Ein Leitfaden fur die
Pflege von Personen mit
kolorektalem Karzinom
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Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom.

von
Pflegenden fur
Pflegende

Sie kiimmern sich. Sie pflegen
jemanden mit kolorektalem
Karzinom.

Velleicht sind Sie der Partner
oder die Partnerin, das Kind
oder ein anderer Verwandter, ein
Freund oder eine Freundin, ein
Nachbar oder eine Nachbarin
der Begriff ,,Pflegeperson” kann
viele verschiedene Menschen in
vielen verschiedenen Situationen
umfassen.

Fur jemanden, der an kolorektalem
Karzinom erkrankt ist, sind Sie jedoch
die primére Bezugsperson, jemand,
der dieser Person hilft, das tagliche
Leben zu meistern, und jemand, der
eine wichtige Rolle bei ihrer Pflege
spielt.

Auch wir kimmern uns. Und
wir kimmern uns um Sie — eine
Pflegeperson wie wir.

Dieser Leitfaden wurde von
Pflegenden und Patienten, die mit
kolorektalem Karzinom leben, verfasst.

Ihrem Arzt oder Ihrer Arztin.

Wir haben viele der herausfordernden
Momente erlebt, die die Pflege von
jemandem mit kolorektalem Karzinom
mit sich bringen kann (und auch viele
der positiven Momente!)

Auch wenn der Grad der
erforderlichen Pflege je nach Stadium
und Schwere der Erkrankung und
lhren personlichen Lebensumsténden
sehr unterschiedlich sein kann, und
individuelle Erfahrungen sich stark
unterscheiden, hoffen wir, dass dieser
Leitfaden Informationen enthélt, die
Sie nutzlich und beruhigend finden
werden. Nicht alles davon mag fiir
Ihre persoénliche Situation relevant
oder richtig sein - aber Suchen Sie
sich einfach die Teile heraus, die auf
Sie zutreffen.

Im Namen der Patienten mit
kolorektalem Karzinom und der
Pflegenden auf der ganzen Welt
danke ich lhnen fiir das, was Sie tun.
Sie spielen eine unverzichtbare Rolle
— nicht nur fiir die Person, die Sie
pflegen, sondern auch fiir die
Gesellschaft als Ganzes.

Danke, das Sie tun, was Sie tun.

BITTE BEACHTEN SIE: Diese Broschiire soll weder die Interaktionen mit
Ihrem Arzt/lhrer Arztin noch &rztlichen Rat ersetzen. Wenn Sie medizinische
Fragen haben, dann besprechen Sie diese bitte so schnell wie méglich mit
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Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom.

1. Pflege von
jemandem
mit
kolorektalem
Karzinom.

Solange man sich es sich nicht um die Berufswahl handelt,
entscheidet man sich fiir gewéhnlich nicht selbst dafir,
eine Pflegeperson zu sein. Es handelt sich dabei um eine
Situation, die uns aufgezwungen wird. Das kann ganz
plotzlich passieren, und im Allgemeinen erhalten wir dafir
keine Ausbildung oder Unterweisung. Wir passen uns
einfach den Umstéanden an.

Tats&chlich betrachten sich viele von uns nicht einmal als
Pflegepersonen — wir kimmern uns einfach um jemanden.
Insbesondere fiir Partner und Familienangehdrige ist es das, was
von einem ,erwartet” wird, wenn jemand, der einem nahe steht,
schwer erkrankt.




Es ist jedoch wichtig,
dass wir uns selbst
als Pflegepersonen
anerkennen.

Zum einen gibt sie der wichtigen

Rolle, die wir austiben, einen

Namen. Angesichts der Zeit und der
Anstrengung, die Pflege erfordern
kann, ist diese oft verglichbar mit einem
Vollzeitjob. Es ist wichtig, dass wir das
selbst anerkennen, und das Andere es
auch tun.

Zweitens bedeutet es, dass wir
unsere Rechte besser erkennen und
wahrnehmen kénnen. Obwohl diese
von Land zu Land sehr unterschiedlich
sind, haben Pflegepersonen in der

Regel bestimmte Rechte. Es ist wichtig,
diese Rechte zu kennen, und sich die
Unterstiitzung zu holen, auf die wir
Anspruch haben.

Was ist meine Rolle und
wie viel meiner Zeit wird

sie in Anspruch nehmen?

Der Grad der erforderlichen Pflege
héngt von mehreren Faktoren ab,
insbesondere vom Stadium des
kolorektalen Karzinoms, der Prognose,
dem Ergebnis medizinischer Eingriffe,
der Frage, ob der Patient ein Stoma
benétigt, sowie vom Alter und dem Grad
der Unabhéngigkeit des Patienten.

Am besten ist es, wenn Sie und der
Patient sich zusammensetzen
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um zu besprechen, was er oder sie
selbst fiir sich tun kann, was gemeinsam
mit lhnen getan wird, und wo lhre Rolle
als Pflegeperson unbedingt erforderlich
sein wird. Die friihzeitige Festlegung
dieser Rollen und das Setzen von
Grenzen wird fiir Sie beide von groBem
Nutzen sein.

Die Hauptaufgabe der Pflegeperson

ist im Allgemeinen nicht medizinischer
Natur, obwohl es wahrscheinlich
Elemente der medizinischen
Unterstiitzung wie das Wechseln von
Wundverbénden, die Verabreichung
von Medikamenten, den Umgang mit
Erndhrungssonden und so weiter

gibt, fur die Sie méglicherweise
Unterstiitzung und Anleitung durch
medizinisches Fachpersonal benétigen.
Ihre Hauptaufgabe wird darin bestehen,
den Patienten durch alle Aspekte der
Krankheit zu unterstiitzen. Die Rolle
wird wahrscheinlich die Bereitstellung
praktischer, psychologischer, sozialer
und emotionaler Unterstiitzung
umfassen. Zu den alltaglichen Aktivitaten
kann es zum Beispiel gehdren, den
Patienten zu Arztterminen zu fahren,
Mahlzeiten zuzubereiten, finanzielle
Angelegenheiten zu regeln und einfach
nur da zu sein, um zu reden und
zuzuh&ren. Wenn sich das kolorektale
Karzinom des Patienten in einem
fortgeschrittenen Stadium befindet,
dann ist es wahrscheinlich, dass er oder
sie betrachtliche Unterstiitzung benétigt.
Maoglicherweise gibt es viele Dinge,

die der Patient vorher tun konnte, die er
oder sie nun nicht mehr tun kann und

die nun auf Sie zurtickfallen kénnten.

Zumindest fiir eine Weile kann sich
Ihre eigene alltégliche Rolle erheblich
andern.

Andererseits muss die Erkrankung
nicht alles &ndern. Viele Patienten sind
immer noch fahig, viele der Dinge zu
tun, die sie auch vor der Diagnose
getan haben. Es geht darum, die
richtige Lésung fiir jeden Einzelfall zu
finden.

Vieles héngt auch von lhrer eigenen
Situation ab und davon, wie viel Zeit
Sie realistischerweise fir die Pflege
aufwenden kénnen. Wenn Sie zum
Beispiel einen Elternteil betreuen und
selbst eine junge Familie und eine
Vollzeitbeschéftigung haben, haben
Sie wahrscheinlich weniger Zeit als
Andere. Es ist wichtig, ehrlich zu sich
selbst und dem geliebten Menschen
zu sein, sodass Sie bei Bedarf
friihzeitig zusatzliche Hilfe und
Unterstilitzung erhalten kénnen.

Denken Sie daran, dass Sie
jederzeit mit einem Arzt oder
einer Arztin sprechen kénnen
- diese sind da, um Sie zu
unterstiitzen.

Die positiven Seiten des
Pflegens

Obwohl es eine groBe
Herausforderung sein kann, sind sich
viele Pflegepersonen einig, dass die
Pflege positive Aspekte hat. Es ist eine
lebensverandernde Erfahrung, die uns
dazu bringt, unser Leben und unsere
Beziehungen neu zu bewerten und
die uns und den Patienten oft naher
zusammenbringt, was emotional sehr
belohnend sein kann. Es kann uns
auch helfen, eine neue Perspektive
auf andere Aspekte des Lebens zu
erhalten — wenn man mit etwas so
Herausforderndem wie kolorektalem
Karzinom konfrontiert ist, macht man
sich weniger Sorgen um die kleinen
Dinge im Leben!

J

v

v
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Nicht alle Pflegepersonen
wohnen mit dem Patienten
zusammen oder auch nur

in dessen Nahe. Manchmal
mussen wir aufgrund von
Arbeit, Familie oder anderen
Verpflichtungen eine Pflege
aus der Ferne anbieten.

Wenn dies bei Ihnen der Fall
ist, beachten Sie Folgendes:

(

Vereinbaren Sie eine

regelmaBige Zeit fiir Anrufe.

Wenn méglich, versuchen
Sie, eine regelméBige Routine
dafur festzulegen, wann Sie
miteinander in Kontakt treten.
Die RegelméBigkeit wird sich
auf beide Seiten beruhigend
auswirken.

3.

Stellen Sie sicher, dass Sie
alle wichtigen Kontakte
zur Hand haben. Wenn Sie
sich jemals Sorgen machen,
sei es durch etwas, was der
Patient/die Patientin am
Telefon sagt, oder wenn Sie
eine Weile nichts von ihm/ihr
gehort haben, halten Sie eine
Liste von Personen bereit, die
Sie kontaktieren kénnen. Dies
sein Arzt oder seine Arztin, ein
Familienmitglied, ein Freund
oder eine Freundin oder ein
Nachbar sein.

1

Haben Sie einen Plan fiir
den Fall, dass etwas schief
geht. Wenn der Patient
jemals ein Problem hat, ist es
wichtig, dass er/sie er weiB,
was zu tun ist und an wen er/
sie sich wenden kann.
Vereinbaren Sie gemeinsam
einen Plan.

h.

Erwagen Sie, sich
professioneller
Unterstiitzung zu bedienen.
Lebt der Patient/die Patientin
allein (oder mit jemandem
zusammen,

der nicht in der Lage ist, ihn/sie
allein zu versorgen), benétigt
er/sie moéglicherweise
zeitweise professionelle
Unterstutzung. Erwégen Sie,
diese Md6glichkeit mit dem
Patienten zu besprechen.

13



Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom.

Bevor wir auf die
praktischen Elemente der
Pflege von Menschen mit
kolorektalem Karzinom
eingehen, méchten wir
mit einem sehr wichtigen
Thema beginnen - mit
IHNEN.

In diesem Sinne méchten wir

Sie bitten, sich eine Reihe von
Prinzipien in Erinnerung zu rufen,
die entscheidend dazu beitragen,
dass Sie fiir sich selbst und fiir die
Person, die Sie pflegen, sorgen
kénnen.
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Denken Sie daran, dass wir uns
am besten um andere kiimmern,
wenn wir uns auch um uns selbst
kiimmern.

Es ist wichtig, dass wir nie
unterschatzen, welch wichtige
Rolle die Pflege von Menschen
mit kolorektalem Karzinom
darstellt. Was Sie tun, ist sehr
bedeutungsvoll und hat eine
enorm positive Auswirkung nicht
nur auf die Patienten selbst,
sondern auch auf lhr breiteres
Netzwerk - Freunde und Familie -
und die Gesellschaft als Ganzes.

/ Wir sollten uns immer ausreichend
Zeit fur uns selbst nehmen. Wir
missen versuchen, weiterhin
die Dinge zu tun, die uns SpaB
machen, auch wenn die Person, um
die wir uns kiimmern, nicht daran
beteiligt ist. Dies sollte niemals mit
Schuldgefiihlen verbunden sein. Wir
kiimmern uns am besten um andere,

wenn wir uns um uns selbst kiimmern.

Als Pflegeperson machen wir die
bestmdgliche Arbeit, die wir kdnnen.
Es lauft nicht immer perfekt — das ist
gar nicht méglich. Aber wir missen
immer daran denken, dass wir auf
das, was wir tun, sehr stolz sein
konnen.

Méglicherweise miissen wir klare
Rollenabgrenzungen zwischen

Pflegeperson und Patient vornehmen.

Wenn wir uns bei einer Tatigkeit nicht
wohlfiihlen, miissen wir das mitteilen
und Hilfe suchen.

Wir missen immer um Unterstlitzung
bitten, wenn wir sie brauchen.
Niemand kann sich allein um
jemanden mit kolorektalem Karzinom
kiimmern. Haben Sie niemals Angst
und schamen Sie sich nie, um Hilfe zu
bitten.

Wir miissen auch fiir uns
selbst sorgen. Wir diirfen
unsere eigene Gesundheit und
unsere eigenen Termine nicht
vernachlassigen.

/ Es st wichtig, dass unsere Rolle von
anderen (z. B. Familie, Freunden und
Arzten) anerkannt wird. Scheuen Sie
sich nie davor, zu kommunizieren, was
Ihre Rolle als Pflegeperson beinhaltet,
sodass andere Sie verstehen und
Ihnen gegentiber Verstéandnis zeigen
konnen.

Schwierige Emotionen sind normal.
An einem bestimmten Punkt werden
wir uns wiitend, aufgebracht,
deprimiert oder angstlich fuihlen. Wir
werden gute und schlechte Tage
haben. Wir sind alle nur Menschen.
An den Tagen, an denen wir wiitend
oder verdrgert sind, miissen wir
versuchen, uns nicht schuldig zu
ftihlen. Der Druck, dem wir als
Pflegepersonen ausgesetzt sind,
kann erheblich sein.

Wir sollten anerkennen, dass Pflege
auch duBerst erfiillend sein, und
manchmal sogar Spal3 machen und
erheiternd sein kann. Wenn wir sehen,
dass das, was wir tun, einen positiven
Einfluss auf den Patienten hat,

kénnen (und sollten) wir ein enormes
Erfolgsgefuihl und Stolz empfinden.

Es ist unser Recht, informiert zu sein.
Wir spieleneine zentrale Rolle bei der
Pflege des Patienten, und die Arzte
sollten dies stets respektieren und
uns die Informationen zur Verfigung
stellen, die wir bendétigen, um die
Pflege des Patienten zu unterstiitzen.

Es ist unser Recht, bei Bedarf
psychologische Unterstiitzung zu
suchen und zu erhalten, um einen
Burnout zu vermeiden.

15




Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom.

2. Medizinische
Aspekte

Nach der Diagnhose

Bei jemandem, der lhnen nahe steht, wurde kirzlich
ein kolorektales Karzinom diagnostiziert.

Die Diagnose des kolorektalen Karzinoms basiert
auf Untersuchungen, die sie oder er durchfiihren
lassen hat (z. B. Darmspiegelung, klinische,
radiologische und Laboruntersuchungen).

Sie werden wahrscheinlich eine Menge Fragen
haben:

Was ist das
uberhaupt?

Wird sie/er
uberleben?

Welche Behandlung-
smoglichkeiten gibt

es?

Wie lange
wird er/sie
behandelt
werden
mussen?

Was wird
meine Rolle
sein?

Die Ungewissheit - das Unbekannte - kann
Sie emotional aufgewdihlt und dngstlich
machen. Das ist vollig normal. Die
Anfangsphase wéhrend der Diagnose und
der Erstbehandlung (h&ufig eine Operation)
ist oft die schwierigste.

Versuchen Sie in der Anfangsphase, sich
so gut wie mdéglich tber die medizinischen
Aspekte der Krankheit zu informieren.
Wahrend der gesamten Behandlungsdauer
werden Sie eine Menge medizinischen
Jargons héren. Wenn Sie ein Wort oder
einen Satz horen, den Sie nicht verstehen,
fragen Sie einfach den Arzt oder die Arztin,
mit dem bzw. der Sie sprechen.

Um mehr dartiber zu erfahren, was ein
skolorektales Karzinom" ist, besuchen Sie
bitte die DICE-Website.
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Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom.

¢

Wir fanden das erste Jahr
am schwierigsten, in dem
wir versuchten, so viele neue
Dinge zu lernen und uns

an die neue Situation mit
hohem Druck und starken
Emotionen anzupassen. Es

dauert eine kleine Weile,
bis man sich eingelebt und
angepasst hat, aber es wird
schon. 29

Ed

Pflege fur jemandem
mit einem Stoma

Manchmal benétigen Patienten nach der
Operation ein Stoma. Ein Stoma ist eine Offnung
im Unterleib, die entweder mit dem Verdauungs-
oder dem Harnsystem verbunden werden kann,
damit Abfallstoffe (Urin oder Stuhl) aus dem
Korper abgeleitet werden kénnen.

Diese konnen entweder vortibergehend oder dauerhaft sein

und werden je nach dem Organ, in dem sie angelegt wurden,
beschrieben. Wenn das Stoma im Dickdarm zur Ausscheidung von
Stuhl oder Sekreten angelegt wird, spricht man von Kolostomie.

Eine Kolostomie kann eine wirklich schwierige Erfahrung fir einen
Patienten sein. Es kann sein, dass der Patient das Geflihl hat,

einen Teil seines Korpers zu verlieren, und sich durch die Optik des
Stoma stark belastet fiihlt. Vielleicht haben auch Sie Bedenken.
Wahrscheinlich werden Sie beide Zeit brauchen, um sich darauf
einzustellen. Dieser Anpassungszeitraum kann je nach Person Tage,
Wochen oder Monate dauern.

Sprechen Sie miteinander. Sprechen Sie mit Inrem Arzt oder

Ihrer Arztin. Das muss lhnen nicht peinlich sein - er oder sie hat
standig mit Stomas zu tun. Mdglicherweise steht lhnen sogar eine
spezialisierte Stoma-Krankenpflegekraft zur Verfligung, mit der Sie
sprechen kénnen.

Als Pflegeperson konnen Sie eine wichtige Rolle dabei spielen, den
Patienten zu unterstiitzen und dafiir zu sorgen, dass er sich bei der
Selbstpflege mit dem Stoma sicherer fihlt.

19



Behandlung-
smoglichkeiten

Die Arzte werden viele Aspekte des
Patienten und des Krebses berlick-
sichtigen missen, um Uber die beste
Behandlung zu entscheiden.

Der behandelnde Arzt/die
behandelnde Arztin wird Sie und den
Patienten Uber die beste Vorgehens-
weise beraten. Hier erfahren Sie mehr
Uiber die verschiedenen Behandlung-
sarten und die verschiedenen Arten
von Medizinern, mit denen Sie mogli-
cherweise zu tun haben werden.

Sprechen Sie vor Beginn einer
Behandlung gemeinsam mit dem
Patienten und dem Arzt oder der
Arztin tiber das Ziel der vorgeschla-
genen Behandlungen. Sprechen

Sie dariiber, wie die Chancen stehen,
dass sich die Krankheit bessern wird.
Sprechen Sie lber den langfristigen
Behandlung-spfad - was passiert,
wenn diese Behandlung versagt?
Was passiert, wenn sie funktioniert?
Wie geht es weiter? Fragen Sie nach
Neben-wirkungen und wie Sie mit
ihnen umgehen sollen, falls sie
auftreten. Auf welche Zeichen sollten
Sie achten?

20

Klinische
Studien

Arzte kénnten Ihnen die Teilnahme an
einer klinischen Studie in Aussicht
stellen, oder es kdnnte sich dabei um
etwas handeln, wonach Sie selbst
recherchieren méchten. Bei einer
klinischen Studie wird eine neue
Behandlung getestet, obwohl es keine
Garantien dafiir gibt, dass sie bei der
Person, die Sie pflegen, wirksam sein
wird. Dies kann eine Option sein, nach
der man sich erkundigen kdnnte, wenn
andere Behandlungsmdoglichkeiten
ausgeschopft sind. Der Arzt/die

Arztin kennt méglicherweise klinische
Studien, die fiir die Person, die Sie
pflegen, gut geeignet sein konnten.

¢¢

Es ist ratsam, sich liber alle
verfiigbaren Behandlungen
zu informieren. Es gibt viele
verschiedene Arten von
Behandlungen, aber es kann einen
groBBen Unterschied machen, wenn
Sie sich umfassend informieren.
Das ist nicht immer einfach - es ist
wie eine vollig neue Sprache fur
die meisten Menschen - aber es
ist die Zeit wert.

Y 2,

Bavbava,




Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom

Hilfe bei der

Medikamenteneinnahme

Die Adharenz - d. h. die Einnahme von Medikamenten genauso, wie sie durch
den Arzt/die Arztin verschrieben wurde - ist sehr wichtig, um sicherzustellen,
dass das Medikament die volle Langzeitwirkung hat.

Wenn entweder Sie oder die Person, die Sie pflegen, Bedenken oder Fragen
zu einem Medikament haben — zum Beispiel zu schweren Nebenwirkungen —
dann vereinbaren Sie einen Termin mit dem Arzt/der Arztin.

Ansonsten finden 1 .

Sie hier einige
Tipps, die bei der
Einhaltung der
Behandlung helfen
konnen:

>
CZ~
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Zusammenarbeit mit Arzten

Als Pflegeperson haben Sie das

Recht, Gespréache mit verschreibenden
Medizinern (Onkologe/-in, Kliniker/-

in, Krankenschwester/Krankenpfleger,
Apotheker/-in) zu fiihren, wenn sowohl Sie
als auch der Patient damit einverstanden
sind, und es das ist, was Sie beide wollen.
Ihre Einbindung kann dazu beitragen,
Gesprache dariiber zu erleichtern, wie
sich der Patient bei der Einnahme des
Medikaments fiihlt oder ob beispielsweise
Nebenwirkungen auftreten, was wiederum
dazu beitragen kann, das Medikament fiir
den Patienten richtig einzusetzen.

Warten Sie nicht bis zum nichsten Termin,
wenn Medikamente nicht wirken oder
schlechte Nebenwirkungen verursachen.
Wenden Sie sich sofort an Ihren Arzt oder
lhre Arztin.

Erwagen unterstiitzender Instrumente

Tablettenkarte

Je gréBer die Zahl der verschriebenen Medikamente wird, desto schwieriger
kann es werden, den Uberblick zu behalten, welche Medikamente wann und
wie eingenommen werden miissen.

Sie kénnten nach einem Diagramm fragen, das diese Details enthalt,

oder eines erstellen, das so einfach wie mdéglich gehalten sein sollte.
Vergewissern Sie sich, dass Sie angeben, wer das Medikament
verschrieben hat, sowie die entsprechenden Kontaktinformationen, falls Sie
Fragen oder Bedenken haben.

Pillen-Organizer

Ein einfaches, aber wirksames Hilfsmittel ist ein Pillen-Organizer. In ihrer
einfachsten Form verfligen diese Schachteln tiber getrennte Abschnitte,

die mit dem jeweiligen Wochentag beschriftet sind. Ausgekliigeltere
Versionen enthalten Behélter fiir jeden Wochentag, die weiter nach
Tageszeit unterteilt sind (z. B. Friihstiick, Mittagessen, Abendessen, vor dem
Schlafengehen). Dabei kann es sich auch um ein digitales Gerat handeln,
das Alarme, automatische Ausgabemechanismen, ein Display mit niitzlichen
Informationen usw. enthalt.

Mobile Apps

Wenn Sie und die Person, die Sie pflegen sich stark auf Ihre Smartphones
verlassen, kann eine App zur Behandlungstreue - wie Medisafe Medication
Management - die Losung sein, die Sie brauchen.

Diese Apps kdnnen geplante Erinnerungen/Benachrichtigungen,
Mengenkontrolle, Nachschubwarnungen, Warnungen vor
Arzneimittelwechselwirkungen, Berichte tber Nebenwirkungen und Vieles
mehr bieten.

Priifen Sie Wechselwirkungen zwischen
Medikamenten/Nahrungsmitteln oder pflanzlichen

Stoffen

Es lohnt sich, die Wechselwirkungen zwischen Medikamenten,
Nahrungsmitteln oder pflanzlichen Stoffen mit dem verschreibenden

Arzt zu er6rtern. Normalerweise werden Arzt und Apotheker dies mit den
verschreibungspflichtigen Medikamenten bereits getan haben, aber es ist
immer ratsam, diese Medikamente selbst zu berpriifen und sich tiber sie zu
informieren.
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24

¢

Wenn Sie sich auf das Ende des
Lebens vorbereiten, dann ist
diese Zeit natiirlich besonders
wertvoll. Sie wollen in diesem
Stadium lhre Zeit nicht mit
standigen Besuchen im
Krankenhaus verbringen.

Ich denke, Pflegepersonen
konnen in diesem Stadium
helfen, fiir das zu kampfen, was
der Patient wirklich will und
braucht - was immer fir ihn

richtig ist. ,,
Barbara,

AN

-

Auf Neben-
wirkungen

achten

Nebenwirkungen von Krebstherapi-

en sind relativ haufig — der Arzt/die
Arztin des Patienten sollte Sie vor den
haufigsten warnen. Die meisten dieser
Nebenwirkungen sind eher milder Natur
und etwas, mit dem der Patient leben
kann.

Allerdings gibt es manchmal schw-
erwiegendere und unangenehmere
Nebenwirkungen, auf die Sie eventuell
achten mussen. Schwere Neben-
wirkungen liegen dann vor, wenn
dadurch ,die tagliche Aktivitat deutlich
reduziert ist* und mehr Unterstiitzung
als normal erforderlich wird — wenn
Sie der Meinung sind, dass ein
Medikament diese Wirkung auf den
Patienten hatte, wenden Sie sich an

Ihren Arzt/Ihre Arztin.

Die Behandlung
abbrechen

Wenn der Krebs sehr weit fortgeschritten
ist und der Patient mehrere Behandlungen
ohne Fortschritt durchlaufen hat, konnten
die Arzte anraten, dass eine weitere

neue Behandlung nicht die beste Wahl
ist. Sie werden mit lhnen und dem

Patienten die M&glichkeit besprechen,
die Behandlung abzubrechen und zur
Palliativpflege tiberzugehen.

Die Entscheidung, die aktive Krebsbe-
handlung abzubrechen, kann emotional
sehr schmerzhaft sein; es ist eine
schwierige Entscheidung, die sorgfiltig
abgewogen werden will.

Die Entscheidung, die aktive
Behandlung der Krebserkrankung des
Patienten einzustellen, bedeutet nicht,
dass Sie komplett aufgeben. Vielmehr
ist es eine aktive Entscheidung, die
letzten Tage so zu leben, wie der
Patient es méchte.

Diese Entscheidung bedeutet nicht,
dass der Patient alle Behandlun-

gen abbrechen muss. Stattdessen
bedeutet es eine die Verlagerung des
Schwerpunkts der Behandlung auf
die Bewaltigung von Symptomen und
eine héhere Prioritat flir MaBnahmen,
die das Leben des Patienten so
angenehm wie mdglich zu gestalten
versuchen.

Palliativpflege oder unterstiitzende
Pflege konzentriert sich auf Komfort,
Lebensqualitat und das allgemeine
Wohlbefinden einer Person wéahrend
und nach der Behandlung zur
Krebsbekampfung. Sie kann tiberall
durchgefiihrt werden - beispielsweise
zu Hause, in einem Krankenhaus, durch
ambulante Behandlung oder in jeder
anderen Umgebung.




Horen Sie wahrend der gesamten
Behandlungsreise niemals auf,
Fragen zu stellen ¢

Bitten Sie um eine Einweisung
durch das Arzteteam an Sie

beide zusammen, wenn Sie das
Krankenhaus verlassen, um nach
Hause zu gehen.

Bitten Sie um eine
Zusammenfassung

der Behandlung: Diese
sollte die Behandlung, die
nachsten Schritte und
mogliche Nebenwirkungen
der Behandlung
beschreiben.

Stellen Sie Fragen: Nehmen Sie
ein Notizbuch zu allen Terminen

mit. Schreiben Sie alle Ihre Fragen

auf und stellen Sie sie. Schreiben
Sie auf, was besprochen wurde.
Fragen Sie den Arzt, ob die

Konsultation aufgezeichnet werden

kann, und an wen Sie sich Falle von
Fragen im Anschluss wenden
kollen.

h

Fragen Sie die Person, die

Sie pflegen, was sie denkt:

Sie sind nicht allein! Versuchen

Sie nicht, die Person, Sie pflegen,
durch stoisches Verhalten oder
Schweigen zu schiitzen. Fragen
Sie nach ihren Gefiihlen, diskutieren
Sie Alles gemeinsam. Besprechen
Sie im Anschluss alle Termine.
Schreiben Sie neue Fragen auf,

und entwickeln Sie gemeinsam eine
Liste neuer Fragen.

Bitten Sie um Hilfe: Die Pflege
kann eine Vollzeitbeschéftigung
sein. Um Hilfe zu bitten und sie
anzunehmen kann schwierig sein,
aber es kann anderen geliebten
Menschen die Méglichkeit geben,
sich einzubringen und sich dadurch
gut zu fihlen. Sprechen Sie mit
Familienmitgliedern, Angehdrigen
und Freunden dariiber, wann

und wie sie helfen kénnen, und
geben Sie ihnen spezifische
Aufgaben wie Lebensmitteleinkauf,
Haushaltsfiihrung oder das Abholen
von Rezepten.

Im Krankenhaus erhalten Sie

eine gute Behandlung, gute
Beratung, und Sie sind nicht dafiir
verantwortlich. Aber zu Hause liegt
es plotzlich alles an lhnen.

Es wurde nicht
explizit gesagt, dass die Rolle der
Pflege auf mich ubergehen wiirde,
als wir das Krankenhaus verlief3en,
es wurde mir erst allmahlich klar.

Mavk 7
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3. Psychologische

28

und emotionale
Aspekte

Sich um jemanden zu
kummern kann eine
Herausforderung
sein, und jede
Situation ist anders.

Es gibt in diesem Kontext keinen richtigen oder falschen
Gefiihle. Es ist wahrscheinlich, dass sowohl Sie als auch
die Person, die Sie pflegen, im Laufe ihrer Krankheit ein
breites Spektrum oft schwieriger Emotionen erleben,
darunter Stress, Arger und Abneigung.

Wichtig ist, dass zwischen Ihnen und dem Patienten ein
offener Dialog gefiihrt wird und dass beide Seiten Wege
finden, mit Schwierigkeiten fertig zu werden.

¢

Kommunikation ist der
Schliissel. Es ist ratsam,
regelmaBige Treffen
zwischen dem Patienten
und der Pflegeperson

Zu arrangieren, um
sicherzustellen, dass Sie
regelmaBig Gelegenheit
zum Gesprach haben.

Y 2
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Verschiedene
Menschen
gehen unter-
schiedlich mit
der Krankheit
um.

Es ist wichtig, darauf hinzuweisen, dass
es in der Gesellschaft viele Person-
lichkeitstypen gibt, was sich in der
Patientenpopulation fiir jede Krankheit,
einschlieBlich dem kolorektalen
Karzinom, widerspiegelt. Verschiedene
Menschen werden unterschiedlich auf
die Diagnose und den Behandlungs-
weg reagieren. Einige werden sich zu-
rickziehen. Andere werden sich
wehren. Einige werden positiv bleiben.
Andere werden pessi-mistisch werden.
Einige werden die Un-terstlitzung
anderer begriiBen. Andere werden sie
meiden. Manche Menschen werden vor
und nach der Diagnose unverandert
bleiben. Andere werden sich
tiefgreifend verandern.

Nattirlich kann all dies einen groBen
Einfluss auf die Pflegepersonen haben.
Wenn sich die Personlichkeit des
Patienten &dndert oder er depressiv,
angstlich, wiitend oder verbittert wird
(was alles sehr haufig vorkommt und in
dieser Situation normal ist), kann das fiir
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die Pflegeperson ein Schock sein und
sie extrem herausfordern.

Reden, reden und noch mehr reden.
Die Kommunikation zwischen
Patient und Pflegeperson ist von
entscheidender Bedeutung. Seien
Sie auf versténdnisvolle Weise
ehrlich miteinander. Bringen Sie

die Dinge friih ans Licht, bevor
unterschwellige Ablehnung ensteht.
Sprechen Sie miteinander, wenn
Sie Zeit haben und sich beide ruhig
fiihlen. Versuchen Sie, flireinander
Versténdnis aufzubringen und zu
verstehen, wie sich der Andere
fuhlt. Dies kann dazu beitragen, das
Entstehen von Groll und Ablehnung
in der Zukunft zu verhindern.

Finden Sie jemanden, mit dem Sie
sprechen kénnen, der nicht der
Patient ist. Jemanden zu pflegen
kann sich ziemlich einsam und
isolierend anfuihlen. Neben vielen
Gesprachen mit dem Patienten ist
es auch wichtig, dass Sie jemanden
- oder mehrere Personen - haben,
an die Sie sich wenden und mit
denen Sie tber Ihre Gefiihle
sprechen kénnen. Ob es sich um
lhre Familie, Ihren Partner oder lhre
Partnerin, einen Freund oder eine
Freundin oder eine soziale Gruppe
handelt, versuchen Sie, jemanden
zu finden, der sich gerne die Zeit
nimmt und aufrichtig zuhort.

Erwégen Sie die Kontaktaufnahme
mit Patientengruppen oder Foren

von Pflegepersonen. Niemand kann
sich so gut einfiihlen wie jemand,

der die gleiche Situation durchlebt.
Recherchieren Sie, ob es 6rtliche
Selbsthilfegruppen gibt, mit denen
Sie und die Person, die Sie pflegen,
Kontakt aufnehmen kénnen. Alternativ
dazu kénnen Sie im Internet nach
Online-Foren fur Patienten oder
Pflegepersonen suchen. Sie werden
tiberrascht sein, wie viele Menschen
sich in dhnlichen Situationen befinden
wie Sie.

Carers UK im Vereinigten Konigreich
verfligt Uber ein ausgezeichnetes

(1

Online-Forum, tiber das Pflegeper-
sonen miteinander in Kontakt treten
kdnnen. Dieses Forum ist zwar
nicht spezifisch fiir das kolorektale
Karzinom angelegt, aber Sie werden
viele Pflegepersonen von Patienten
mit kolorektalem Karzinom finden.

jola@digestivecancers.eu

d

Eine Krankenschwester/ein
Krankenpfleger oder ein anderer
Angehdoriger eines Gesundheitsberufs
kann als Vermittler fungieren, um
lhnen bei der Erorterung schwieriger

Themen zu helfen.

€4

Patient,
GroBbritannien

Y 2
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Umgang mit
Wut und Groll

Es ist wahrscheinlich, dass jeder,
der betrachtliche Zeit damit
verbringt, sich um jemanden zu
kiimmern, irgendwann Gefiihle der
Wout oder des Grolls gegen diese
Person entwickwelt. Das ist véllig
normal.

Krebs fihlt sich unfair an. Es
durchkreuzt lhre Plane. Sie haben
weniger Zeit fir die Dinge, die lhnen
Freude bereiten. Die Zukunft, die Sie
sich vorgestellt hatten, hat sich
moglicherweise dramatisch
verandert. Auch die Patienten
verdndern sich oft - vielleicht haben
sie Schmerzen und sind dadurch
gereizter, oder vielleicht sind sie
depressiv geworden, oder sie sind
einfach nicht mehr in der Lage, viel
zu tun oder mit lhnen tiefgreifend zu
interagieren. Es kann duBerst
schwierig sein, damit umzugehen.
Wenn man all die Erschépfung und
den Stress einbezieht, die mit der
Pflege fur jemanden verbunden sind,
ist es verstéandlich, wenn man
gelegentlich die Beherrschung
verliert oder anfangt, gegentber der
Person gereizter als sonst zu
reagieren.
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Aber es ist wichtig, einen Weg zu
finden, damit umzugehen, bevor

die Situation zu sehr eskaliert. Wie
bereits erwéhnt, ist das Gespréach
die beste Losung - sei es mit dem
Patienten oder mit jemand anderem.
Bringen sie alles zur Sprache, auf
moglichst ruhige Art und Weise.
Wenn es schwierig ist, darliber

zu sprechen, versuchen Sie es
aufzuschreiben. Vielleicht kdnnten
sowohl Sie als auch der Patient

eine Liste lhrer Frustrationen und
Schwierigkeiten aufschreiben und
diese als Diskussionsgrundlage
verwenden. Erwégen Sie, lhr eigenes
Tagebuch zu fiihren, um ein Ventil fir
Ihre Emotionen zu haben.

Umgang mit
Schuldgefuhlen

Leider sind Schuldgefiihle sowohl bei Patienten als auch bei
Pflegepersonen sehr verbreitet. Patienten haben manchmal
ein schlechtes Gewissen, wenn es darum geht, wie viel Zeit
und Energie die Pflegeperson fiir ihre Krankheit aufwenden
muss. Pflegepersonen kénnen sich schuldig fiihlen, wenn sie
wiitend oder frustriert mit dem Patienten umgegangen sind.

Es hat keinen Sinn, sich an Schuldgefiihlen festzubeiBen.
Versuchen Sie, positiv zu denken. Erinnern Sie sich an all das
Gute, das Sie fiir die Person tun, um die Sie sich kiimmern.

Versuchen Sie, mit jemandem zu sprechen, der nicht in die
Pflege des Patienten involviert ist, und der Ihnen vielleicht

die objektive Sichtweise vermitteln kann, die Sie brauchen

— Sie leisten groBartige Arbeit und es gibt keinen Grund,
sich schuldig zu fuihlen. Versuchen Sie auch, mit anderen
Pflegenden zu sprechen, wenn Sie kénnen, denn sie werden
genau verstehen, was Sie durchmachen.




Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom.
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Schuld ist ein verbreitetes Gefuhl,
das aber auch sehr gefahrlich sein
kann. Manchmal wollte ich meine
Symptome nicht erwahnen, weil
ich mich nicht beschweren und
kein Aufhebens machen wollte.

Mein Mann tat schon so viel. Aber
welil ich nichts gesagt habe, hatte
ich an einer schweren Infektion
sterben konnen. Eine offene
Kommunikation zwischen Patient
und Pflegeperson ist so wichtig.

Y 2

Patientin,
GroBbritannien

Umgang mit Gefiihlen
der Scham

Es ist ganz normal, dass Patienten und Pflegepersonen sich
schamen, tUber den Darm, liber Stuhlganggewohnheiten und
den Gang zur Toilette zu diskutieren. Fir viele Menschen sind
dies sehr private Angelegenheiten. Es kann fiir zwei Menschen
- ob Partner, Verwandte oder Freunde - schwierig sein, pl&tzlich
anfangen zu missen, Uber diese Themen zu sprechen. Vielleicht
sollten Sie damit beginnen, die an Ihrer Pflege beteiligten Arzte
in die Gesprache einzubeziehen. Sie sind es gewohnt, tiber
diese Dinge zu sprechen, und so brauchen Sie sich nicht zu
schiamen. Sobald Sie die anfangliche Barriere tiberwunden
haben, dirfte es Ihnen viel leichter fallen und es wird bald Teil
einer nattirlichen Konversation werden.

Depression - fuhlen Sie
sich standig schlecht?

Es ist normal, sich von Zeit zu Zeit etwas niedergeschlagen

zu fiihlen, aber wenn Sie feststellen, dass diese Geflihle nicht
verschwinden und dass Sie sich stéandig niedergeschlagen fiihlen
oder lhnen zum Heulen zu Mute ist, kdnnte es eine Depression
sein. Vereinbaren Sie einen Termin mit lhrem Hausarzt, um die
Angelegenheit zu besprechen. Dieser kann Sie an einen Facharzt
Uberweisen oder selbst Medikamente verschreiben.
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4. Soziale

Aspekte

In Verbindung bleiben

Wenn man sich um jemanden kiimmert, kann man sich ziemlich
isoliert und einsam fiihlen. Es kann viel Zeit in Anspruch nehmen
und es kann schwierig werden, andere Menschen zu treffen.

Es ist wichtig, andere Menschen zu treffen, wenn Sie kénnen.
Wenn Sie allmahlich aufhéren, Andere zu treffen, kann es
schwieriger werden, wieder eine Verbindung herzustellen,

und man kdénnte von lhnen annehmen, dass Sie lieber nicht
kontaktiert werden mdchten. Treffen Sie sich nach Maglichkeit
regelmaBig mit Anderen, selbst wenn es nur ein- oder zweimal
pro Woche méglich ist.

Wenn es aus welchen Griinden auch immer schwierig ist, sich
personlich zu treffen, versuchen Sie, sich am Telefon oder
Uber Skype zu unterhalten, oder sprechen Sie online mit
Menschen, die vielleicht gerade eine dhnliche Erfahrung
machen. Sie sollten nie das Gefiihl haben, véllig allein zu sein -
das sind Sie nicht. Es wird immer jemand fiir Sie da sein.

»Pfortner® fur den
Patienten sein

Viele Freunde und Familienangehérige
wollen den Patienten méglicherweise

nicht direkt belastigen, deshalb rufen sie

die Pflegeperson an, um zu fragen, wie

es ihm oder ihr geht. Dies kann fur die
Pflegeperson sehr belastend sein. Manche
Menschen stellen der Pflegeperson
Fragen, die sie dem Patienten nie zu stellen
wagen wiirden (z.B. die Prognose und
Nebenwirkungen)

Andere Personen kommen vielleicht

mit Kommentaren auf Sie zu, die Sie fuir
unangebracht halten und die manchmal
Schuldgefiihle verstérken (z. B. ,Hat er nicht
richtig gegessen, nicht genug Ballaststoffe
oder Friichte bekommen?*), oder sie
haben vielleicht Behandlungsvorschlége.
Die Pflegeperson fungiert als ,Pfortner”
fur all dies und versucht, den Patienten
zu schiitzen, und manchmal ist er oder
sie nicht bereit, einige der weniger
angebrachten Kommentare mit dem
Patienten zu besprechen.

Dies kann herausfordernd und emotional
anstrengend sein. Letztendlich wird es
Freunde und Familienangehdrige geben,
die sich wirklich kiimmern, die sich fiir Sie
engagieren und lhnen helfen werden, wo
immer sie kénnen. Identifizieren Sie diese
Personen und verbringen Sie mehr Ihrer
Zeit damit, sich mit ihnen zu beschaftigen,
und weniger lhrer Zeit damit, sich mit
aufdringlichen Fragen abzugeben.

Auswirkungen auf
das Sexualleben/
Intimitat

Viele Patienten mit kolorektalem
Karzinom und ihre Partner haben tber
einen Einfluss auf ihr Sexualleben
berichtet. Die Auswirkungen einer
Operation oder Strahlentherapie knnen
kérperliche Auswirkungen haben —
Manner konnen Erektionsstérungen
entwickeln, und Frauen kénnen
feststellen, dass sich ihre Vagina kleiner
oder trockener anfiihlt, was sich auf

die Fahigkeit und den Wunsch nach
Geschlechtsverkehr negativ auswirkt.
Dariiber hinaus haben viele Patienten
wéhrend der Behandlung keine

Lust auf Sex, und diejenigen, die ein
Stoma haben, haben mdglicherweise
Bedenken aufgrund ihrer kdrperlichen
Erscheinung.

Manchmal geht es nur darum, sich

ein wenig Zeit zu nehmen, um sich an
Situationen anzupassen, und Sie und

Ihr Partner konnen das gemeinsam
durchstehen. Es gibt vielleicht andere
Mdglichkeiten, Ihr Sexualleben zu
genieBen. Sprechen Sie miteinander und
seien Sie empathisch und verstéandnisvoll
fureinander.

Wir kiimmern uns am besten um andere,
wenn wir uns um uns selbst kiimmern.




Auswirkungen
auf Kinder

Viele Kinder erleben Situationen,
in denen ihre Mutter, ihr Vater, ein
Geschwister- oder GroBelternteil
oder eine andere Person, die ihnen
nahe steht, Krebs hat.

Es ist wichtig, Kinder und
Jugendliche in Gespréche lber
Krankheiten einzubeziehen, die
einen Elternteil oder ein anderes
enges Familienmitglied betreffen.

Es gibt viele Ratschldage, wie man
Kindern sagt, dass ihre Mama oder
ihr Papa Krebs hat und was das
bedeutet (zum Beispiel bei der Mac-
Millan-Krebshilfe). Wenn Sie weitere
Unterstilitzung benétigen, wenden
Sie sich bitte an lhren Arzt oder lhre
Arztin oder an ein &rtliches Hospiz
oder Beratungszentrum.

Sie werden feststellen, dass Kinder
und Jugendliche trotz ihrer Jugend
das Gefiihl haben miissen, dass sie
in der Situation wichtig sind, und
dass das Informationsbediirfnis von
Kindern oft unterschatzt wird.

Versuchen Sie, offen zu sein und
Informationen zu geben, und
gleichzeitig das, was Sie sagen, an
das Alter
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und den Entwicklungsstand des
Kindes anpassen.

Kinder haben oft Episoden schnell
wechselnder Emotionen; in einem
Moment sind sie vielleicht wiitend
oder traurig, nur um im nachsten
Moment wieder fréhlich zu sein.
Dies ist eine véllig normale
Reaktion.

Sie konnen jederzeit eine Fachkraft
des Gesundheitswesens (z. B. eine
Krankenschwester/einen Krank-
enpfleger) um Unterstiitzung bei
der Kommunikation mit Kindern zu
diesem Thema bitten.

Jugendliche und junge Erwachsene
kénnen verletzlich sein, wenn bei
einem Elternteil, einem anderen
Familienmitglied oder einem lieben
Freund Krebs diagnostiziert wird.
Vielleicht kénnen Sie dem Kind
einige praktische Aufgaben geben,
damit es das Gefiihl hat, dass

es hilft, wie z. B. beim Hausputz,
aber achten Sie darauf, es nicht zu
tiberlasten.

Informieren Sie Schulen, Vereine
und Freunde der Kinder lber die
Situation.

Finden Sie Zeit
fur sich selbst

Die Pflege von Menschen mit kolorektalem
Karzinom kann eine Vollzeitbeschéftigung
sein. Es kann ermiidend und emotional
anstrengend sein. Sie widmen der Person,
die Sie pflegen, sehr viel Zeit, aber Sie
miissen auch dafiir sorgen, dass Sie sich
etwas Zeit fiir sich selbst nehmen.

Finden Sie einen regelmaBigen Tag
oder Abend in der Woche, an dem

Sie ausgehen kénnen oder einfach nur
etwas Zeit fiir etwas haben, das Sie
gerne tun — das kann das Spielen eines
Instruments oder ein anderes Hobby
sein, oder der Besuch einer Gruppe
oder eines Clubs, oder einfach ein
Abend mit Freunden.

Méoglicherweise brauchen Sie auch
eine Auszeit — sei es nur fur den Tag
oder den Abend, oder mdglicherweise
sogar noch langer mit einer kleinen

Pause. Wenn Sie der Meinung sind,
dass Sie das brauchen, versuchen
Sie, eine praktische Lésung fiir die
Zeit Ihrer Abwesenheit zu finden,

und besprechen Sie diese mit dem
Patienten. Vielleicht kann jemand
anderes (ein anderes Familienmitglied
oder ein Freund oder eine
professionelle Pflegekraft) fiir eine
Weile tbernehmen.

Sie sollten sich niemals schuldig
fiihlen, wenn Sie sich Zeit fiir sich
selbst nehmen. Denken Sie daran,
dass wir uns am besten um andere
kiimmern, wenn wir uns auch um
uns selbst kimmern.
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Urlaub

Manchmal, wenn Sie jemanden mit
kolorektalem Karzinom betreuen,
mag die Idee, mit der Person, die
Sie pflegen, in Urlaub zu fahren,
unwahrscheinlich erscheinen, aber
mit der Zeit sollten Sie versuchen,
eine Pause in Betracht zu ziehen.
Das kann fiir Sie beide von groBem
Nutzen sein.

In den ersten Monaten nach der
Operation muss der Patient unter
Umstéanden immer in Reichweite
(z. B. innerhalb einer Stunde) des
Krankenhauses sein, sodass es bei
einem weiter entfernten Zielorten
notwendig sein kann, zu warten,
bis der behandelnde Arzt/die
behandelnde Arztin griines Licht
gibt.

Der Arzt/die Arztin kann Sie auch
auf besondere Aspekte hinweisen,
insbesondere im Zusammenhang
mit der Therapie, die der Patient
erhalt. Die Person, die Sie betreuen,
wird wahrscheinlich leichter
ermiden, daher ist es ratsam,

das Gehen und die Anstrengung
wahrend einer Reise so gering wie
mdglich zu halten.

Wenn Sie eine Reise ins Ausland

planen, ist es wichtig, dass der
Arzt einen erlauternden Vermerk
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in englischer Sprache verfasst, in
dem der Zustand des Patienten
und die verwendeten Medikamente
genau beschrieben werden. Diese
Informationen sind wichtig, falls
die von Ihnen gepflegte Person auf
Reisen krank wird. Dadurch wird
auch verhindert, dass Sie Probleme
mit dem Zoll bekommen, wenn

Sie Spritzen und/oder anderes
Equipment bei sich haben.

Wenn die von Ihnen betreute Person
ein Stoma hat, packen Sie vor der
Reise unbedingt Ersatzbeutel und
andere Ausristung ein. Wenn

Sie mit einem Flugzeug reisen,
vergewissern Sie sich, dass Sie
die wichtigsten Gegensténde

(z. B. Ersatzstomabeutel, Tiicher,
Dichtungen, Windelbeutel,
Ersatzunterwische) in lhrem
Handgepéck haben, damit Sie fur
den Fall einer Leckage vorbereitet
sind.

Einige Transportsysteme verfligen
tber ,hidden lanyard“-Initiativen,
bei denen ein Patient mit einer
wversteckten" Krankheit ein
Schliisselband tragen kann, das
dem Transportpersonal hilft, zu
erkennen, dass er méglicherweise
Hilfe bendtigt. Es kénnte ratsam
sein, zu priifen, ob es so etwas in
lhrem Land oder in das Land, in das
Sie reisen, gibt.

Reiseversicherung

Uberpriifen Sie vor lhrer Abreise die
Reiseversicherung. Viele Versicherer
zdgern, Krebspatienten oder Personen
mit einer bereits bestehenden
Erkrankung zu versichern, weil es als
wahrscheinlicher gilt, dass diese einen
Anspruch geltend machen. Die Lésung
besteht in der Regel darin, dass die
Versicherer Ihre Reise versichern,
jedoch keine Deckung ftir Anspriiche
im Zusammenhang mit Krebs bieten.
Wenn Sie Bedenken haben, kann es
moglich sein, einen umfassenden Ver-
sicherungsschutz zu erhalten, der auch
jegliche Krebsbehandlung einschlieBt,
aber Sie werden wahrscheinlich eine
hohe Pramie zahlen missen.

¢

Europdische Krankenver-
sicherungskarte

Wenn Sie im Besitz einer Europdis-
chen Krankenversicherungskarte
(EKVK) sind oder Anspruch auf eine
solche Karte haben, sollten Sie diese
auf jeden Fall auf Reisen mitnehmen.
Diese wird kostenlos ausgestellt und
ermdglicht jedem, der in einem ge-
setzlichen Sozialversicherungssystem
der EWR-Lénder und der Schweiz
versichert ist oder unter dieses System
fallt, eine kostenlose oder ermaBigte
medizinische Behandlung in einem
anderen Mitgliedsstaat zu erhalten,
wenn diese Behandlung wihrend ihres
Aufenthalts notwendig wird.

Es kann sein, dass Urlaub das Letzte
ist, woran Sie gerade denken, aber
ein Urlaub konnte einen wesentlichen
Unterschied ausmachen. Es ist gut zu
versuchen, zu reisen, wenn man kann.

td
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GroBbritannien
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Praktische
Aspekte

Auswirkungen auf das
alltagliche Leben

Die Pflege von Menschen mit kolorektalem Karzinom kann
einen groBen Einfluss auf Ihr tdgliches Leben haben. Es kann
sehr zeitaufwendig sein — Sie kimmern sich nicht nur um die
alltaglichen Bediirfnisse des Patienten, sondern Sie erledigen
wahrscheinlich auch viele praktische Aufgaben, die der Patient
jetzt weniger gut erledigen kann.

All dies kann enorme Auswirkungen auf lhre eigene Arbeit
und Karriere, |hr soziales Leben, Ihren Tagesablauf und lhre
Finanzen haben.

Aber denken Sie daran- obwohl die Pflege eines Menschen
mit kolorektalem Karzinom mit ziemlicher Sicherheit Elemente
lhres Lebens verandern wird, muss sie lhr Leben nicht
vollstéandig tibernehmen. lhr erster Instinkt kdnnte sein, dass
Sie versuchen, alles fiir die Person zu tun, die lhnen am
Herzen liegt, aber es ist wichtig, ab und zu einen Schritt
zurtickzutreten und auch lhr eigenes Leben zu fiihren. Denken
Sie daran, dass wir uns am besten um andere kiimmern, wenn
wir uns auch um uns selbst kiimmern.

¢C

Es ist ratsam, die
Grenzen fiir die Rollen
der Pflegeperson
und des Patienten im
Voraus festzulegen,
sodass Sie sich beide
damit wohl fuhlen, wo
die Grenzen gezogen
werden.

7

Patientin, Zypern
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Vorausschauende
Planung

Jede schwere Krankheit bringt die Angst vor dem
Unbekannten mit sich. Was wird in der Zukunft passieren?
Wird es dem Patienten besser gehen? Wie werde ich damit
fertig, wenn sich sein Gesundheitszustand verschlechtert?
Es wird auch Zeiten geben, in denen das Unerwartete eintritt
— vielleicht platzt ein Kolostomiebeutel oder es kommt zu
einer plétzlichen Verschlechterung des Gesundheitszustands
— was nicht vorhersehbar ist.

Versuchen Sie also, die Dinge, die vorhersehbar sind,

im Griff zu behalten. Planen Sie im Voraus, flihren Sie
Listen der Dinge, die getan werden miissen. Fiihren Sie
einen Kalender oder ein elektronisches Tagebuch tber

alle Krankenhaustermine. Versuchen Sie, den Stress bei
alltaglichen Aufgaben im Haushalt, wie z. B. Einkaufen, so
gering wie méglich zu halten — wenn die Zeit zum Verlassen
des Hauses begrenzt ist, bestellen Sie Dinge im Internet.
Fihren Sie eventuell eine Liste mit etwa 20 Kochrezepten,
die Ihnen und dem Patienten SpaB machen, um die Zeit

zu minimieren, in der Sie sich Gedanken dariiber machen
missen, was Sie kochen sollen. Tun Sie, was Sie kénnen, um
sich das Leben zu erleichtern, jetzt und in der Zukunft.

Haben Sie auBerdem fiir den Fall einer Notsituation das
N&tige, um mit der Situation umzugehen? Haben Sie

zum Beispiel die Nummern lhrer Arzte in lhrem Telefon
gespeichert oder an einem leicht zugénglichen Ort notiert?
Versuchen Sie, vorausschauend zu denken und so gut wie
maoglich vorbereitet zu sein.
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Hilfreiches Equipment

Mdoglicherweise gibt es einige Geréte, die Sie zu Hause
haben kénnen und die das Leben sowohl fiir den Patienten
als auch fiir Sie selbst leichter machen, insbesondere
wenn sich der Patient von einer Operation erholt oder

mit kolorektalem Karzinom im fortgeschrittenen Stadium
lebt. Méglicherweise ist Ausriistung erforderlich, die dem
Patienten/der Patientin die Fortbewegung erleichtert, ihm/
ihr bei alltdglichen Aufgaben wie der Toilettenbenutzung
hilft oder seinen/ihren Komfort erhéht.

Beispiele hierfiir sind Toilettenrahmen/erh6hte
Toilettensitze (um das Hinsetzen und Aufstehen nach
der Operation zu erleichtern) und eine spezielle Matratze
oder Bettwische (ndchtliches Schwitzen ist bei Krebs
recht haufig, da das Immunsystem versucht, den Krebs

zu bekdmpfen, und der Kérper als AbkiihlungsmaBnahme
uberméaBig schwitzt. Der Verzicht auf synthetische
Nachtwasche und Bettwasche kann helfen, ebenso

wie der Umstieg auf Alternativen mit Baumwoll- oder
sogar Wollflllung, die eine viel bessere Fahigkeit zum
Feuchtigkeitsmanagement haben).

Lokale Patientenverbénde kénnen méglicherweise
Ratschlage zu medizinischem Equipment erteilen, oder
sogar selbst Equipment bereitstellen.




Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom.

¢

Wenn ich die Kraft dazu
hatte, habe ich gerne ein
bisschen beim Kochen
geholfen - auch wenn es nur
das Zwiebelschneiden war

- nur damit ich mich wieder
hilfreich und als Teil der
Familie fuhlen konnte.

y )

Patientin,
GroBbritannien

Aufgaben im Haushalt

Einige Menschen mit kolorektalem Karzinom brauchen
mehr Hilfe bei alltaglichen Aufgaben wie Baden, Anziehen
und Kochen. Viele werden nicht mehr in der Lage sein, die
Dinge im Haus zu tun, die sie friiher getan haben, weil sie
sich aufgrund der Symptome oder Nebenwirkungen der
Behandlung schwach oder muide fiihlen.

Die Person, die Sie pflegen, wird wahrscheinlich weniger

in der Lage sein alltagliche Aufgaben wie Haus- und
Gartenarbeit, Einkéaufe, Kochen, Autofahren und die
Betreuung anderer Familienmitglieder zu erledigen. Vielleicht
haben Sie das Gefiihl, dass all das auf Sie zurlickfallt, aber
scheuen Sie sich nicht, andere Familienmitglieder und
Freunde um Unterstlitzung zu bitten.

Uben Sie auch keinen unangemessenen Druck auf sich
selbst aus. Vielleicht muss nicht alles nach dem gleichen
Standard wie bisher gemacht werden - zum Beispiel muss
das Haus nicht immer makellos sein, und es ist in Ordnung,
den Garten etwas wilder als normal wachsen zu lassen!

Als Pflegepersonen kdnnen wir nicht alles tun, und es geht
darum, Prioritédten zu setzen, was fiir Sie und die Person, die
Sie pflegen, am wichtigsten ist.
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Ernahrung

Die Erndhrung ist flir Menschen
mit kolorektalem Karzinom

enorm wichtig, daher ist es
wahrscheinlich, dass Sie eine
wichtige Rolle dabei spielen, dem
Patienten zu helfen, die richtige
Nahrung zu sich zu nehmen.

Nach der Operation wird der

von lhnen gepflegten Person oft
geraten werden, mit einer sehr
geringen Menge an Ballaststoffen
in der Erndhrung zu beginnen
und deren Anteil nur langsam zu
erhdéhen.

Kolorektales Karzinom und seine
Behandlung kénnen die Ernahrung,
die Verdauung, den Appetit und
das Geschmacksempfinden des
Betroffenen beeintrachtigen,

je nach AusmaB der Operation

und der aktuellen/vergangenen
Behandlung.

Beispielsweise miissen Menschen
mit einem Stoma mdglicherweise
ihre Erndhrung umstellen, um eine
effektive Funktion des Stomas zu
gewdhrleisten.

Es gibt signifikante individuelle

Unterschiede hinsichtlich der
Art und des AusmaBes der
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Erndhrungsprobleme, die auftreten
kénnen. Manchmal besteht
Uberhaupt keine Notwendigkeit,
die Ernahrung umzustellen — wenn
die Person, die Sie pflegen, keine
Symptome hat, ist eine normale
Erndhrung in Ordnung.

Wenn die Notwendigkeit besteht,
die Ernahrung umzustellen, kann
eine richtig angepasste Ernahrung
die Symptome deutlich verringern
(wenn auch nicht ganz beseitigen).

Bitten Sie darum, einen
Erndhrungsberater einzubeziehen,
der die Erndhrung auf der
Grundlage der Bediirfnisse des
Patienten beurteilt und anpasst.

Auf der Website von Bowel Cancer
UK gibt es eine ausgezeichnete
Quelle zum Thema Ernahrung , fir
deren Lektire wir lhnen empfehlen,
sich ein paar Minuten Zeit zu
nehmen. Die Seite konnen Sie tUber
den folgenden Link aufrufen:

jola@digestivecancers.eu

Flihren eines
Erndhrungstagebuchs

Eine gute Méglichkeit, den Uberblick dariiber zu behalten,
welche Lebensmittel Probleme verursachen, ist das Fiihren
eines Ernghrungstagebuchs. Entweder Sie oder der Patient
kénnen ein Notizbuch fiihren oder die Zutaten jeder Mahlzeit
auf lhrem Telefon oder Tablet notieren und sich aufschreiben,
ob und wann es Probleme gibt. Dies wird lhnen beiden helfen,
die wahrscheinlichen Ursachen von Problemen zu erkennen.
Es ist auch hilfreich, Mengen zu notieren, um zu verstehen,
wann die Toleranz fiir bestimmte Lebensmittel zunimmit.

Bewegung/korperliche Aktivitat

Kérperliche Aktivitédt kann fir Menschen, die mit kolorektalem
Karzinom leben, von Vorteil sein. Es gibt Belege dafiir, dass
regelméaBige korperliche Aktivitit das Wohlbefinden, die

Muskelkraft und die Mobilitét verbessert. Sie kann auch einen
Einfluss auf die Nebenwirkungen der Behandlung haben, und
das Geflihl der Selbstkontrolle verbessern.

Aber der Patient sollte sich nicht tibernehmen. Der Grad

der Aktivitdt, die die lhnen nahestehende Person ausiiben kann,
wird durch die laufende Behandlung, die Zeit seit

der vorangegangenen Behandlung (z. B. Operation,
Chemotherapie) und auch durch Medikamente (z. B.
Schmerzmittel) beeinflusst. Die Patienten sollten immer ,auf
ihren Kérper héren®.

Denken Sie daran — kérperliche Betétigung bedeutet nicht, ins
Fitnessstudio gehen zu miissen! Ein Spaziergang durch den
Garten oder mit dem Hund, Atemiibungen oder Yoga kénnen
allesamt niitzlich sein und zu dem passen, wozu der Patient in
der Lage ist.

Ihre Rolle als Pflegeperson ist es, zu ermutigen, wenn
die Motivation zur Bewegung vorhanden ist, aber auch
sicherzustellen, dass der Patient sie nicht zu sehr
erzwingt.
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Pflege von jemandem mit kolorektalem Karzinom.

6.
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Beschaftigung/
finanzielle
Aspekte

Auswirkungen auf die Arbeit

Die Vereinbarkeit von unbezahlter Pflege und Arbeit kann
eine Herausforderung sein. Fiir Menschen, die jemanden

mit kolorektalem Karzinom pflegen, kann der Zeitaufwand
betréchtlich sein, was groBe Auswirkungen auf die Arbeit
haben kann. Manche Menschen missen ihre Arbeitsstunden
reduzieren oder sogar ihre Arbeit ganz aufgeben, um
jemanden in Vollzeit zu betreuen.

Sprechen Sie mit Ihrem Arbeitgeber. Es gibt vielleicht etwas,
was dieser tun kann, um zu helfen. Eine Studie zeigte, dass die
drei Aspekte, die die Menschen als am hilfreichsten
empfanden, wenn sie jemanden wahrend neben einer Bes-
chéftigung pflegen, a) ein unterstiitzender Arbeitgeber oder
Vorgesetzter, b) flexible Arbeitszeiten und c) zusétzlicher
bezahlter Pflegeurlaub von fiinf bis zehn Tagen sind (Carers
UK).

Erklaren Sie Inrem Arbeitgeber lhre Situation (sowohl einem
Personalmanager als auch lhrem eigenen Vorgesetzten) und
Ihren Kollegen und schauen Sie, welche Unterstiitzung zur
Verfiigung steht. Es ist auch ratsam, ihre Kollegen und Vorge-
setzten wissen zu lassen, dass es Tage geben kann, an denen
Sie nicht in der Lage sind, zur Arbeit zu kommen, oder sehr
kurzfristig vorzeitig gehen mussen.

Kennen Sie lhre Rechte.

Als Pflegepersonen haben Sie in Inrem Land wahrscheinlich bestimmte
Arbeitsrechte. Dazu kann das Recht gehoren, flexible Arbeitsvereinba-
rungen zu beantragen und das Recht auf unbezahlte Freistellung von der
Arbeit zur Pflege von Angehdrigen in Notfallen. Diese Rechte unterschei-
den sich von Land zu Land — nehmen Sie sich die Zeit, zu recherchieren,
welche Rechte Ihnen in hrem Land zustehen.

Fruhrente und
Rentenbezuge.

Normalerweise miissen Sie warten, bis Sie ein bestimmtes Alter
erreicht haben, bevor Sie Ihre Rente beantragen kénnen. Wenn Sie

jedoch vorzeitig in Rente gehen mussen, weil Sie jemanden pflegen,
kénnen Sie méglicherweise friiher Ihre Rente erhalten.




lhre Rechte
auf finanzielle
Unterstutzung

Maglicherweise haben Sie Anspruch auf eine Form
der finanziellen Unterstiitzung. Ein verbreiteter Trend in
einigen Landern ist die Einfihrung von Barzahlungen
als Unterstltzung fiir Pflegepersonen. Diese werden
vermehrt eingefiihrt, da die Regierungen zunehmend
die unschatzbare Rolle anerkennen, die Pflegeperso-
nen spielen (wodurch auch die Belastung des Ge-
sundheitssystems deutlich verringert wird).

Nehmen Sie sich die Zeit, zu recherchieren,
welche Rechte Sie in lhrem Land haben. lhre
ortliche Patientenorganisation kann lhnen mogli-
cherweise helfen.

¢ V
Manchmal gab es in der
Nacht einen Notfall, und
dann musste ich am
nachsten Tag trotzdem
zur Arbeit gehen. Das
kann einen grofien
Einfluss auf das
Energieniveau und den
mentalen Fokus haben.

”

Mavk

Pflegeperson,
GroBbritannien
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Um Hilfe
bitten

Auf dieser Reise sind Sie nie allein. Es gibt viele Organisa-
tionen — Patientengruppen, Kolorektalkarzinom-Gruppen und
Pfleger-Gruppen - die gegriindet wurden, um Menschen mit
kolorektalem Karzinom und ihren Pflegepersonen zu helfen.
Im Folgenden sind einige der européischen Organisationen
aufgefiihrt, die als Dachorganisationen fiir nationale Gruppen
dienen, so dass Sie eine lokale Organisation fur sich finden
konnen.

Dartiber hinaus arbeiten die 6rtlichen Sozialdienste mit
Menschen, die in einer schwierigen Lebenssituation Hilfe und
Unterstiitzung benétigen. Der Titel und die Rolle eines ,So-
zialarbeiters" konnen sich von Institution zu Institution in Europa
unterscheiden, und die Dienste kdnnen in verschiedenen Landern
unterschiedlich organisiert sein, aber wenn Sie Unterstiitzung
benétigen, recherchieren Sie, welche lokalen sozialen Unter-

stiitzungsdienste verfligbar sind.

Europaische Organisa-
tionen

o Digestive Cancers Europe jola@digestivecancers.eu
o Europdische Koalition fiir Krebspatienten ecpc.org
o EuroCarers eurocarers.org/
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http://ecpc.org
http://eurocarers.org/

MERRCK

Unser aufrichtiger Dank gilt unseren Sponsoren fiir die
Unterstiitzung dieses wichtigen Projekts.

info@digestivecancers.eu





