnen- und Patientengruppe, die
Intervention, die Ergebnisse und die Kommentare zu den 14 gefundenen Studien
enthalten.

5.2 Teil 2: Ausfiihrung der Ergebnisse

14 Studien entsprachen den Kriterien und wurden in diese systematische
Literaturtibersicht aufgenommen. Es wurde jede Studie gelesen, und nach dem
jeweiligen Evidenzniveau bewertet. Autor, Studiendesign, Land,
Stichprobengrol3e, die Messinstrumente, der Gegenstand der Forschung und die
Ergebnisse wurden in einer Tabelle zusammengefasst. Jede Studie wurde
kommentiert. Die Studien wurden verglichen, analysiert und Gruppen
zugeordnet. Es wurde ein Uberbegriff fir jede Gruppe gesucht, der das
gemeinsame Hauptthema der Intervention widerspiegelt. Es wurde zwischen 4

Gruppen unterschieden:

e Telefonische Beratung und Information’
e ,Psychosoziale Unterstlitzung’
e Verstarkung des emotionalen Ausdrucks’

e ,Massage'

Unter den 14 in diese Literaturiibersicht aufgenommenen Studien sind 4
gualitative Studien und 10 quantitave Studien. 3 Studien sind Pilotstudien und 2
Studien sind Evaluationsstudien bestehender Einrichtungen. Eine Studie ist ein
systematisches Review von RCT-Studien, 8 Studien sind Interventionsstudien mit
oder ohne Kontrollgruppe. 6 Studien wurden in Europa durchgefuhrt, davon sind
2 aus Deutschland, 3 Studien sind aus Schweden und eine ist aus England. 5
Studien sind aus den USA, jeweils eine stammt aus Japan, Taiwan und
Australien. 5 Studien sind RCT -Studien, davon sind 4 aus den USA und eine

davon ist aus Deutschland.
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Alle Studien wurden im Zeitraum 2001 — 2008 verdoffentlicht.

5.2.1 Vorstellung der einzelnen Interventionsgruppen

5.2.1.1 TELEFONISCHE BERATUNG UND INFORMATION

Es wurden 4 Studien in diese Gruppe aufgenommen.

Telefonische Beratung als Angebot zur Nachsorge oder als Serviceangebot fur
Krebspatienten und andere Betroffene hat das Ziel, eine Unterstitzung im
Umgang mit den sozialen, psychischen und physischen Folgen einer
Krebserkrankung anzubieten. Die Entwicklung von Problemlésungsstrategien
und die Verminderung von Unsicherheit, Angst und Depression sind die
wesentlichsten Ergebnisse dieser Forschungsarbeiten. Weitere Themen, die in
diesen Studien angesprochen werden, sind das Erkennen eines Riickfalls, die
Vermittlung zwischen Patientinnen und Patienten und Arztinnen und Arzten,

sowie insgesamt verbesserte Beziehungen.

Telefonische Beratung wird als niederschwelliges Angebot gesehen, ist leicht
verfugbar, findet in der vertrauten Umgebung und anonym statt. Die Evaluation
der ,Cancer Information und Counseling Line’ hat ergeben, dass 75% der Anrufe
von kaukasischen Frauen mit guter Bildung waren. Dass das Angebot fir Manner
weniger attraktiv ist, wird mit Gender Stereotypen begrindet. Warum telefonische
Beratung von der unteren Bildungsschicht weniger angenommen wird, muss in

weiterer Forschung geklart werden. (Marcus et al.; 2001)

Die telefonische Nachsorge bei Krebspatientinnen und Krebspatienten hat einen
spezialisierten Zugang und liefert individuelle und maf3geschneiderte
Informationen. Exemplarisch wird die Pilotstudie von Cox et.al (2008)
herausgegriffen. Es wurden 56 an Eierstockkrebs erkrankte Frauen nach der
Behandlung telefonisch von einer Krankenpflegeperson betreut. Die Termine
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wurden vereinbart. Die Ergebnisse des Bluttests und krankheitsbedingte
korperliche und psychologische Probleme wurden besprochen. Die Themen, die
besprochen wurden, waren beispielsweise das Korperbild, die Erndhrung, die
Angst vor einem Ruckfall und familiare Disposition, die Sexualitat, die finanzielle
Situation, die Arbeit und die Spiritualitat. Es wurden spezifische Informationen
gegeben und bei Bedarf wurden die Frauen an andere spezialisierte
Einrichtungen weiterverwiesen. Die Messinstrumente waren FACT O (Erfassung
der Lebensqualitat), ESC (Erfahrung und Zufriedenheit mit der Pflege), sowie
offene Fragen. Der emotionale Teilbereich der Lebensqualitat und die Beziehung

zur Pflege wurden durch diese Intervention statistisch signifikant verbessert.

Dieses Beispiel macht deutlich, dass sich die Gruppe ,telefonische Beratung und
Information‘ mit der Gruppe ,psychosoziale Unterstiitzung' in den Ergebnissen
Uberschneidet. Dennoch scheint eine Trennung zwischen telefonischer und
personlicher Intervention sinnvoll. Die Zuganglichkeit, die Intensitat und die

Qualitat eines direkten menschlichen Kontakts haben eine andere Dimension.

5.2.1.2 PSYCHOSOZIALE UNTERSTUTZUNG

Personliche Einzel- oder Gruppeninterventionen, die das Ziel haben
Krebspatientinnen und Krebspatienten in ihrem Selbstwertgefuhl zu starken, die
Kontaktfahigkeit und die Gesprachskompetenz zu steigern und eine grofere

Distanz zur Krankheit zu entwickeln, wurden in dieser Gruppe zusammengefasst.

Es wurden funf Studien in diese Gruppe aufgenommen. Drei Studien davon
haben einen qualitativen Zugang. Zwei Studien wurde mit quantitativen
Methoden durchgefihrt.

McCorkle et. al (2009) untersuchte in den USA die Auswirkungen einer
personlichen, malRgeschneiderten und speziellen Begleitung von 149 an
Eierstockkrebs erkrankten Frauen, zwischen chirurgischem Eingriff und Chemo-

oder Strahlen-Therapie. Eine Advanced Practice Nurse (APN) begleitete die
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Frauen durch die belastende Behandlung. Frauen, die grol3erem Distress
ausgesetzt waren, wurden von einer psychiatrischen Schwester (PCLN)
begleitet. Es wurde Kontakt in der Klinik, Hausbesuche, und/oder
Telefongesprache angeboten. Die Patientinnen erhielten ein Handbuch mit
genauen Informationen zum Umgang mit mdglichen Symptomen. Im Vergleich
zur Kontrollgruppe ergaben sich potenzielle Vorteile fur die Patientinnen, die
durch den Prozess professionell begleitet wurden. Das Abmildern der
existenziellen Notlage, das Uberbriicken der Ubergangsstadien, die Genesung
nach der Operation, die Entwicklung von Selbst-Management und die
Vorbereitung auf die Chemotherapie waren die zentralen Anliegen der
Intervention. Es konnte gezeigt werden, dass die Unsicherheit abnahm, die aktive
Teilnahme an Entscheidungen wurde gesteigert.

Die Evaluation, RCT, Level II-Studie von Weis et. al (2007) wurde in Deutschland
in Kooperation mit finf Zentren an 249 hauptsachlich an Brustkrebs und einigen
an Kolon- und Rektumkarzinom erkrankten Frauen durchgeftihrt. Es handelt sich
um eine Gruppenintervention mit 12 strukturierten Sitzungen. Information und
psychosoziale Aspekte der Tumorerkrankung, Gruppenarbeit und gemeinsamer
Austausch, Erprobung neuer Verhaltensweisen und Selbstkontrolltechniken
wurden miteinander kombiniert. Die Themen waren individuelle Belastung,
Gesundheitsforderung und Selbsthilfe, Umgang mit problematischen Geflhlen,
Erfahrungen mit professionellen medizinischen und therapeutischen Fachkraften,
sowie der Kontakt zu nahestehenden Personen. Die Messungen wurden mit den
standardisierten Fragebtégen EORTC QOL C30 (Erfassung der Lebensqualitat),
HADS (Angst- und Depressionskala), TSK (Skalen zur Erfassung der
Krankheitsverarbeitung) und einem selbstentwickelten Fragebogen durchgefuhrt.
Die Messungen an vier Zeitpunkten ergaben steigende Lebensqualitat bei
gleichzeitiger Verringerung der psychischen Belastung. Im Bereich der
Krankheitsverarbeitung ist ein hochsignifikanter Interaktionseffekt zwischen dem
Faktor Zeit und dem Faktor Gruppe statistisch bedeutsam. Es wird nicht
berichtet, wo die Gruppenintervention stattfand, und es gibt Unklarheiten dartber,

wer die Gruppe anleitet.
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In der Studie von Li-Chun et al. (2004) aus Taiwan wurde an 6 Frauen und 9
Mannern mit Krebs die Wirkung eines dialogischen Verfahrens qualitativ
untersucht, das sich an Paulo Freire’s padagogischem Ansatz orientiert. Paulo
Friere (* 1921 — T 1994) war ein brasilianischer Pddagoge. Seiner Meinung nach
ist jeder Mensch in der Lage, ein kritisches Bewusstsein zu erreichen, das ihn in

die Lage versetzt, aus Benachteiligung und Unterdrickung herauszutreten.
Das kritische Bewusstsein ist durch folgende Merkmale gekennzeichnet:

e Tiefe in der Interpretation von Problemen,

e Substitution von magischen Erklarungen durch Kausalprinzipien,

e Vermeidung von Verzerrungen bei der Wahrnehmung von Problemen,
e Zuruckweisung, Verantwortung auf andere abzuschieben,

e ZurlUckweisung passiver Positionen,

e den Dialog zu praktizieren und nicht zu polemisieren,

e das Neue kritisch zu akzeptieren und das Alte nicht zu verurteilen.

Das Ziel dieser Intervention ist es, Krebspatienten darin zu untersttitzen, aus der
Patienten- und Opferrolle herauszutreten und ein reflektierendes und kritisches
Bewusstsein zu entwickeln. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer dieser
Untersuchung litten an unterschiedlichen Krebsformen. Die Interventionen fanden
im Krankenhaus statt, jeweils unmittelbar nach der Behandlung mit
Strahlentherapie- oder Chemotherapie. Es wurden je sechs Einheiten
abgehalten. Nach dem Freire-Dialog-Programm kam es zu einer Zunahme von
Verantwortung und Zuversicht und dadurch zu mehr Einflussnahme auf die

Behandlung.

Ohlén et al. (2004) haben in Schweden an einer onkologischen Klinik einen
personlichen und individuellen Beratungsdienst an 30 Frauen und 13 Mé&nnern
untersucht. In einem deskriptiven, multimethodischen Design wurde ein eigener
Fragebogen entwickelt. Die Intervention bestand aus Krisenberatung und
unterstitzender Beratung durch ein multiprofessionelles Team. Es wurden
hauptsachlich psychosoziale und emotionale Themen mit ressourcenorientiertem
Ansatz besprochen. Die Reflexion der Krankheitserfahrung und die Starkung der
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Gesprachskompetenz wurden fokussiert. Die Krebspatientinnen und —patienten
entwickelten mehr Verstandnis fur ihre Geflihle und Reaktionen und eine grél3ere

Distanz zur Krankheit und zur Lebenssituation.

Bjorklund et al. (2008) fanden bei ihrer Untersuchung an tberlebenden
Krebspatientinnen und —patienten mit Kopf und Halstumoren heraus, dass die
Gesundheitsférderung durch einen verbesserten inneren Dialog angeregt wird.
Das Erkennen und Akzeptieren von Existenzialitat wird als Bewusstseinsprozess
verstanden, der es ermdglicht, voll und ganz prasent zu sein. Damit ist eine
Erfahrung von ,Sein im Hier und Jetzt' gemeint. In der Weiterentwicklung der
Werthaltung und in der Wertschatzung des Lebens ist eine spirituelle Erfahrung
enthalten. Die Natur wird als Quelle heilender Energie gesehen, die sich mental
und koérperlich starkend auswirkt. Die leitenden Fragen dieser Intervention waren:

Was ist gut fur ihre Gesundheit? In welchen Situationen fuhlen sie sich wohl?

5.2.1.3 EMOTIONALER AUSDRUCK

Emotionale Prozesse forcieren die psychische und physische
Krankheitsanpassung, emotionale Unterstitzung ist die meist gewtinschte
Unterstlitzung von Krebspatientinnen und —patienten. Emotionale Unterstiitzung
fuhrt zu gréRerer, nach innen und aul3en gerichteter Aufmerksamkeit.
Beziehungen werden intensiviert, es werden Sinn und Bedeutungen fir die

subjektive Krankheitserfahrung gefunden.

Dieser Gruppe wurden drei Studien zugeordnet, zwei Interventionsstudien mit
randomisiertem Kontrollgruppendesign und eine Interventionsstudie ohne

Kontrollgruppe.

Der Ausdruck von tiefen Gefuihlen und positiven Gedanken fordert langerfristig
korperliches und psychisches Wohlbefinden. Stanton et al. (2002) untersuchten
in einem RCT-Design die Auswirkungen emotionalen Ausdrucks auf

Brustkrebspatientinnen in einem frihen Stadium. Es wurde zwischen
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Patientinnen mit hoher Vermeidung und Patientinnen mit niedriger Vermeidung
unterschieden. Die erste Teilnehmerinnengruppe schrieb positive Gedanken auf,
die zweite Gruppe schrieb tiefe Gefuhle in Zusammenhang mit der
Krankheitserfahrung auf. Die Patientinnen hatten nach der Intervention signifikant

weniger korperliche Beschwerden und weniger medizinische Konsultationen.

Gessert et al. (2004) haben in 4 Sitzungen die Begleitung zur Entwicklung eines
Ethischen Willens im randomisierten Kontrollgruppendesign im Rahmen einer
Pilotstudie untersucht. Der Ethische Wille wird als geistige Hinterlassenschaft
gesehen, die zukunftigen Generationen Werte, Segen, Hoffnungen und
Lebensweisheit mitgeben soll. In der Auseinandersetzung mit diesen Themen
verringert sich das Leiden auf den Gebieten: Angst vor der Zukunft, Sorgen um
die Angehorigen und Sorgen wegen unerledigter Dinge. Der

Sinnfindungsprozess weist einen Weg aus der existenziellen Krise.

Ein &hnlicher Ansatz wird mit der Intervention ,Lebensriickschau - Interview’
verfolgt. Ando et al. (2006) untersuchten die Auswirkungen des
Lebensruckschau-Interviews an 10 Frauen und 2 Mannern mit unheilbarem
Krebs in einer Palliativstation. Bedeutende Ereignisse des Lebens wurden von
den Krebspatientinnen und - patienten in vier Sitzungen erinnert und auf
Tonband aufgezeichnet. Danach wurden gemeinsam mit dem Interviewer
aussagekraftige Satze gefunden und auf einem Datentrager gespeichert. In der
Auswertung der Skalen zur Erfassung der Lebensqualitat (SELT-M) zeigte sich,
dass die Intervention nur bei Patienten mit positiver Lebenseinstellung zur

Steigerung der Lebensqualitat, der Spiritualitat und der Stimmung beitragt.

5.2.1.4 MASSAGE

Beide Studien dieser Gruppe untersuchten die Auswirkungen von Massage an

Brustkrebspatientinnen.
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In dem systematischen Review von Listing et al. (2008) wurden 14 Studien in
dem Zeitraum 1990 bis 2006 eingeschlossen. Es wurden die Auswirkungen von
klassischer Massage mit und ohne atherischem Ol, Healing Touch und
FuRRreflexzonenmassage im randomisiertem Kontrollgruppendesign untersucht.
Es konnte in den meisten Studien eine signifikante Schmerzlinderung und die
Reduktion von Angstlichkeit nachgewiesen werden. Vegetative Parameter wie
Puls und Atemfrequenz konnten durch Massage verringert werden und der
Blutdruck sank durch Massage nachweislich ab. Die Verminderung von subjektiv
wahrgenommenem Stress beziehungsweise der Anstieg von Entspannung
konnte in 5 Studien herausgestellt werden. Hinsichtlich der Wirkung der Massage
auf Depressivitat und die Serotonin- /Dopaminaktivitat gibt es widersprichliche
Ergebnisse. Besonders bei belasteten und sozial wenig unterstttzten Frauen ist
eine Integration von Massage in die Akutversorgung und in die Nachsorge zu

empfehlen.

Billhult & Dahlberg (2001) wahlten eine qualitative Methode zur Untersuchung
der Massage an 8 Brustkrebspatientinnen wahrend der aktiven Behandlung. Die
Intervention bestand aus einer taglichen zwanzigminitigen leichten Massage
Uber die Unterarme / Hande oder Unterschenkel / Fli3e Uber zehn Tage. In dem
anschlielenden qualitativen Interview und der inhaltsanalytischen Auswertung
konnten funf fur die Patientinnen relevante Themen gefunden werden.
Angesprochen wurden das Gefiuhl, etwas Besonderes zu bekommen, die
positiven Beziehungen zu den Fachkraften, das Gefuhl fir Starke, Balance
zwischen Autonomie und Abhangigkeit, sich gut fuhlen. In dieser Studie wird
darauf hingewiesen, dass die Intervention in den Pflegealltag integriert werden
kann. Die gegebene Aufmerksamkeit durch die Massage hat fur die Patientinnen
eine hohe Bedeutung. Daher sollte die tagliche Routine so strukturiert werden
kdnnen, dass diese relativ kurze Zeit zur Verfigung stehen kann, um den

Patientinnen ein ,Heraustreten aus dem Leiden‘ zu ermdglichen.
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6 Diskussion

Unter dem Aspekt der sozialen Unterstlitzung wurden Interventionen zur
Linderung des Leidens bei Krebs gesucht. Soziale Unterstiitzung ist ein Begriff,
der fur alle positiven und hilfreichen Interaktionen zwischen Menschen
herangezogen wird. Verscheidene Ursaschen erzeugen negative Effekte. Die
Ziele, die Qualitat, die Quantitat und das Verhalten der sozialen Systeme sind

Inhalte des Begriffs der sozialen Unterstitzung. (Peterson, Bredow; 2009)

Fur die Pflege hat der Begriff der sozialen Unterstiitzung in Bezug auf verbale
und nonverbale Kommunikation mit den Patientinnen und Patienten und
hinsichtlich der Unterstiitzung der Angehorigen besondere Bedeutung. Die Pflege
ist dazu aufgefordert, soziale Unterstlitzung anzubieten und die am meisten

gefahrdeten Personen herauszufiltern. (Kahn, Steeves; 1995)

Es ist der Pflege ein Anliegen, die Beziehungen von Krebspatientinnen und
Krebspatienten zur Pflege zu verbessern. Dadurch wird der Krankheit Krebs ein
Teil der Bitterkeit genommen. Wenn hier positive Erfahrungen stattfinden, wirken
sie im gesellschaftlichen Raum weiter und negative kollektive Sichtweisen

kénnen geandert werden. (Ferrell, Coyle; 2008)

In der Auseinandersetzung mit dem Thema haben sich folgende Positionen

herauskristallisiert:

0 Soziale Aktivitat bewirkt durch eine geeignete Unterstlitzung eine
Steigerung des Selbstwerts und ermdglicht die kognitive
Auseinandersetzung mit einem Problem. Dadurch werden die
Coping- Strategien verbessert, eine belastende Situation verliert an
Bedrohung und wird zu einer Herausforderung. Es ergeben sich
positive Effekte auf das Gesundheitsverhalten und auf die mentale
Starke. Die Pflege sollte einen Plan erstellen, wie die Interaktion

des sozialen Netzwerkes von Patientinnen verbessert werden kann.
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o Das Annehmen- und das Geben-Kénnen von sozialer
Unterstlitzung stehen in einem engen Zusammenhang. Das kommt
in der Bindungs- und Attachement-Theroie (Bowlby; 1969) zum
Ausdruck. Wie sehr Nahe geteilt und Offenheit zugelassen werden
kann, wird in frihkindlichen Erfahrungen festgelegt. Die Erfahrung
von Transzendenz wird als eine Uberbriickung der personlichen
Geschichte gesehen. Dadurch ermoglicht sie auf beiden Seiten
eine Weiterentwicklung tber die Situation hinaus, die zu mehr Tiefe
und Durchlassigkeit fuhrt. Starre Bindungsmuster werden
aufgeweicht, eine unbewusste Sehnsucht findet Erfullung und
Trost. Die Erfahrung von Transzendenz in der Pflege sollte ndher
beleuchtet und erforscht werden.

o Personen wollen auch in belastenden Situationen die
Entscheidungsfreiheit aufrecht erhalten und streben nach
gleichwertigen Beziehungen. Es ist ihnen wichtig, erhaltene
Hilfestellungen wieder ausgleichen zu kdnnen. Andernfalls
entstehen negative Emotionen. Eine Ablehnung oder Abwertung
der Unterstitzung durch die Pflege kann auf diese Ursachen
zuruckzufihren sein. Die Pflegeperson, die soziale Unterstiitzung
anbietet, sollte sich dessen bewusst sein, dass sie ,selbst etwas
davon hat*. Einen Ausdruck dafur zu finden und ihn mitzuteilen sind
ein Ausgleich auf der Beziehungsebene. Wenn Patientinnen und
Patienten darin bestarkt werden eigene Problemlésungsstrategien
zu entwickeln, verstarkt sich die soziale Unterstitzung durch das
Umfeld.

Die Interventionskategorien ,Telefonische Beratung und Information‘ und
,Psychosoziale Unterstltzung' sind Formen von kognitiver und evaluativer

Unterstitzung. Es werden Informationen zum Umgang mit Belastungen und
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spezifischen Problemen gegeben. Die Patientinnen und Patienten erhalten
Anleitungen, Aufklarung, Rat und Hilfe und profitieren vom Wissen der
Professionalisten und von den bisher gemachten Erfahrungen anderer.
Information zu bekommen fuihrt zu mehr Kontrolle Gber die Situation,
Entscheidungsfreiheit wird erlangt. Es werden Wege aufgezeigt, wie mit der
Krankheit umgegangen werden kann. Dadurch wird ein Ziel fur die Zukunft
gefunden und Angste und Unsicherheit werden reduziert. Es wird mehr Klarheit
gewonnen, die Aufmerksamkeit wird auf die unmittelbare Situation gelenkt und
darauf, was als nachstes getan werden kann. Sinngebung und Sinnerklarung
ermdglichen mehr Verstandnis fur die Situation, die Bewertung der Situation
verlagert sich von der Bedrohung in Richtung Herausforderung. Es kommt zu
einer Ermutigung und Verstarkung des eigenstandigen
Problemlésungsverhaltens und zur Selbsthilfe. (Peterson, Bredow; 2009;
Helgeson, Cohen; 1996; Laireiter, 1993)

Die Interventionskategorien ,Psychosoziale Unterstiitzung’, sowie die Kategorie
,Verstarkung des emotionalen Ausdrucks' und ,Massage’ sind dem Bereich der
emotionalen Unterstitzung zuzuordnen. Emotionale Unterstiitzung beinhaltet
verbale und nonverbale Kommunikation. Anwesenheit, Empathie, Berthrt-Sein,
Akzeptiert-Sein und Verstandnis sind Formen von emotionaler Unterstiitzung.
Emotionale Unterstltzung fuhrt zu gréRerer Bewusstheit und zu einer
Intensivierung von Beziehungen. Es werden Sinn und Bedeutungen flr die
subjektive Krankheitserfahrung gefunden. Die Patientin oder der Patient soll sich
wertvoll und geliebt fihlen. Dies ist die meist gewlnschte Unterstiitzung von den
Patienten, besonders wenn krankheitsbezogene Probleme und Sorgen
besprochen werden kénnen. Dadurch wird ein besserer Umgang mit der
Krankheit erreicht. Emotionale Prozesse forcieren die psychische und physische
Krankheitsanpassung, der Selbstwert wird gesteigert. Es werden Grinde und
Bedeutungen fur die subjektive Krankheitserfahrung gefunden, die zu einer

Neubewertung fuhren. Es werden Entwicklungsprozesse angereqgt.

Die Interventionskategorie ,Massage’ ist der Dimension ,Wertschatzung' der
sozialen Unterstiitzung zuzuordnen. Durch Bestarkung, Wertschatzung und

Bestatigung von Aussagen und Aktionen verstarkt sich das Gefuhl fur
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Selbstsicherheit und Selbstbestatigung. Auch die Kategorie ,Verstarkung des
emotionalen Ausdrucks’ enthalt wesentliche Aspekte der Dimension
\Wertschatzung‘. Es werden existenzielle und spirituelle Themen bearbeitet und
eine Wertschatzung fur die Krankheitserfahrung wird gefunden.

Es hat sich gezeigt, dass die Arbeit einer spezialisierten Pflegekraft im Team
(Advanced Practice Nurse, APN) sehr sinnvoll und notwendig ist, um eine
hilfreiche Begleitung durch die schwierigen Ubergangsstadien der Behandlung
bei Krebs und ein Abmildern der existenziellen Notlage zu erreichen. (Cox et al.;
2002; McCorkle et al.; 2009)

Die Anwendung von padagogischen Konzepten, die geeignet sind,
Krebspatientinnen und —patienten einen Weg aus der Opferrolle zu weisen, sind
ebenfalls anzustreben, um eine Linderung des Leidens zu erzielen. Beispiele
daflr sind der oben beschriebene Paulo Freire Dialog und das Gesprach mit
Krebspatientinnen und —patienten tber ihre Mdglichkeiten der
Gesundheitsforderung. (Bjorklund et al.; 2008; Li-Chun et al.; 2004)

Einfach durchzufiihrende kérperzentrierte Verfahren, die eine N&he und
Verbundenheit zu Patientinnen und Patienten herstellen und eine Reaktion des
Wohlfuhlens und des Starkfiihlens bewirken, kbnnen von Pflegepersonen in die

tagliche Pflegepraxis eingebaut werden. (Billhult, Dahlberg; 2001)

6.1 Anregungen flr die weitere Forschung

Weiterfihrende Forschung, Replikationen, einheitliche Verwendung der
Messinstrumente und die nédhere Beschreibung der Patientengruppen ist
notwendig, um das Datenmaterial umfassender auswerten zu kdnnen. Insgesamt
sollte besonders der Gender-Aspekt verstarkt in zukinftigen Studien

berticksichtigt und abgeklart werden.
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Es ist eine wesentlicher Beitrag zur Linderung des Leidens bei Krebs die
existenziellen, spirituellen, transzendenten und philosophischen Ebenen der
Pflege noch néher in den Blickpunkt zu bringen. (Kappeli; 2007, 1998a; Ferrell,
Coyle; 2008; Arman, Rehnsfeldt; 2006) Dadurch kann die Pflege einen weiten
Denk-, Entscheidungs- und Handlungsspielraum einnehmen. (Kappeli; 1992,
zit.n.Siegwart; 1998) Die Qualitat des Augenblicks zu erkennen, in der richtigen
Situation die passende Geste und die lindernden Worte zu finden, gelingt durch
Achtsamkeit, Einfihlungsvermogen, Erfahrung, Mut und Offenheit. (Kappeli;
2007)

Pflegeinterventionen, die in vielen kraftvollen Geschichten zur Linderung des
Leidens zum Ausdruck kommen, (Kappeli; 2007; Ferrell, Coyle; 2008) sollten

mehr Aufmerksamkeit in der Forschung bei Krebs bekommen.

Wichtig ware es, den existenziellen Bereich des Leidens, unter Bertcksichtigung
der existenziellen Angst (Mantovan, Rauter, Miller; 2009), ndher zu erforschen.
Die Qualitat der zwischenmenschlichen Interaktion hat einen entscheidenden
Einfluss auf positive Ergebnisse. Nur in wenigen Studien ist darauf eingegangen
worden. (Li-Chun et al.; 2004)

Der Begriff ,social support* wird in den letzten Jahren tendenziell inflationar
verwendet. Es wére sinnvoll zu Uberlegen, wie dieser Begriff zum Beispiel fur
Psychotherapie, Medizin, Nachbarschaftshilfe, Selbsthilfegruppen oder Familien
intern genau verstanden wird. Es ware auch fir die Pflege wichtig, wenn aktiver
,social support’ gemessen werden kdnnte (Peterson, Bredow; 2009), nicht nur

der Bedarf der Patientinnen und Patienten.

Zur Erfassung des Leidens bei Krebs finden unterschiedliche Messinstrumente
Verwendung. Es sind dies Skalen zur Erfassung der Lebensqualitat, der
Unsicherheit, der Angst und Depression oder zu Stress, um nur einige zu
nennen. Die Pflege sollte Empfehlungen abgeben, welches Messinstrument zur
Messung des Leidens bei Krebs fur welche Patientinnen und Patienten geeignet
ist. Ein Vergleich der Studien ist erschwert, wenn verschiedene
Interventionsarten und Techniken mit verschiedenen Messinstrumenten

durchgeftihrt werden.
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Der kulturelle Aspekt des Leidens bei Krebs sollte ebenfalls naher beleuchtet
werden. Es gibt zu wenig Information Uber den Umgang mit dem Leiden und der
Erfahrung mit einer Krebserkrankung von unterschiedlichen kulturellen Gruppen.
Hier ist ein grol3er Aufholbedarf zu erkennen. Unterschiedliche ethnische
Gruppen partizipieren an einem Gesundheitssystem, das ihre kulturellen

Anliegen wenig berucksichtigt.

6.2 Beantwortung der Forschungsfragen

Das Thema Leiden bei Krebs konnte so bearbeitet werden, dass eine Definition

zu Leiden bei Krebs gefunden wurde.

Zum Thema Pflegeinterventionen und Formen sozialer Unterstitzung zur
Linderung des Leidens bei Krebs wird eine abschlielende Zusammenfassung

gegeben.

Es wurden vier Forschungsfragen zu dieser systematischen Literaturtibersicht

gestellt, die nun beantwortet werden.

6.2.1 Forschungsfrage 1. Wie wird Leiden bei Krebs in der Literatur

beschrieben?

Zu Leiden bei Krebs sind in der Pflegeliteratur einige vielzitierte Standardwerke
vorhanden (Cassell, 1974; 1982; 1991; Kahn, Steeves; 1995).

Es gibt phdnomenologische Studien und andere qualitative Arbeiten. Es werden
Konzepte erarbeitet, weiterentwickelt und verschiedene Aspekte des Leidens

werden in weitere, zum Beispiel soziale, gesellschaftliche oder religiose
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Zusammenhange gestellt. Die Natur des Leidens und die Bedeutung fir die
Pflege, die Erfahrungen der Angehdrigen und das Leiden von Kindern an Krebs
werden beschrieben. (Ferrell, Coyle; 2008; Morse, Penrod; 1999; Lindholm et al.;
2002; Arman et al.; 2004; Halldérsdottir, 1999; Kappeli, 1998a; 1998b.; Skott,
2008; Fochtman, 2006)

Die Erfahrungen der Krebspatientinnen und Krebspatienten stehen naturgemaf
im Mittelpunkt der meisten Untersuchungen, hier werden die wesentlichsten
Erkenntnisse Uber das Leiden bei Krebs und die Linderung des Leidens bei
Krebs gewonnen. Die Studienlage ist insgesamt wenig ausgebaut. Meines
Erachtens mussten die Erfahrungen der Pflegekréafte und ihre Erkenntnisse zur
Linderung des Leidens bei Krebs starker als bisher in den wissenschaftlichen
Zyklus eingebaut werden. Die Sichtweisen der Pflege sollten mit den Sichtweisen
der Patientinnen und Patienten verglichen werden. Dann kénnten Wissensliicken
geschlossen werden, die in den Einstellungen zur Linderung des Leidens
vorhanden sind (Beatty et al.; 2008)

6.2.2 Forschungsfrage 2: Kann eine Definition fir Leiden bei Krebs

gefunden werden?

Aus den gewonnenen Erkenntnissen dieser Arbeit wird folgende Definition des
Leidens bei Krebs gefunden:

Leiden bei Krebs weist eine Entwicklungscharakteristik auf.

Es sind einzelne Entwicklungsstufen erkennbar, die gleichzeitig vertikal und
horizontal ablaufen.
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Spezifisch fir das Leiden bei Krebs ist die auf3ergewdhnlich hohe Belastung,
unter der diese Entwicklung stattfindet. Die Belastung ist durch die Intensitat der

Behandlung und durch eine Stigmatisierung der Krankheit Krebs verstarkt.

Unter einem Grol3aufgebot an Coping-Strategien wird die Bewaltigung des
drohenden oder realen Verlusts parallel auf den Ebenen Kérper, Zeit, Raum und

Beziehungen angestrebt.

Beginnend mit der Diagnose und Uber den gesamten Behandlungs- und
Krankheitsverlauf und noch dartiber hinaus, entsteht ein inneres Ringen um die
Kontrolle tber die Situation. Der Verlust der Kontrolle erfahrt im gesamten

Behandlungsverlauf immer neue Ausldser.

Unsicherheit, Durchhalten und Hoffnungslosigkeit sind die temporéaren Antworten
auf das innere Ringen um die Aufrechterhaltung oder das Wiedererlangen der

Kontrolle.

Existenzielles und spirituelles Leiden entsteht aus einem Verlust an Werten und
Beziehungen, es entsteht ein Geflhl ausgepragter Sinn- und

Bedeutungslosigkeit.

Es kann nur der Ausdruck des Leidens gesehen werden, das Leiden selbst bleibt
unsichtbar. In einem existenziellen Sinn leidet jede Person allein, aber niemand
sollte dabei einsam sein. Aufrichtige, respektvolle, wertschatzende, liebevolle und

fursorgende Beziehungen unterstiitzen den Heilungsprozess des Leidens.

Die Tiefe des Leidens und der Verzweiflung ist eine Uberwaltigende ganzheitliche

Erfahrung.

Ein Zugewinn an emotionaler Tiefe, die Neuformulierung des Selbst, die
Wertschatzung des Lebens und eine Entwicklung in Richtung eines
authentischen Daseins sind potenzielle Ergebnisse des Leidensprozesses und

sind als Entwicklungsziele zu sehen.
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6.2.3 Forschungsfrage 3: Welche Pflegeinterventionen und Formen
sozialer Unterstitzung zur Verringerung des Leidens bei Krebs

wurden in der Literaturrecherche gefunden?

Diese Frage wurde im Kapitel 5 ausfuhrlich beantwortet und wird hier in Form

einer Zusammenfassung wiedergegeben.

Es wurden in der Literaturrecherche 14 Studien gefunden, die Interventionen zur
Verringerung des Leidens bei Krebs untersuchen. Es sind dies 4 Interventionen,
die telefonische Beratung und Information anbieten, 5 Interventionen bieten
psychosozialen Unterstiitzung an, 3 Interventionen bieten eine Verstarkung des
emotionalen Ausdrucks an und 2 Studien untersuchen die Auswirkungen von

Massage auf das Leiden bei Krebs.

Unter den 14 vorliegenden Studien sind 4 qualitative Studien und 10 quantitative
Studien. 3 Studien sind Pilotstudien und 2 Studien sind Evaluationsstudien
bestehender Einrichtungen. Eine Studie ist ein systematisches Review von RCT-
Studien, 8 Studien sind Interventionsstudien mit oder ohne Kontrollgruppe. 6
Studien wurden in Europa durchgefuhrt, davon sind 2 aus Deutschland, 3
Studien sind aus Schweden und eine ist aus England. 5 Studien sind aus den
USA, jeweils eine stammt aus Japan, Taiwan und Australien. 5 Studien sind RCT
-Studien, davon sind 4 aus den USA und eine davon ist aus Deutschland.

Alle Studien wurden im Zeitraum 2001 — 2008 veroffentlicht.

Die Messinstrumente der Studien sind durchwegs unterschiedlich. Es kbnnen
daher nur sehr eingeschrénkt Vergleiche angestellt und Empfehlungen
abgegeben werden. Es hat sich herausgestellt, dass die angebotenen
Interventionen geeignet sind, einzelne Bereiche des Leidens bei Krebs zu

lindern.
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6.2.4 Forschungsfrage 4. Welche Bereiche des Leidens bei Krebs

kdnnen durch Interventionen abgemildert werden?

Telefonischen Beratung und Information zielt darauf ab, Wissen zu vermitteln.
Wissen mildert die Unsicherheit tber komplexe Verfahren und Auswirkungen der
Behandlung bei Krebs ab. Die Kontrolle Gber das Geschehen kann dadurch
wiedergewonnen werden. Es wird allgemeine Beratung und Information oder

spezifische und Fall bezogene Information angeboten.

Allgemeine telefonische Beratung und Information wird als niederschwelliges
Angebot gesehen. Es wird von den Anruferinnen und Anrufern vordergriindig
nach medizinischer Information gesucht, psychosoziale Themen nehmen jedoch
einen annahernd gleich groRen Raum ein. Dieses Angebot wird hauptsachlich
von weif3en Frauen mit guter Bildung genutzt, die auch zu anderen Méglichkeiten
des Zugewinns an Information Zugang hat. Es muss daher die Effektivitat und
Ersetzbarkeit telefonischer Beratung, beispielsweise durch das Internet, in

weitere Forschung geklart werden. (Marcus et al.; 2007)

Eine Sprach- und Sprechbarriere und Hor- und Verstandnisprobleme schranken

den Zugang zu telefonischen Interventionen ein.

Individuelle und personliche telefonische Beratung zielt auf eine verbesserte
Problemlésung, Krankheitsanpassung und den besseren Umgang mit
Nebeneffekten ab. Fur Patienten die weite Wegstrecken in onkologische Zentren
zurticklegen miussten, bietet diese Unterstlitzung eine Mdglichkeit an, Probleme
von zu Hause aus zu besprechen. Oft werden die Termine vorher vereinbart, es
findet zusatzlich ein Briefwechsel statt und relevante Informationen werden zu
den behandelnden Arzten weitergeleitet. Offene Gesprache, die Frilherkennung
eines Ruckfalls und die bedarfsweise Weitervermittlung von Patientinnen und
Patienten an andere spezialisierte Einrichtungen sind zusatzliche Anliegen der

telefonischen Nachsorge. (Cox et al.; 2002)
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Interventionen, die von Angesicht zu Angesicht stattfinden, sind der Gruppe
psychosozialen Unterstitzung zugeordnet. Es sind dies ein Gruppenangebot
und vier Einzelinterventionen. Zwei Angebote zielen darauf ab, das
Selbstmanagement zu verbessern. Mal3geschneiderte individuelle Begleitung
nach einem chirurgischen Eingriff bereitet die Patientin oder den Patienten
besser auf die weitere Behandlung vor und tberbriickt die Unsicherheit und
Ungewissheit des Ubergangsstadiums. Die existenzielle Notlage kann dadurch
abgemildert werden. (McCorkle et al.; 2009)

Zwei Interventionen richten sich an Krebspatientinnen und Krebspatienten, die
die Behandlung bereits abgeschlossen haben. Im dialogischen Verfahren wird
eine Neudefinition von Gesundheit erreicht, sowie verbesserte Kontakt- und
Kritikfahigkeit, die sich naturgemalf positiv auf das Selbstwertgefihl und die
Selbstbestimmung auswirken. (Li-Chun et al.; 2004; Bjorklund et al.; 2008)

Das Gruppenangebot ist mit zwdlf Sitzungen das aufwandigste Angebot zur
psychosozialen Unterstiitzung. Die Intervention umfasst Stressmanagement,
Entspannungstechniken, Informationsvermittiung, emotionale und soziale

Unterstitzung sowie Hausaufgaben. (Weis et al.; 2007)

Es kann nicht eindeutig beurteilt werden, ob diese Angebote auch an sozial
benachteiligte Bevolkerungsschichten gerichtet sind, weil dazu wenig Aussagen
gemacht wurden. Das Gruppenangebot wird als niederschwellig bezeichnet,
ohne nahere Erklarung des Begriffs. In Anbetracht der hohen Anforderung an die

Patientinnen muss diese Aussage bezweifelt werden.

Eine Verstarkung des emotionalen Ausdrucks wurde in drei Studien
durchgefiihrt und untersucht. Emotionaler Ausdruck lindert das Leiden auf den
Gebieten kdrperliche Beschwerden, Sorgen um die Zukunft und spirituelle
Sorgen. Zwei Studien beziehen sich auf Palliativpatientinnen und —patienten
(Gessert et al.; 2004; Ando et al.; 2006), eine Studie wurde an genesenden
Patientinnen durchgefiihrt. (Stanton et al.; 2008) Alle drei Interventionen waren
fur vier Sitzungen vorgesehen, das kann als mittlerer bis geringer Aufwand

eingestuft werden.
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Diese Interventionen scheinen flr Patientinnen und Patienten geeignet, die ein
reflektiertes positives Selbstbild haben und sich bereits im Vorfeld mit

emotionalem verbalem und schriftlichem Ausdruck auseinandergesetzt haben.

Klassische Massage und Ful3reflexzonenmassage sind kdrperzentrierte
Verfahren, die eine Schmerz reduzierende und Angst I6sende Wirkung haben. Es
zeigt sich ein entspannender Effekt, der Leiden bei Brustkrebspatientinnen
nachweislich lindert. Es kommt zu einer Reduktion der Nebenwirkungen von
Strahlen- und Chemotherapie, einer Verminderung des Stresserlebens und
insgesamt zu einer Verbesserung der Lebensqualitat durch Massage.

Auch Patientinnen, die eine sanfte Streichmassage der Unterarme oder
Unterschenkel bekommen hatten, berichten von positiven Geflihlen, innerer
Balance und driicken die Wertschatzung dartber aus, etwas Aul3ergewdhnliches
zu bekommen. (Billhult, Dahlberg; 2001)

Massage kann als breit zugéngliches Angebot gesehen werden, besonders wenn
es moglich ist, auch sozial wenig unterstutzte Frauen zu erreichen. (Listing et al.;
2008)

Die weitere Erforschung zu korperzentrierter Verfahren zur Linderung des
Leidens bei Krebs ist notwendig.
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6.2.5 Forschungsfrage 5: Welche Interventionen bei Leiden bei Krebs

konnen in die tagliche Pflegepraxis eingebaut werden?

Unter den 14 ausgewerteten Studien ist lediglich eine Studie, die einen Hinweis
darauf enthélt, dass und wie die Intervention in die tagliche Pflegepraxis
eingebaut werden kann. (Billhult, Dahlberg; 2001)

Es ergibt sich hier ein weiterer Forschungsbedarf. Einfach durchzufihrende
Interventionen, die darauf abzielen, die Pflegebeziehung zu verbessern, und die
Stimmung und das Wohlfuhlen der Patientinnen und Patienten anzuheben,
ermdglichen eine bessere Erholung und Rehabilitation. Es ist wichtig, dass die
Patientinnen und Patienten von der Pflege darin unterstitzt werden, ihr
Korperbild und ihr Selbstwertgefiihl unabhangig von der Krebserkrankung

aufrechterhalten zu kénnen. (Beatty et al.; 2008)

Es wurde in dieser Arbeit nicht ndher darauf eingegangen, welche raumlichen,
personellen und materiellen Ressourcen fur die Durchfiihrung der einzelnen
Interventionen notwendig sind. Auch auf die spezielle Ausbildung der Anbieter
von Interventionen konnte nicht néher eingegangen werden. Die Hinweise in den

einzelnen Studien dartber sind teilweise unklar.

6.3 Bedeutung fur die Praxis

Es hat sich gezeigt, dass personliche, mal3geschneiderte und individuelle
Interventionen zu Linderung des Leidens bei Krebs fir Patientinnen und
Patienten besonders hilfreich sind. Durch angepasste Information kann die
Unsicherheit abgemildert werden. Eine personliche professionelle Begleitung
durch die belastende Behandlungsphase bringt potenzielle Vorteile fur die
Patientinnen und Patienten auf vielen Ebenen der Leidenslinderung. Eine speziell

ausgebildete Krankenpflegeperson, die den Kontakt auch ohne Klinikaufenthalt
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aufrecht erhalt, eventuell Hausbesuche macht und telefonisch erreichbar ist, ist
zur Linderung des Leidens unverzichtbar. Dadurch kdnnen auch Angehdrige in
ihrem Leiden besser erreicht werden und die Wechselwirkungen der individuellen
Situationen der Einzelnen kénnen bertcksichtigt werden. Es verbessern sich die
Beziehungen der Patientinnen und Patienten untereinander und die Beziehung

und das Vertrauen in die Pflege wird gestarkt. Es entsteht Hoffnung.

Die Bedeutung der Raume hinsichtlich ihrer Gestaltung und die Auswirkungen
auf das Leiden werden unterschétzt. Hier sollten weitere Anstrengungen
unternommen werden. Riickzugs- und Gesprachsrdume in den Kliniken missen
vorhanden sein, die fur Interventionen zwischen Patientinnen, Patienten,

Angehdrigen und Pflegekrafte offen stehen.

Wenn in der Ausbildung die Problematik des Leidens bei Krebs starker
berticksichtigt wird, kdnnen sich auch jingere Pflegekrafte entsprechend
einstellen, und miussen nicht auf die jahrelange Erfahrung warten, bis sie sich
kompetent genug fuhlen, Mal3nahmen zu Linderung des Leidens anzubieten.
Das Selbstbewusstsein und die Fahigkeit zu kritischer Selbstreflexion muss in
der Ausbildung gestarkt werden, Wissen um Gesprachskompetenz und Uber die

Dynamik des Leidens sind unabdingbar.

Die Pflege soll dazu ermutigt werden, kreative Interventionen zur Linderung des
Leidens bei Krebs zu entwickeln. Dazu gehdren sinnliche, kdrperliche und

visuelle, aber auch padagogische gesundheitsférdernde Interventionen.

Das Management muss sich der Bedeutung der Linderung des Leidens bei Krebs
bewusst und offen fur Innovationen der Pflege sein. Dadurch wird nicht nur far
die Patientinnen und Patienten eine Verbesserung erreicht, sondern auch fir die
Pflege, die in ihrer Arbeit eine groRere Zufriedenheit erlebt. Die gesellschaftliche
Stigmatisierung der Krankheit Krebs wiirde dadurch abgebaut werden kénnen.
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6.4 Schlussfolgerungen

Bezuglich der Pflegeinterventionen und deren erforschter Wirkungen gibt es noch
einen erheblichen Forschungsbedarf. Im Sinne einer patientenorientierten Pflege
ist die Weiterfihrung des Themas von grof3er Wichtigkeit. Es hat sich gezeigt,
dass bei Krebspatientinnen und -patienten die Auspragung des Leidens und die
Folgen des Leidens gravierend sind. Interventionen zur Verringerung des
Leidens bei Krebs haben, auch wenn sie nur Uber eine kurze Zeitdauer erfolgen,
positive Auswirkungen auf die Verminderung des Leidens. Das Leiden bei Krebs
betrifft in unterschiedlichem Ausmalfi und auf den verschiedenen Seiten nahezu
alle Menschen im Laufe ihres Lebens. Wenn Leiden als ein Band gesehen
werden kann, das die Gemeinschaft der Leidenden und die mitleidenden
Betreuerinnen und Betreuern verbindet und ihnen Solidaritat und Trost vermittelt
(Halling, 2000), dann bleibt die Hoffnung bestehen, dass das Leben, wie immer

es auch ausgehen mag, gut ist.
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Tabelle 2: ,Psychosoziale Unterstiitzung ‘

Jahr, Autor, Land,
Design, Level

Titel

Pflegebereich,
Studiendauer, Ml

Patientengruppe

Intervention

Ergebnisse

Kommentar

2004; Ohlén, Holm,
Karlsson, Ahlberg;
Schweden;

Evaluation of a
counselling service in
psychosocial cancer care

Onkologische
Universitats- Klink;
2 Jahre;

30 Frauen, 13 Manner,
Krebspatienten,
wahrend und nach

Personlicher individueller
Beratungsdienst,
multiprofessionelles Team,

Mehr Verstandnis fur
Geflihle und Reaktionen,
groRere Distanz zu

Hauptsachlich psychosoziale
und emotionale Themen,
ressourcenorientiert, Reflexion

deskriptives, selbstentwickelter Behandlung Krisenberatung, Krankheit und der Krankheitserfahrung,
multimethodisches Fragebogen unterstiitzende Beratung Lebenssituation, weniger ~ Starkung der
Design; Level IV Angst Gesprachskompetenz
2007; Weis, Brocai, Psychoedukative k.A.; 9 Monate 249 Krebspatientinnen, 12 gegliederte Sitzungen, Verbesserte Es bleibt unklar, welche
Heckl, Seuthe-Witz, Gruppentherapie mit EORTC QOL C30, davon 118 Patientenschulung, Lebensqualitat und Berufsgruppe diese
Wechsung, Stiller, Krebspatienten. HADS, TSK und Wartegruppe, Informationsvermittlung, psychische Intervention durchfihrt, es
Linhart, Schmitt, Konzeption und selbstentwickelter Brustkrebs oder emotionale und soziale Befindlichkeit, Gber das gibt ein Handbuch mit der
Specht; Deutschland; ausgewahlte Fragebogen kolorektales Unterstiitzung, Ubungen zum  Angebot genauen Darstellung der
Evaluationsstudie, Evaluationsergebnisse Karzinaom, Behandlung  Stressmanagement, hinausreichende Intervention. Zweifelhaft, ob es
RCT; Level Il nicht langer als 18 Entspannungstechniken, Sozialkontakte sich wie angegeben um ein
Monate zuriick Hausaufgaben niederschwelliges Angebot
handelt
2004; Li-Chun, A study of the Raum im 6 Ménner, Dialog 60 — 90 Minuten, 6 Neudefinierte Paolo Freire war ein
I-Chuan, empowerment process Krankenhaus, 9 Frauen; Sitzungen; Reflexion, Gesundheit, Zuversicht, brasilianischer Padagoge, der
Chieh-Hsing; Taiwan; for cancer patients using 3 Monate; Krebspatienten, nach Konsequenzen erkennen und aktive Beteiligung, Plan innovative Férderprogramme
qualitative Studie; Freire’s Dialogical qualitatives Behandlung einen Plan erstellen, um mit erstellen, Kontrolle fir benachteiligte Menschen
Level VI Interviewing Interview dem Problem umzugehen gewinnen, kritisches entwickelt hat
Denken

2008; Bjorklund, Health promotion and Raum im 4 Manner, Halbstrukturiertes Interview Kontrolle gewinnen, Fokus wird auf Aktivitat und
Sarvimaki, Berg; empowerment from the  Krankenhaus oder 4 Frauen; Patientinnen  und Gesprach, 60 — 120 Fahigkeit zu innerem Gesundheit gerichtet. Fir diese
Schweden; qualitative  perspective of zu Hause, und Patienten mit Hals ~ Minuten. Keine krankheits- Dialog, verandertes und Patientengruppe besonders
Studie; Level VI individuals living with 7 Monate; und Kopf Tumoren, orientierten Fragen, sondern:  verbessertes Lebensstilanderung wichtig

head and neck cancer qualitatives nach Behandlung Was ist gut fiir ihre Selbstwertgefiihl und und Korperbild verbessern

Interview Gesundheit? In welchen Selbstbestimmung, wichtig
Situationen fiihlen sie sich Kontaktfahigkeit zu
wohl? Netzwerk und Umwelt

2009; McCorkle, Effects of a nursing Hausbesuche, 149 Frauen Persdnliche Potenzielle Vorteile fur P. mit groRBerem Stress wurden

Dowd; Ercolano,
Schulman-Green,
Williams, Siefert
Steiner, Schwartz;
USA; RCT; Level Il

intervention on quality
of life outcomes in post-
surgical women with
gynecological cancers

telefonischer
Kontakt od. in der
Klinik; 6 Monate;
DT, QOL SF-12,
SDS, MUIS

Eierstockkrebs, 3
Gruppen, zwischen
chirurgischem Eingriff
und Chemo- oder
Strahlen- Therapie

malgeschneiderte spezielle
Begleitung durch eine APN;
aktive Teilnahmen an
Entscheidungen, Selbst-
Management entwickeln

die P.: Abmildern der
existenzielle Notlage,
Ubergangsstadien
Uberbriicken, Genesung
nach OP, Vorbereitung
auf Chemotherapie

von einer PCLN begleitet.
Patientinnen erhielten einen
Leitfaden mit genauen
Informationen zu Symptomen
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Tabelle 4: ,Massage’

Jahr, Autor, Land, Design,
Level

Titel

Pflegebereich,
Studiendauer, Ml

Patientengruppe

Intervention

Ergebnisse

Kommentar

2001; Billhult
Dahlberg, Schweden;
qualitative Studie; Level V

A meaniningful relief from
suffering. Experiences of
massage in cancer care

Im Krankenzimmer
des Krankenhauses,
10 Tage,
qualitatives
Interview,
Inhaltsanalyse

8 Frauen wahrend
aktiver Behandlung

leichte Hand- oder FuRmassage
(Streichungen), taglich 20
Minuten

Geflihl etwas Besonderes
zu bekommen, positive
Beziehungen zu den
Fachkraften, Gefuhl fur
Starke, Balance zwischen
Autonomie und
Abhangigkeit, sich gut
fiihlen

Kann als Angebot in
die tagliche
Pflegearbeit eingebaut
werden; positive
Beschreibung der
Erfahrung

2008, Listing, ReiRbauer,
Voigt, Klapp, RauchfuB;
Deutschland; Review;
Level |

Massage in der
Versorgung von
Brustkrebspatientinnen —
Eine systematische
Analyse der aktuellen
Studienlage

Review, 14 Studien

Brustkrebs-
patientinnen

Hauptsachlich klassische
Massage, auch
FuBrelexzonenmassage

Schmerzreduzierende und
anxiolytische Wirkung,
relaxierender Effekt und
Anstieg von Serotonin,
Dopamin und Lymphozyten
wird angenommen

Kbrperzentrierte
Verfahren besonders
in der Nachsorge bei
sozial wenig
unterstitzen Frauen
sinnvoll
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