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Dieser blaue Ratgeber ist Teil einer Broschiirenserie, die sich an Krebs-
Betroffene, Angehorige und Interessierte richtet. Die Broschiiren dieser
Reihe informieren iiber verschiedene Krebsarten und iibergreifende
Themen der Krankheit.

Die blauen Ratgeber geben ANTWORTEN auf medizinisch drangende
Fragen. Sie bieten konkrete HILFEN an, um die Erkrankung zu bewalti-
gen. Und zeigen PERSPEKTIVEN auf fiir ein Leben mit und nach Krebs.
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Liebe Leserin, lieber Leser,

Krebs. Eine Diagnose, die Angst macht. Die von Trauer, manch-
mal Wut und oft Hilflosigkeit begleitet wird. Eine Krankheit, die
den Betroffenen slbst, aber auch ihren Familien und Freunden
das Gefiihl gibt, allein zu sein.

Wenn ein Mensch krank wird, benétigt er eine Reihe von Mit-

menschen, die ihn dabei unterstiitzen, wieder gesund zu werden.

Um diesem gemeinsamen Ziel moglichst nahe zu kommen, ist es
erforderlich, dass alle — der Betroffene selbst, die Angehérigen,
die behandelnden Arzte und alle anderen Mitglieder des Teams —
moglichst effektiv zusammenarbeiten. Nur durch partnerschaft-
liche Zusammenarbeit, wenn alle Teilnehmer sich um Verstén-
digung und Abstimmung ihrer Handlungen bemiihen, kann das
bestmoégliche Behandlungsergebnis erreicht werden.

Aus vielen Berichten von Betroffenen wissen wir, dass die Wirk-
lichkeit leider oft anders aussieht: Da die Sprache der Mediziner
selten die der Patienten ist, verstehen diese ihren Arzt nicht und
konnen sich ihm ihrerseits auch nur schwer verstandlich ma-
chen. Arzte konnten den Betroffenen viel erkldren, aber sie tun
es hdufig nicht oder nicht in angemessener Form und auch, weil
dréangende Fragen oft nicht gestellt werden. Die Patienten méch-
ten respektiert werden und fiihlen sich oft doch nur als ,,Fall*
abgewickelt. Die Mediziner stehen wirtschaftlichen, politischen,
sozialen und rechtlichen Zwangen gegeniiber; Verwaltungs-
aufgaben im Krankenhaus und Personalmangel tragen dariiber
hinaus ihren Teil dazu bei, dass sie iberlastet sind. Auflerdem
kommt das Thema ,,Gesprdchsfiihrung® in der Ausbildung des
angehenden Arztes viel zu kurz: Die Mitteilung einer schwer-

VO RWO RT wiegenden Diagnose, Gesprdache mit unheilbar Kranken, die um

so mehr Hoffnung und Trost brauchen, sind (noch) nicht Bestand-
teil des Studiums und der Weiterbildung zum Facharzt. Oft sind
Arzte und Patienten in diesen schwierigen Situationen hilflos
und sprachlos.

»lch hdtte in diesem Moment sehr gerne mit jemandem geredet,
der sich mit der Krankheit auskennt und genug Einfiihlungsver-
mogen besitzt, um uns zu unterstiitzen.“ (Zitat einer Angehérigen)

Vor diesem Hintergrund sind viele Ratschldage und Empfehlungen
in dieser Broschiire nicht eine Widerspiegelung der Realitat,
sondern (noch) Vision. Vielleicht wird manch einer, der diesen
Ratgeber liest und schon seine Erfahrungen mit Arzten und Kran-
kenhausalltag gemacht hat, auch denken ,,Schén und gut, aber
die Wirklichkeit ...

Doch nichts muss dauerhaft so bleiben, wie es ist, und die
Deutsche Krebshilfe besde heute nicht einen so hohen Stellen-
wert im deutschen Gesundheitswesen, wenn sie nicht immer
wieder Veranderungen angestof3en hatte, die zunachst nicht
machbar schienen.

Diese Broschiire soll dabei helfen, dass die Betreuung eines
Krebskranken wahrend seines Krankheitsverlaufs zu einem
echten Gemeinschaftsprojekt wird. Deshalb richtet sie sich auch
an alle, die dazu gehoren: an die Betroffenen, die Angehorigen,
Arzte und sonstigen Mitglieder des Teams. Der Text ist so auf-
gebaut, dass Sie ihn von der ersten bis zur letzten Seite lesen
oder je nach Bedarf zwischen den einzelnen Kapiteln hin- und
herwechseln kénnen.

Wir méchten die Patienten ermutigen, dem Arzt ihre Wiinsche
und Vorstellungen mitzuteilen und mit ihm tiber Unstimmigkei-
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EINLEITUNG

Pro Jahr erkranken in Deutschland mehr als 450.000 Menschen neu

Eine Bitte in
eigener Sache

ten zu sprechen, damit diese gemeinsam ausgerdumt werden
konnen. Sehen Sie in ihm einen Partner des Vertrauens, der Sie
in ihrem Kampf unterstiitzt. Wir méchten die Arzte ermutigen,
den informierten, mitarbeitenden Patienten als Chance zu be-
greifen. Und wir méchten ihnen allen zeigen, dass der Weg zu

einer funktionierenden Zusammenarbeit gar nicht so schwer ist:

miteinander reden - einander verstehen, Verstdandnis fiir den
anderen entwickeln.

Wir hoffen, dass diese Broschiire vielen Betroffenen und vielen
Arzten zu einer gemeinsamen Gespréchsbasis verhelfen kann.

lhre
Deutsche Krebshilfe

Wir hoffen, dass wir lhnen mit dieser Broschiire helfen konnen.
Bitte geben Sie uns Riickmeldung, ob uns das auch wirklich
gelungen ist. Auf diese Weise kénnen wir den Ratgeber immer
weiter verbessern. Bitte fiillen Sie den Fragebogen aus, den Sie
am Ende der Broschiire finden. Vielen Dank!

an Krebs. Je friiher die Erkrankung festgestellt wird, desto groRer

sind die Heilungschancen.

Krebs ist nicht
gleich Krebs

,Da stehst du Freitag Nachmittag und hast Krebs... Vorher war
ich kerngesund; die Krankheit traf mich wie ein Blitz aus hei-
terem Himmel. Als der Arzt mir die Diagnose mitteilte, war ich
innerlich total aufgeregt, so dass ich es vermied, den Arzt Kon-
kretes zu fragen. Ich traute mich nicht einmal zu fragen, ob es
Krebs ist. Aber die Art und Weise des Arztes zeigte mir, dass es
etwas Ernstes ist. In solch einer Situation vermeiden aber selbst
die Arzte konkrete Aussagen, sie reden um den Brei herum...“
(Zitat eines Betroffenen)

Wenn bei einem Menschen eine Tumorerkrankung festgestellt
wird, ist erst einmal die Not grof3. Auch wenn die Diagnose Krebs
dank der Fortschritte in Medizin und Wissenschaft heute nicht
zwangslaufig das Todesurteil bedeutet, reagieren alle davon
Betroffenen meist stark verangstigt. In dem Augenblick, in dem
ein Arzt dem Patienten mitteilt ,,Sie haben Krebs“ beziehen alle
Betroffenen all das auf ihre eigene Situation, was sie jemals zum
Thema Krebs im Freundes-, Familien- und Bekanntenkreis gehort
und erlebt oder aus Medien erfahren haben.

Dabei stehen hinter dem Wort ,,Krebs* ganz unterschiedliche
bosartige Erkrankungen: weniger oder aber sehr bedrohliche
Formen, die ganz unterschiedlich verlaufen. Doch diese Unter-
scheidung ldsst unsere Sprache nicht erkennen. (Ubrigens gibt
es auch zahlreiche so genannte gutartige Erkrankungen, die sehr
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aggressiv verlaufen und zum Tode fithren kénnen). Eben weil sie
aber nur die eine ,,Schublade Krebs“ kennen, haben die meisten
Menschen das Gefiihl, als ob die Welt {iber ihnen zusammen-
brechen wiirde, und verbinden mit dieser Krankheit Angst,
Schrecken und Hoffnungslosigkeit. Vielen erscheint die neue
Situation uniiberschaubar. Patient und Angehorige sind oft hilf-
los und fiihlen sich dem Medizinsystem ausgeliefert. Sie haben

viele Fragen und miissen sich in der Welt der Arzte und des Kran-

kenhauses erst einmal zurechtfinden lernen. Sie wissen nicht,
wie es weitergehen soll, und haben Angst vor der Zukunft.

Diese Broschiire will Thnen bei der Bewaltigung dieser Situation
helfen. Wir méchten Ihnen Fragen und Probleme vorstellen, die
erfahrungsgemaB haufiger auftauchen, und lhnen Losungswege
aufzeigen.

Das Ziel dieses Ratgebers ist, Sie zu einer intensiven Zusammen-

arbeit mit allen an Ihrer Behandlung Beteiligten zu ermuntern
und lhnen hierfiir auch praktische Hilfen zu geben.

Wenn Sie ausfiihrliche Informationen zu bestimmten Krebsarten
oder zu {ibergeordneten Themen brauchen, dann finden Sie

ab Seite 72 eine Ubersicht iiber die Broschiiren der Deutschen
Krebshilfe. Zu einigen Themen gibt es auch Patienten-Informa-
tionsfilme auf DVD.
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PARTNERSCHAFTLICHE ZUSAMMEN-
ARBEIT VON ANFANG AN

Ein kranker Mensch braucht eine Reihe von Menschen, die ihn

dabei unterstiitzen, wieder gesund zu werden. Wenn alle Beteiligten

hierbei eng zusammenarbeiten, ldasst sich dieses gemeinsame Ziel

besser erreichen.

Sie sind nicht
allein

Mit den folgenden Zeilen wollen wir Sie ermutigen, aktiv daran
zu arbeiten, sich ein gut funktionierendes Behandlungs- und
Unterstiitzungsteam aufzubauen.

Wer Teil dieses Teams ist, werden Sie nach und nach herausfin-
den. Neben den Arzten, dem Pflegepersonal, dem Sozialdienst,
vielleicht einem Psychoonkologen oder auch einem Seelsorger
gehoren alle die Menschen dazu, die Sie unterstiitzen, denen Sie
vertrauen und bei denen Sie sich geborgen fiihlen.

In dieser Gruppe wird jeder (s)eine Aufgabe tibernehmen, und
wenn es gut gelingt, wird ein Netz entstehen, das Sie auch in
schweren Tagen auffangt.

Wie in anderen Bereichen wird diese Zusammenarbeit vermutlich
nicht immer konfliktfrei ablaufen. Zwischen den einzelnen Mit-
gliedern kann es Missverstandnisse, Streit und Enttauschungen
geben. Die Ursachen hierfiir sind oft unklare, unterschiedliche
oder sogar gegensatzliche Erwartungen aneinander und die Tat-
sache, dass jeder fiir sich die Dinge anders wahrnimmt, bewertet
und einordnet.
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Friiher bestimmte

Die Differenzen, die sich aus diesen ,,unterschiedlichen Wirklich-
keiten“ ergeben, sind vorhanden und bleiben es auch; man kann
sie nicht ausrdaumen, aber wenn man sich dariiber klar ist, dass
sie bestehen, ist schon ein grof3er Schritt getan.

der Arzt weit-
gehend allein

»Rollenspiele*

Verschiedene Patienten haben unterschiedliche Rollenwiinsche
an ihren Arzt.

Der eine Patient sagt: ,,Herr Doktor, ich vertraue lhnen, sagen
Sie, was gemacht werden muss, es wird schon richtig sein®. Ein
anderer benétigt sehr detaillierte Erlduterungen aller wichtigen
Behandlungsmoglichkeiten und kann erst dann innerlich der
Behandlung zustimmen, wenn er eine zweite Meinung gehort hat
und ihm beide plausibel erscheinen. Ein dritter hort sich viele
Meinungen an und wird immer unsicherer, was nun geschehen
soll.

Manche Patienten benotigen ganz verschiedene Informationen
und Hilfen, miissen diese Informationen sortieren und bewer-
ten; erst dann ist ihnen eine innere Zustimmung zur Behandlung
moglich.

Bitte liberlegen Sie, in welcher Rolle Sie sich am wohlsten
fiihlen, wie grof3 Ihr Informationsbedarf ist, und lassen Sie es
lhren Arzt wissen. Daraus ergeben sich dann Art und Umfang
seiner Aufgaben.

Parallel dazu haben natiirlich auch die Arzte ihre Vorstellungen
vom ,idealen Patienten, die sich allerdings im Laufe der letzten
Jahrzehnte verandert haben.

Vor 25 Jahren war die Arzt-Patient-Beziehung noch klar und ein-
fach: Der Arzt wusste, was zu tun ist, und teilte dem Patienten
mit, was zu geschehen habe. Meistens waren beide Seiten mit
dieser Rollenverteilung zufrieden. Der Patient erhielt soviel In-
formation, wie es dem Arzt sinnvoll erschien; eine umfassende
Aufklarung fand bei einer Tumorerkrankung kaum statt. Haufig
erhielten die Angehdrigen noch zusatzliche Informationen, wah-
rend der Patient ,,geschont* wurde.

Es gibt auch heute noch Arzte, die es schitzen, wenn Patienten
die Anordnungen des Arztes ausfiihren, ohne nachzufragen. Das
hat fiir den Betroffenen den Vorteil, dass er wenig Verantwor-
tung tragt, und den Nachteil, dass er wenig mitbestimmen kann.
Fiir den Arzt bedeutet es zwar einen geringeren Zeitaufwand fiir
den einzelnen Kranken, es fiihrt allerdings zu einer wenig auf
den Einzelnen abgestimmten Therapie, bei der die psychische
Unterstiitzung des Heilungsprozesses, das geistige Mittragen
und Mitkdmpfen weitgehend entfallt.

Stichwort Patientenrechte

»Patienten haben ein Recht auf detaillierte Information und Be-
ratung, sichere, sorgfaltige und qualifizierte Behandlung und
angemessene Beteiligung“, heifit es in dem Dokument ,,Patien-
tenrechte in Deutschland heute®, das die Konferenz der Gesund-
heitsminister 1999 veroffentlicht hat.

Je besser Sie informiert und aufgeklart sind, desto besser ver-
stehen Sie, was mit lhnen geschieht. So kénnen Sie zum Partner
des Arztes werden und aktiv an lhrer Genesung mitarbeiten.
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Ihre Rechte als Patient — so sehen sie aus

Sie haben
Anspruch auf

e Angemessene und qualifizierte Versorgung

e Selbstbestimmung

e Aufkldarung und Beratung

e Einsichtin Ihre Krankenunterlagen

* Eine zweite drztliche Meinung (second opinion)
e Vertraulichkeit

> Internetadressen

* Freie Arztwahl > Ratgeber
¢ Dokumentation und Schadenersatz Hilfen fiir
Angehorige

Weitere Informationen zum Thema Patientenrechte finden Sie

im Internet. Die Bundesarztekammer veroffentlicht unter

www.bundesaerztekammer.de die ,,Rechte des Patienten*. Die

,Patientenrechte in Deutschland“ der Gesundheitsminister-Kon-

ferenz finden Sie unter www.bmj.de/media/archive/1025.pdf.

Heute gibt es
haufiger ein part-
nerschaftliches
Rollenverstidndnis

Sprechen Sie mit Ihren Arzten gegebenenfalls auch dariiber, wie
sich die einzelnen Therapiemdglichkeiten auf Ihre Lebensqualitat
auswirken, also auf Ihren korperlichen Zustand und Ihr seeli-
sches Wohlbefinden.

Die Kosteneinsparungen im Gesundheitswesen fiihren leider oft
dazu, dass fiir Gesprache zwischen Arzt, Patient und Angehori-
gen zu wenig Zeit bleibt.

Aktive Patienten
wollen mitarbeiten

Setzen Sie sich energisch durch: Wenn sich Ihr Arzt nicht genug
Zeit fiir Sie nimmt, fragen Sie ihn, wann Sie ein ausfiihrlicheres
Gesprdach mit ihm fiihren konnen.

Lassen Sie sich also die vorgesehenen Behandlungsschritte ge-
nau erldutern und fragen Sie auch danach, ob es eventuell ande-
re Moglichkeiten zu dem geplanten Vorgehen gibt.

Wenn Sie etwas nicht verstanden haben, fragen Sie so lange
nach, bis lhre Unsicherheit beseitigt ist.

In jedem Einzelfall miissen alle an der Behandlung beteiligten

Arzte gemeinsam mit lhnen die fiir Sie am besten geeignete Be-
handlungsstrategie festsetzen. Sollten Sie deutliche Zweifel ha-
ben, holen Sie von einem anderen Arzt eine zweite Meinung ein.

Ubrigens: Fiir Angehérige von krebskranken Menschen bietet die
Deutsche Krebshilfe eine Broschiire mit Informationen, Hinwei-
sen und Gesprachshilfen an: ,Hilfen fiir Angehdrige — Die blauen
Ratgeber 42“. Diese Hefte konnen Sie kostenlos unter der auf
Seite 53 angegebenen Adresse bestellen.

Das Prinzip der geteilten Verantwortung

In den letzten Jahren haben sich die Rollen von Arzt und Patient
nach und nach verindert: Immer hiufiger wird von Arzten ein
mehr oder weniger partnerschaftliches Rollenverstandnis ange-
boten. Eine echte Teamarbeit wird nur dann funktionieren, wenn
alle zusammenarbeiten, wenn sich also auch der Arzt an den
Wiinschen seines Patienten orientiert.

Parallel dazu gibt es heute immer mehr miindige Patienten, die

sich aktiv beteiligen wollen, die wissen wollen, was warum mit

ihnen geschieht, und die sich auch das Recht vorbehalten, The-
rapien in Frage zu stellen oder sogar abzulehnen. Diese aktiven
Patienten tibernehmen einen Teil der Verantwortung fiir medizi-
nische Entscheidungen und damit fiir ihre Gesundung selbst.

Priifen Sie, welches Verhaltnis zu lhrem Arzt Sie sich wiin-
schen, sagen Sie es ihm und {iberlegen Sie, was Sie selbst
dazu tun kénnen, diesen Wunsch im Alltag umzusetzen. So wird
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es lhnen leichter fallen, eine vertrauensvolle Arzt-Patient-Be-
ziehung aufzubauen.

Vielleicht verandert sich die Rollenverteilung im Laufe der Be-
handlung. Wenn Sie das Bediirfnis haben, lhre Rolle und die des
Arztes neu festzulegen, handeln Sie es neu mit ihm aus.

Fiir den Arzt, der es mit einem miindigen Patienten zu tun hat,
bedeutet diese aktive Mitbestimmung allerdings nicht nur geteil-
te Verantwortung. Nachdem der Kranke die Chance hatte, dem
Arzt seine Wiinsche und Bediirfnisse besser verstandlich zu ma-
chen, kann und sollte dieser fiir jeden Einzelnen eine individuelle
Behandlungsstrategie entwickeln.

Wenn Sie feststellen sollten, dass lhr Arzt auf Ihren berechtigten
Wunsch nach Mitsprache und verstandlicher Information nicht
ausreichend eingeht, machen Sie ihm klar, warum Sie Wert dar-
auf legen.

»lch liege, aber ich bin ein Mensch,
und so will ich auch behandelt werden.“
(Hildegard Knef, 1998)

Nicht jeder Arzt harmoniert mit jedem Patienten — und nicht
jeder Patient passt zu jedem Arzt. Wenn Sie sich einen Arzt su-
chen, der Sie im Verlauf Ihrer Behandlung beraten und betreuen
soll, sollte auch die ,,Chemie“ stimmen.

Der Arzt, der sozusagen als Steuermann Ihre Behandlung koordi-
niert und Sie wahrend lhres Krankheitsverlaufs begleitet, besta-
tigt lhre menschliche Achtung und lhr Vertrauen. Wenn dies nicht
der Fall ist, sollten Sie den Mut aufbringen, sich einen Arzt lhres

Vertrauens zu suchen.

Auch Fachédrzte
sollen laienver-
standlich erkldren
konnen

Mit Einschrankungen gilt dies auch fiir die Facharzte, denen Sie
wadhrend der verschiedenen ,,Etappen” Ihrer Therapie begegnen
werden. Ein Fachmann, der eine Chemotherapie, eine Operation
oder eine Bestrahlung durchfiihrt, sollte natiirlich in erster Linie
fachlich kompetent und medizinisch auf dem aktuellen Stand
sein, und er sollte lhnen die geplanten MaBnahmen auch laien-
verstandlich erklaren kénnen. Dennoch kann Ihnen vielleicht ein
Operateur die vorgesehene Behandlung nicht verstandlich genug
erldutern. Dann empfiehlt es sich, einen weiteren Arzt / Ihren
»Steuermann als Dolmetscher hinzuzuziehen.

Zum Prinzip der geteilten Verantwortung gehort, dass Entschei-
dungen fiir Patienten wie Arzte schwieriger werden. Beide miis-
sen von Fall zu Fall besprechen, wer wann und wie viel Verant-
wortung iibernimmt.

WAS HALTEN SIE
VON
DOPPELBLIND

"

Tema
Ko p /o
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In Notsituationen
muss der Arzt
sofort handeln

Vorsorge fiir Not-
situationen treffen

Patienten-
verfiigung

Priifen Sie im Einzelfall, wie viel Information und ,,Mitsprache®
Sie brauchen, um entscheiden zu kénnen, ob Sie einer vorge-
schlagenen Diagnostik oder Behandlung zustimmen kénnen.

Doch keine Regel ohne Ausnahme: Es gibt einige Notsituatio-
nen, in denen der Arzt vollstandig allein bestimmen muss, was
zu geschehen hat. Solche Notsituationen sind zum Beispiel ein
Herzinfarkt, eine schwere Lungenembolie oder eine plétzlich auf-
getretene Ohnmacht. Hier muss der Arzt handeln und erst spéter,
wenn die akute Gefahr gebannt ist, kann er mit dem Kranken und
den Angehdorigen in Ruhe durchsprechen, welche Behandlungs-
formen notig waren und warum.

Aber Sie konnen selbst fiir solche Notsituationen gewisse
Vorkehrungen treffen und zum Beispiel ein Familienmitglied
beauftragen, lhre Interessen wahrzunehmen. Oder Sie konnen
rechtswirksam festlegen, in welchen Situationen Sie keine inten-
sivmedizinische Behandlung wiinschen.

Patientenverfiigung, Betreuungsverfiigung
und Vorsorgevollmacht

In Absprache
mit lhrem Arzt

Jedem kann es plotzlich passieren, dass er {iber seine medizini-
sche Behandlung nicht mehr selbst entscheiden kann. Sie kon-
nen aber fiir einen solchen Fall vorsorgen. Es ist jedoch sinnvoll,
dass Sie sich genau liberlegen, wie diese Vorsorge aussehen
soll, damit im Falle des Falles wirklich alles so geschieht, wie Sie
es mochten.

Grundsétzlich haben Sie die Méglichkeit, eine Patientenverfii-
gung oder eine Betreuungsverfiigung zu treffen oder eine Vor-
sorgevollmacht zu erteilen.
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Zunehmend mehr Menschen befassen sich damit, ob sie eine
»Patientenverfiigung“ treffen sollen, denn der medizinische Fort-
schritt in den letzten Jahrzehnten erfordert immer wieder neue,
schwierige Entscheidungen.

In der Patientenverfiigung informieren Sie den Arzt dariiber,

ob und wie Sie im Falle einer unheilbaren Krankheit behandelt
werden mdchten, wenn Sie sich selbst nicht mehr dazu duBern
konnen. Die Patientenverfiigung legt die Art und den Umfang der
medizinischen Behandlung in bestimmten Situationen fest.

Das kénnen Sie in einer Patientenverfiigung festlegen

e Wie sollen Schmerzen behandelt werden?

e Welche Regelungen sollen bei Wiederbelebung, kiinstlicher
Erndhrung und Beatmung gelten?

e Wann und unter welchen Bedingungen lehnen Sie diese Maf-
nahmen ab?

e Wie soll eine chronische Krankheit im Endstadium behandelt
werden?

Bevor Sie eine Patientenverfiigung verfassen, besprechen Sie al-
les genau mit lhrem Arzt. So kdnnen Sie sicher sein, dass Sie alle
medizinischen Aspekte, die Sie fiir den Ernstfall gerne geregelt
haben mochten, auch wirklich beriicksichtigt haben. Auflerdem
konnen Sie in der Patientenverfiigung eine Person lhres Vertrau-
ens benennen, mit der Sie Ihren Willen besprochen haben und
die dem Arzt fiir eventuelle Riickfragen zu Verfiigung steht.

Empfehlenswert ist eine Kombination aus Patientenverfiigung
und Vorsorgevollmacht. Dadurch hat der Arzt einen Ansprech-
partner, der lhren Willen vertritt oder ihm hilft herauszufinden,
welche weiteren Schritte in Threm Sinne sind.
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Weiterfiihrende
Informationen
zur Patienten-
verfiigung

» Internetadresse

Betreuungs-
verfiigung

Es gibt einige Patientenverfiigungen, die Ihnen als Vorlage die-
nen konnen, die aber zum Teil Nachteile haben. So ist die christ-
liche Patientenverfiigung zwar die allgemein gangigste, aber sie
bezieht sich ausschlieflich auf sterbende Menschen. Wichtige
Regelungen, was zum Beispiel im Falle eines Wachkomas oder
bei sonstigen schwersten Hirnschaden passieren soll, sieht sie
nicht vor.

Uberhaupt kénnen bei vorgefertigten Standard-Patientenverfii-
gungen, die Sie nur zu unterschreiben brauchen, grundsatzlich
Bedenken aufkommen, ob Sie auch wirklich alles verstanden und
so gemeint haben. Dann besteht die Gefahr, dass lhre Anordnun-
gen im Zweifel nicht als verbindlich angesehen und dementspre-
chend nicht beriicksichtigt werden.

Unter www.bmj.bund.de hat das Bundesministerium der Justiz
eine Broschiire mit Textbausteinen veroffentlicht, aus denen

Sie lhre ganz personliche Verfiigung zusammenstellen kénnen.
Weitere Informationen zur Patientenverfiigung finden Sie in einer
Informationsschrift des Bayerischen Staatsministeriums der Jus-
tiz mit dem Titel ,,Vorsorge vor Unfall, Krankheit und Alter durch
Vollmacht, Betreuungsverfiigung und Patientenverfiigung®. Sie
kdnnen sich den Text im Internet unter www.verwaltung.bayern.
de/Gesamtliste-.613/index.htm herunterladen. Sie erhalten die-
se Broschiire aber auch zum Preis von 3,90 Euro im Buchhandel
(ISBN 3-406-53063-X, Verlag C. H. Beck).

Noch ein Tipp: Unterschreiben Sie die Patientenverfiigung alle
ein bis zwei Jahre neu und notieren Sie dazu das aktuelle Datum.
So zeigen Sie, dass die Regelungen auch weiterhin gelten. Viel-
leicht ergdanzen Sie sogar noch den Hinweis ,,gilt noch*.

Wenn Sie selbst nicht mehrin der Lage sind, Entscheidungen
iber Ihr Leben zu treffen, setzt das Vormundschaftsgericht auf

Gerichtliche
Kontrolle

Musterformular

Versorgungs-
vollmacht

Besondere
Vertrauensperson

Antrag (zum Beispiel durch lhren Hausarzt oder durch einen An-
gehdrigen) eine Person ein, die fiir Sie wichtige Entscheidungen
trifft. Das kann ein Angehdriger sein, aber auch ein so genannter
Berufshetreuer wie zum Beispiel ein Rechtsanwalt. Je nachdem,
wie hilfsbediirftig jemand ist, regelt dieser Betreuer die personli-
chen, finanziellen und medizinischen Angelegenheiten und kann
sogar dariiber bestimmen, wo sich der Betroffene aufhilt (etwa
im Altersheim oder in einer Klinik).

In der Betreuungsverfiigung legen Sie selbst eine Person lhres
Vertrauens fest, die vom Vormundschaftsgericht als Betreuer
bestellt werden soll.

Ein Betreuer unterliegt dem Betreuungsrecht und wird vom Ge-
richt kontrolliert. Er darf nicht gegen den erkennbaren Willen des
Betreuten verstoflen. Die Bestellung eines Betreuers durch das
Vormundschaftsgericht kann mehrere Monate dauern.

Ein Musterformular fiir eine solche Betreuungsverfiigung finden
Sie beim Bundesministerium der Justiz unter www.bmj.bund.de/
media/archive/1045.pdf.

Anstelle der Betreuungsverfiigung kénnen Sie auch eine Vorsor-
gevollmacht ausstellen. Damit bevollmachtigen Sie eine Person
lhres Vertrauens, fiir Sie zu handeln, und zwar meistens in allen
personlichen und vermdgensrechtlichen Angelegenheiten. Die
Vorsorgevollmacht hat den Vorteil, dass die bevollmadchtigte
Person kurzfristig in lhnrem Sinne handeln kann und nicht erst die
oft langwierige Entscheidung vom Vormundschaftsgericht abge-
wartet werden muss.

Es liegt auf der Hand, dass nur eine Person eingesetzt werden
sollte, zu der Sie ein besonderes Vertrauensverhdltnis haben,
weil diese eigenverantwortlich tatig und grundsatzlich nicht



20 Patienten und Arzte als Partner

Patienten und Arzte als Partner 21

Nur Original
ist giiltig

» Internetadresse

durch das Gericht tiberwacht wird. Dazu kommt, dass die tiber-
tragenen Aufgaben oft nicht leicht zu erledigen sind.

Besprechen Sie mit der Person, der Sie die Vorsorgevollmacht er-
teilen mdchten, was Sie sich wiinschen, und fragen Sie diese, ob
sie bereit ist, diese Aufgabe zu {ibernehmen. Meistens werden
sich Familienangehorige oder enge Freunde dazu bereit erkldren.
Sie kdnnen bei Bedarf auch mehrere Bevollmachtigte einsetzen.

Der Text der Vorsorgevollmacht muss gut lesbar sein. Denken
Sie daran, das Dokument zu unterschreiben und das Datum zu
vermerken. Ferner gilt diese Vollmacht nur im Original; Kopien
werden nicht akzeptiert. Eine Vorsorgevollmacht kénnen Sie je-
derzeit widerrufen.

Angehdorige
wollen helfen

Es empfiehlt sich auch, die Vorsorgevollmacht von einem Notar
beglaubigen zu lassen. Wenn Sie mochten, konnen Sie die Voll-
macht auch dort verwahren lassen. Unter www.bmj.bund.de/
media/archive/953.pdf finden Sie beim Bundesministerium der
Justiz ein Musterformular fiir eine Vorsorgevollmacht.

Der ,,gute* Arzt

Im menschlichen Miteinander ist vieles eine Frage der Sympathie
und der ,,Chemie“. Fiir das Verhdltnis zwischen Patient und Arzt
gilt dies ebenso: Wahrend Herr Meier wunderbar mit Dr. Schulz
zurechtkommt, ist Frau Schmitz sehr unzufrieden mit ihm.

Inwieweit ein Patient seinen Arzt als gut oder nicht gut einord-
net, ist in weiten Teilen eine Sache des ganz personlichen Emp-
findens. Bei einer guten Zusammenarbeit finden sich Patienten
und Arzte zusammen, die zueinander passen.

Mildred Scheel, die Griinderin der Deutschen Krebshilfe, hat eine
Reihe von Fragen zusammengestellt, die Ihnen helfen kénnen,
lhren Arzt besser einzuschdtzen. Wenn Sie sich dafiir interessie-
ren, finden Sie die Fragen im Anhang ab Seite 64.

Die Rolle der Angehdrigen

Diagnose und Therapie einer Tumorbehandlung stellen nicht nur
fiir den Betroffenen, sondern auch fiir seine Freunde und Ange-
horigen eine grof3e Belastung dar.

lhre ,,Lieben“ wollen Ihnen so gut wie méglich helfen und Sie
unterstiitzen. Dazu gehort fiir sie oft, dass sie selbst viele Infor-
mationen sammeln und an Sie weitergeben. Dabei fallt es den
Angehdorigen in ihrer eigenen Betroffenheit nicht immer leicht,
auch noch darauf zu achten, ob diese Informationen fiir Sie hilf-
reich sind oder nicht.

Hinzu kommt zum einen, dass es Informationen recht unter-
schiedlicher Qualitat gibt, und dass zum anderen bei dem Thema
»Krebs“ eigentlich jeder Mensch jemanden kennt, der ,,auch
schon mal damit zu tun hatte* und gute Ratschlage parat hat.

So besteht die Gefahr, dass ein Wust an unterschiedlichsten In-
formationen zusammenkommt, den die Betroffenen nicht mehr
sortieren, geschweige denn auswerten und beurteilen kénnen.

Auch wenn vielleicht das Uberschiittetwerden mit Informationen
anstrengend werden kann, denken Sie daran, dass lhre Ange-
horigen Teil des Gemeinschaftsprojekts sind und sie lhnen

mit ihren Bemiihungen Hilfsbereitschaft und Verbundenheit
zeigen wollen.
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Arzt-Angehorigen-
Gesprache

Angehorige konnen bei der Informationssuche mithelfen, aber
Sie selbst sollten die Richtung vorgeben.

Helfen Sie Ihren Freunden und Angehorigen, indem Sie sagen,
wenn Sie Informationen bendtigen, welche es sein sollen und
welche lhnen zur Zeit weniger hilfreich erscheinen.

Der Arzt und die Angehdorigen

Wenn Angehorige mit Ihrem Arzt sprechen wollen und Sie dies
unterstiitzen, kdnnen Sie ein gemeinsames Gesprach fiihren.

Wenn Sie selbst zu irgendeinem Zeitpunkt mit einem Informati-
onsgesprdch nicht belastet werden wollen, kann es sinnvoll sein,
dass lhr Arzt spezielle Behandlungsdetails Ihren Angehdrigen
erkldrt. Sie sollten jedoch sicherstellen, dass Sie von diesen —
vielleicht auch erst zu einem spédteren Zeitpunkt — alle wichtigen
Informationen erhalten.

Der offene Austausch iiber die Erkrankung und die damit verbun-
denen Belastungen ist eine grof3e Hilfe. Achten Sie darauf, dass
ein offener Austausch moglich bleibt. Wenn jeder schweigt, weil
er meint, er miisse den Anderen ,,schonen®, dann fiihrt das oft
zum Gegenteil von dem, was Sie erreichen méchten, und bewirkt
neue und unndotige Belastungen.

Der Patient als Partner im therapeutischen Team

Wenn der Verdacht auf eine Tumorerkrankung aufkommt oder

eine entsprechende Diagnose gestellt wurde, l6st das bei Patien-

ten und Angehdrigen meistens viel Angst aus. Angst fiihrt dazu,
dass es schwer fillt, klar zu denken und eigene Entscheidungen

Reden Sie mit einer
vertrauten Person

zu treffen. Angst [ahmt. Es ist schwierig, in einer derart belaste-
ten Situation Informationen zu sammeln und zu bewerten.

Vielleicht fallt es Ihnen leichter, Entscheidungen zu treffen, wenn
Sie mit einer vertrauten Person offen tiber alles reden, was lhnen
durch den Kopf geht, die Bilder, die Sorgen, die Angste und die
Verzweiflung. Wenn Sie diese aussprechen, wird es schon etwas
leichter, und der Kopf ist wieder freier, sich nach aufien zu orien-
tieren und sich mit der Wirklichkeit zu beschaftigen.

Wir mochten Sie auch ermutigen, mit erfahrenen Seelsorgern
oder Psychotherapeuten zu sprechen. Vielen fallt es leichter,
einem ,,Fremden“ alle Sorgen und Néte zu schildern und dem Rat
eines Menschen zu vertrauen, der die Probleme Krebsbetroffe-
ner aus seiner Arbeit kennt. Sie brauchen nicht zu befiirchten,
dass Sie psychisch krank sind, wenn Sie diese Hilfe in Anspruch
nehmen. Sie nutzen lediglich die Chance, Ihre Krankheit aktiv zu
verarbeiten.
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Denken Sie auch in dieser Ausnahmesituation daran: Die Arzte M ITEI NAN D ER RED EN -

sind fiir Sie da, und wie bei anderen Berufen auch besteht die

Aufgabe des Arztes eigentlich in einer Dienstleistung: Er kennt EI NAN D ER VE RSTE H EN

lhre Krankheit, kann Ihnen erklaren, was und wie viel er darii-

ber weif3, welche diagnostischen und Behandlungsmethoden Bei der Arzt-Patient-Kommunikation, also der Verstandigung zwischen

gesichert, welche von eher fraglichem Nutzen sind und welche dem Arzt und dem Kranken, gibt es mehrere Hiirden. Welche Hiirden
Zentren besonders viel Erfahrung mit dieser Erkrankung haben.
Und er sollte Ihnen diese Informationen so vermitteln, dass Sie
sie verstehen!

sind das? Und wie lassen sie sich am besten nehmen?

Es ist Ihr gutes Recht, diese Dienstleistung von Ihrem Arzt

zu fordern! Das Wort kommunizieren kommt aus dem Lateinischen und be-
deutet urspriinglich ,,gemeinsam machen, mitteilen, Anteil neh-
men, sich beraten“.

Hiirden bei der Arzt-Patienten-Kommunikation

e Ein Arzt hat im Laufe seiner Ausbildung und seiner Berufs-
tatigkeit gelernt, sich standig und professionell mit Erkran-
kungen, Leiden und der Sterblichkeit auseinander zu setzen.
Kranke Patienten sind fiir ihn der berufliche Alltag, und er lebt
in seinem Fachwissen. Die liberwiegende Mehrheit der Pati-
enten hat durch ihre Erkrankung ihre bisherige Welt verloren,
und die persdnliche Auseinandersetzung mit Krankheit und
allem, was damit zusammenhangt, ist fiir sie neu, unerwartet
und bedrohlich

e Zwischen Arzt und Patient besteht ein Informationsgefalle.
Der Arzt hat durch seinen Beruf zwangslaufig einen Wissens-
und Informationsvorsprung und spricht haufig eine fiir Patien-
ten weitgehend unverstandliche Fachsprache. So féllt es dem
Kranken nicht selten schwer, sich mit dem Arzt zu verstandi-
gen und alle Details zu verstehen

e Zwischen Arzt und Patient besteht dariiber hinaus ein
Hierarchiegefille. Der Arzt rangiert in der gesellschaftlichen
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Anerkennung weit oben und stellt fiir viele Menschen eine zu-
ndchst unerreichbare Respektsperson dar

e Dazu kommt, dass der Krankenhausbetrieb einen Menschen,
der zur Behandlung einer schweren Krankheit von einem auf
den anderen Tag aus seiner gewohnten Umgebung gerissen
wird, nicht selten einschiichtert. Die Folge: Sie sitzen dem
Arzt, den Sie eigentlich als Partner im Kampf gegen lhre
Krankheit ansehen sollten, verschreckt gegeniiber und lassen
die Dinge mit sich geschehen. Dabei hat der ,,Apparat Kran-
kenhaus“ und alle, die zu ihm gehdren, die Aufgabe, Ihnen zu
helfen

Betrachten Sie Ihren behandelnden Arzt als ,,Helfer in der Not*
und als Partner, dessen Wissen und Kompetenz Sie fiir sich
nutzen kénnen.

Auf den folgenden Seiten werden wir IThnen praktische Hilfestel-
lungen anbieten, wie Sie das Gesprach mit lhrem Arzt so gestal-
ten kénnen, dass es moglichst Ihren Bediirfnissen entspricht.

,Der Stehende blickt auf den Liegenden
und verfallt automatisch in Babysprache.“
(Hildegard Knef, 1998)

Die Gesprachsvorbereitung

Arzte stehen heute mehr denn je unter Zeitdruck. Dennoch kén-
nen Sie den berechtigten Anspruch stellen, dass Ihr Arzt sich
Zeit fiir Sie nimmt. Tragen Sie nun lhren Teil dazu bei, dass diese
Zeit so gut wie moglich genutzt werden kann. Dafiir ist eine gute
Gesprachsvorbereitung unerldsslich.
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Tipps fiir Gesprdche in der Praxis und im Krankenhaus

e lLegen Sie sichin der Zeit vor dem Gesprdch einen Zettel und
Stift in Reichweite und schreiben Sie sich alle Fragen auf, die
Ihnen durch den Kopf gehen

e Wenn Sie glauben, die wichtigsten Fragen notiert zu haben,
bringen Sie die Liste in eine Reihenfolge, die Ihnen sinnvoll
erscheint; manche Fragen werden Sie vielleicht auch wieder
verwerfen. Beispiele fiir Bereiche, zu denen Sie Fragen haben
kdnnten, sind: sachliche Fragen zur Diagnostik und Therapie

e Fragen zum Befinden, zu Schmerzen, Angst und Heilungsaus-
sichten; sozialrechtliche Fragen; Fragen zu Hilfestellungen
und Hilfsmitteln; Fragen, die scheinbar nichts mit dem Thema
zu tun haben

¢ Informieren Sie sich nach Méglichkeit vor dem Gespréach liber
medizinische Zusammenhange (Im Anhang finden Sie eine
Aufstellung der blauen Patientenratgeber der Deutschen
Krebshilfe)

e Wenn Sie mehrere Fragen haben, vereinbaren Sie mit Ihrem
Arzt einen eigenen Gesprdchstermin. Kurze Detailfragen kon-
nen Sie zum Beispiel bei der Visite oder wahrend eines Unter-
suchungstermins stellen

¢ Halten Sie den vereinbarten Termin piinktlich ein; wenn lhnen
dies nicht moglich ist, sagen Sie den Termin rechtzeitig ab

e Stellen Sie sicher, dass fiir wichtige Fragen ein passender
Rahmen geschaffen wird. Das Gesprdch sollte in einer geeig-
neten Umgebung stattfinden — also nicht auf dem Flur, bei
offener Tiir oder im Voriibergehen — und nicht durch andere
Personen oder das Telefon unterbrochen werden

e Vorallem in der Klinik gilt: Sie haben ein Recht auf Schutz
Ihrer Privatsphdre. Bei personlichen Gesprdachen miissen Sie
nicht hinnehmen, dass Zimmernachbarn zuhdren. Wenn kein
eigener Raum fiir Gesprdche da ist, eine ruhige Ecke findet
sich immer
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e Besonders in grofReren Kliniken mit vielen Kranken miissen Abbildungen sieht, kann man viele Zusammenhange besser

Arzt und Pflegepersonal Sie wiedererkennen. Sollten Sie den
Eindruck haben, dass man Sie mit einem anderen Patienten
verwechselt, stellen Sie sich mit lhrem Namen vor

Wenn Sie bei dem / den Gesprach(en) nicht allein sein wollen:
Nehmen Sie einen Freund / eine Freundin / einen Familien-
angehorigen zu dem Gesprach mit. Haufig zeigt ein Nach-
gesprdch, dass vier Ohren wirklich mehr héren als zwei,
dass Sie selbst zum Beispiel Dinge nicht aufgenommen
haben, die Ihr Angehoriger registriert hat und umgekehrt.

So haben Sie schlieflich zusammen mehr Informationen ge-
sammelt als allein

Nehmen Sie etwas zum Schreiben mit, damit Sie sich Notizen
machen kénnen

Nehmen Sie vorsichtshalber etwas mit, womit Sie sich die
Wartezeit auf den Gesprachstermin verkiirzen kénnen

erkennen und verstehen

e Scheuen Sie sich nicht, wahrend des Gesprdaches mit dem Arzt
die wichtigsten Antworten aufzuschreiben. Bringen Sie Ihre
Notizen zum ndchsten Gesprach wieder mit

e Amerikanische Selbsthilfegruppen empfehlen, den Arzt zu
fragen, ob Sie das Gesprach aufnehmen kdnnen, und haben
damit gute Erfahrungen gemacht. Fragen Sie Ihren Arzt, ob er
etwas dagegen hat. Sollte er etwas dagegen haben, lassen
Sie sich seine Ablehnung erklaren

e Beschreiben Sie lhrem Arzt nicht nur kdrperliche Beschwer-
den, sondern auch Ihren seelischen und psychischen Zustand

e Versuchen Sie, sich klar und deutlich auszudriicken. Umstand-
liche Umschreibungen hinterlassen oft Unklarheiten und kos-
ten Zeit. Sie konnen das zum Beispiel vorher mit Angehdrigen
oder Freunden ausprobieren

e Wenn Sie Schwierigkeiten haben, eine Entscheidung etwa fiir
eine Untersuchung oder Behandlung zu treffen, erbitten Sie

Die Gesprachsfiihrung Bedenkzeit

Tipps zur Gesprachsfiihrung

e Achten Sie darauf, dass Sie lhren Arzt verstehen, und fragen Die Gesprachsatmosphdre
Sie konsequent nach, wenn Sie etwas nicht verstanden haben

¢ Lassen Sie sich unbekannte Fremdwdrter erkliren. Viele Arzte Arzte sind auch nur Menschen. Sie haben hiufig viel zuviel
sind so in ihrem beruflichen Alltag mit den medizinischen Arbeit, werden durch ungiinstige Krankheitsverldufe betreuter
Fachausdriicken verhaftet, dass sie gar nicht bemerken, wie Patienten ,,mitgenommen®, sie konnen iibermiidet sein oder
viele Thnen unverstandliche Fachwarter sie benutzen schlecht gelaunt.

e Lassen Sie sich Zeit zu priifen, ob der Arzt Ihre Fragen beant-
wortet hat und ob Sie die Antworten des Arztes verstanden Machen Sie sich Wer krank ist, neigt meist dazu, jede Betonung, jede Geste,
haben nicht zu abhédngig jedes Wort auf die Goldwaage zu legen und auf sich selbst zu

e Lassen Sie sich, wenn immer moglich, die geplante Therapie von lhrem Arzt beziehen. Tun Sie das lieber nicht. Gestehen Sie Ihrem Arzt in
bildlich darstellen (zum Beispiel bei einer Operation). Wenn einem vertretbaren Maf} Stimmungsschwankungen zu, und ma-
man die Lage des kranken Organs, der Lymphknoten usw. auf chen Sie sich nicht zu abhangig von ihm.
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Andererseits sind Sie als Patient in einer oft lebensverdndernden
Grenzsituation, und Sie haben das Recht auf Verstandnis, auf Zu-
wendung, Geduld, Zeit und verstdndliche Informationen.

Keine Entscheidung sollte ohne Ihr informiertes Einverstandnis
getroffen werden, und wenn Sie dies aus irgendwelchen Griin-
den (noch) nicht geben konnen, haben Sie immer das Recht, eine
zweite Meinung einzuholen.

Fiir ein gutes Gesprdach muss das ,,Drumherum* stimmen, und
manchmal sind es nur Kleinigkeiten, die fiir die Zufriedenheit der
Gesprdchsteilnehmer entscheidend sind. Grundsatzlich sollten
sich dabei eigentlich alle dafiir verantwortlich fiihlen, dass die
Gesprachsatmosphdre stimmt. Die au3ergewdhnliche und belas-
tende Situation, in der sich ein krebskranker Mensch befindet,
sollte den Arzt jedoch veranlassen, diese Aufgabe zum grof3en
Teil allein zu tibernehmen.

Und dennoch: Wenn Ihnen irgendetwas an der Gesprachsatmo-
sphdre unangenehm ist, sagen Sie es lhrem Arzt, damit er genau
weif3, was Sie brauchen.

Tipps fiir eine angenehme Gesprachsatmosphére

e Die Gesprachspartner sollten sich — wann immer das moglich
ist — auf gleicher Augenhdhe unterhalten. Wenn Sie im Bett
liegen und der Arzt vor Ihnen steht, sehen Sie zum Arzt auf
und der Arzt zu Ihnen hinab. Das stort ein gleichberechtigtes
Gesprdch

e Auch der Abstand zwischen den Gesprdchspartnern und die
Sitzposition entscheiden dariiber, ob sich die Beteiligten
halbwegs wohl fiihlen. Es kann stérend sein, wenn der Arzt
in einer anderen Ecke des Raumes steht und rdumlich zu weit
weg ist, und es kann stérend sein, wenn er lhnen zu nahe
kommt und zum Beispiel auf der Bettkante sitzt. Die meisten
Menschen empfinden einen bis eineinhalb Meter Abstand
als angenehm

e Bei Gesprdachen im Arztzimmer kann der Schreibtisch zwi-
schen Arzt und Krankem als storende Barriere empfunden
werden. Eine Sitzposition iiber Eck ist angenehmer

e Spannen Sie sich nicht mehr an als nétig ist, um wach und
aufmerksam zu sein. Suchen und halten Sie Blickkontakt zu
Ihrem Arzt

e Achten Sie darauf, ob Sie den Erklarungen des Arztes folgen
konnen, und teilen Sie ihm mit, wenn Sie etwas nicht verstehen

e Priifen Sie, ob der Arzt lhre Frage verstanden hat und ob er
darauf auch eingeht. Wenn Sie sich unsicher sind, wiederho-
len Sie am besten die Frage und sagen Sie dem Arzt, dass Sie
unsicher sind, ob Sie seine Antwort richtig verstanden haben

e Wenn Sie sich nicht sicher sind, ob Sie die Erklarungen lhres
Arztes verstanden haben, wiederholen Sie das, was Sie ver-
standen haben, in eigenen Worten und fragen nach, ob Sie
alles richtig verstanden haben
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Offene Fragen
stellen

e Lassen Sie den Arzt ausreden und fordern Sie das auch fiir
sich selbst ein

e Teilen Sie Ihrem Arzt mit, wenn Sie seine Ansichten zu einem
gewissen Problem nicht teilen, wenn Sie zum Beispiel eine
vorgeschlagene Behandlung ablehnen wollen, und bleiben
Sie sachlich dabei. Wenn Sie merken, dass Sie gefiihlsmafiig
zu sehr aufgeladen sind, sollte man das Gesprach lieber an
einem anderen Tag fortsetzen

e |hr Arzt hat ein Recht darauf von lhnen zu erfahren, wenn Sie
auf seine Vorschldge nicht eingehen wollen. Meistens wird er
damit umgehen kénnen, und er kann lhnen vielleicht einen
Vorschlag machen, der besser zu lhnen passt

e Scheuen Sie sich nicht, zum Gespradch mit dem Arzt Ihre Noti-
zen mitzubringen, und schreiben Sie sich ruhig die wichtigs-
ten Antworten des Arztes auf

Wenn Sie mit Ihrem Arzt gut zusammenarbeiten wollen, dann
miissen Sie ihn Uiber alles Wichtige informieren. Umgekehrt kdn-
ne auch Sie erwarten, dass |hr Arzt Sie ausreichend informiert.
Nur die Beschwerden, Angste, Wahrnehmungen und Wiinsche,
die Sie duBBern, kann der Arzt beriicksichtigen.

Fragen und Antworten

Wenn Sie in ein Gesprdch mit lhrem Arzt gehen, iiberlegen Sie
sich vorher, welche Auskunft Sie von ihm haben mdéchten, und
formulieren Sie die dafiir passende Frage.

Stellen Sie lhre Fragen moglichst als offene Fragen, das heif3t als
Fragen, auf die man nicht mit ja oder nein antworten kann. So
vermeiden Sie, dass Sie dem Arzt schon eine Antwort vorschla-
gen und erhalten bessere Informationen. Wenn Sie sich zum Bei-
spiel nach den Nebenwirkungen der Chemotherapie erkundigen

wollen, konnen Sie formulieren ,,Mit welchen Nebenwirkungen
muss ich rechnen?“

Im Folgenden finden Sie eine Liste von Fragen, die haufig ge-
stellt werden, auch wenn es natiirlich keine Standardfragen
geben kann.

Der Arzt hat den Verdacht geduBlert, es kénne sich um eine

Tumorerkrankung handeln

e Wie begriindet ist der Verdacht?

e Welche diagnostischen Mainahmen sind jetzt notig?

e Wie werden diese Mafinahmen durchgefiihrt?

e Miissen diese MaRnahmen stationdr durchgefiihrt werden
oder geht es auch ambulant?

e Haben diese Masnahmen Nebenwirkungen? Wenn ja, welche?

e Handelt es sich bei den erforderlichen Untersuchungen um
RoutinemaBnahmen oder ist es sinnvoll, ein darauf speziali-
siertes Zentrum aufzusuchen?

e Wenn ja, welches ist empfehlenswert (mit Alternative)?

e Gibt es zusdtzliche Untersuchungen, die sinnvoll aber nicht
zwingend erforderlich sind?

e Wer entscheidet, ob sie vorgenommen werden oder wer kann
mich bei Bedarf dazu beraten?

e Gibt es Broschiiren oder Informationsblatter zu den erforder-
lichen Untersuchungen?

e Wie lange wird es dauern, bis ich das Untersuchungsergebnis
bekomme?

Eine Tumordiagnose ist haufig ein Schock fiir den Betroffenen
selbst, seine Angehorigen und Freunde. Die Aufnahmefdhigkeit
ist begrenzt, weil die Wahrnehmung mit inneren Bildern, Gedan-
ken und Sorgen iiberflutet wird. Erwarten Sie nicht, dass Sie in
einem ersten Gesprdch mit Ihrem Arzt alles kldaren konnen.
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Uberlegen Sie, wie viel Sie fiirs Erste wissen wollen und wie
grof Ilhre Aufnahmebereitschaft und -fahigkeit ist. Manchmal
ist es sinnvoll, Aufklarungsgesprache auf mehrere Termine
aufzuteilen.

Mehrere Gesprache Bei mehreren Gesprdachen haben Sie bessere Moglichkeiten,

sind besser das, was lhnen lhr Arzt sagt, zu verstehen und gezielt durch
Fragen zu priifen, ob Sie auch das verstanden haben, was lhnen
lhr Arzt sagen wollte.

Vielleicht ziehen Sie es vor, sich erst einmal mit Ilhnen vertrauten
Menschen iiber die aktuelle Situation auszutauschen. Es braucht
Zeit, bis sich man mit einer derart schwierigen neuen Situation
auseinandergesetzt hat.

Wenn die Diagnose einer Krebserkrankung sicher ist, brauchen
Sie genaue Informationen iiber lhren kérperlichen Zustand. Es
werden viele Fragen auftauchen, die Ilhnen lhr Arzt beantworten
kann, aber auf manche wird er méglicherweise auch keine Ant-
wort haben.

Folgende Fragen kdnnen Sie stellen und von lhrem Arzt beant-

wortet bekommen

e Wo genau befindet sich der Tumor, und wie grof3 ist er?

e Haben sich schon Tochtergeschwiilste (Metastasen) gebildet?

e Wie sieht derzeit die Standardbehandlung fiir meine Tumorer-
krankung aus?

e Wie oft hat der behandelnde Arzt schon Patienten mit meiner
Erkrankung therapiert / operiert?

e Gibt es unterschiedliche Behandlungsmethoden mit dahnlich
guten Behandlungsergebnissen?

e Welche Vor- und Nachteile gibt es bei den einzelnen Behand-
lungsmethoden? (Nutzen — Risiko)

e Wird die Behandlung von der Krankenkasse bezahlt?

¢ Mit welchen Risiken / Nebenwirkungen muss ich bei der
Therapie rechnen?

e Muss ich mit Spatschaden rechnen? Wenn ja, mit welchen?

e Hat die Behandlung Auswirkungen auf meine Sexualitdt?
Welche?

e Hat die Behandlung Auswirkungen auf meine Fruchtbarkeit?
Wenn ja, welche?

e Konnte eine begleitende psychosoziale Unterstiitzung hilf-
reich sein?

e Was ist eine Therapiestudie, und gibt es fiir meine Erkrankung
laufende Studien?

e Welche Fragen sollen mit dieser Studie geklart werden?

e Kannich an dieser Studie teilnehmen?

e Was geschieht, wenn ich mich nicht behandeln lasse?

e Wo kann ich eine zweite Meinung einholen? (Hier erteilt auch
der Informations- und Beratungsdienst der Deutschen Krebs-
hilfe Auskunft. Adresse und Telefonnummer finden Sie auf
Seite 53)

e Kann ich nach der Behandlung weiterhin berufstatig sein?

¢ Gibt es in meiner Ndhe einen erfahrenen Psychoonkologen?

e Konnen Sie mir eine Selbsthilfegruppe oder Beratungsstelle
nennen?

Die Fragen sind lediglich als Beispiele fiir hdufige und typische
Fragen gedacht, so dass Sie Anregungen fiir Ihre eigene Liste
haben.

Im Anhang dieser Broschiire finden Sie weitere Fragelisten zu
ausgewdhlten Krebsarten. Diese Fragen lassen sich zum Teil na-
tiirlich auch auf andere Tumorerkrankungen tibertragen.

Wenn Sie Antworten auf diese Fragen erhalten haben, kann es
sein, dass Sie erst einmal liber genug Informationen verfiigen.
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UM THNEN DIE ENTSCHEIDUNG FUR ODER GEGEN
DIE BEHANDLUNG ZU ERLEICHTERN, LESE ICH IHNEN
DE ERGEBNISSE DER WICHTIGSTEN MULT(ZE.NT’
RISCHEN RANDOMIS|ERTEN _DOPPEL—
BLINDSTUZ ‘

Auch andere
Menschen kdnnen
lhnen helfen

Dann priifen Sie bitte, ob Sie in der Lage sind, eine Therapieent-
scheidung mitzubestimmen oder mitzutragen.

Sollten Sie den Eindruck haben, dass Sie weitere Informationen
bendtigen, konnen Sie detaillierter fragen oder sich eingehender
informieren (Adressen, die lhnen hierbei helfen, finden Sie auf
den Seiten 55 bis 59).

Bei folgenden Fragen konnen Sie nicht erwarten, dass lhr

Arzt sie beantworten kann. Oft werden sie als Fragen be-

stehen bleiben

e Warum bin gerade ich krank geworden; was habe ich in mei-
nem Leben falsch gemacht?

e Wie wird mein Partner / meine Familie darauf reagieren, dass
ich krank bin?

e Werden sie mich unterstiitzen oder allein lassen?

e Wie wird sich meine soziale Situation entwickeln?

e Binich nach der Behandlung geheilt oder werde ich schnell
und unter Schmerzen sterben?

e Wie geht mein Leben weiter?

e Wie lange habe ich noch zu leben?

Die meisten Menschen stellen sich solche oder dahnliche Fragen,
und Sie konnen lhrem Arzt erzahlen, welche Gedanken lhnen
dazu durch den Kopf gehen. Aber wenn Sie lhren Arzt dazu
drangen, diese Fragen zu beantworten, werden Sie Antworten
erhalten, die Sie als unbefriedigend erleben, oder Antworten, die
falsch sind. Vielleicht ist es dann hilfreich, sich an eine Selbst-
hilfegruppe, eine onkologische Beratungsstelle oder einen
Psychoonkologen zu wenden. Adressen konnen Sie bei lhrem
Arzt erfragen oder beim Informations- und Beratungsdienst der
Deutschen Krebshilfe (siehe Seite 53).

Natiirlich gibt es gute statistische Zahlen dariiber, wie hoch die
Uberlebensrate bei bestimmten Krankheiten ist. Die Zahlen sind
fuir eine Gruppe von hundert oder tausend Menschen giiltig; sie
erlauben aber kaum Riickschliisse auf den Einzelfall.

Wie eine Krankheit verlduft, ist in jedem Einzelfall verschieden
und auch bei grof3er Erfahrung nicht immer vorhersehbar.

Sie sollten sich deshalb lieber realistisch informieren und
zugleich darauf achten, dass Sie Ihren Arzt nicht in die Rolle
dréngen, Lebenszeiten zu verteilen. Dies kann er nicht, und
dies darf er nicht.

Hilfreich ist es oft, zugleich giinstige und ungiinstige Krankheits-
perspektiven als Moglichkeiten wahrzunehmen, und es ist nicht
falsch, fiir sich selbst zu beschlief3en, dass die giinstige Variante
eintreten wird.
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ZUSAMMENARBEIT IM
KRANKHEITSVERLAUF

Wahrend der Zeit der Akutbehandlung nehmen die medizinischen
Mafinahmen und deren Folgen lhre ganze Aufmerksambkeit in An-
spruch. Wie dndern sich Ihr Blickwinkel und lhre Fragen danach?

Dass es einem bei der Behandlung einer Tumorerkrankung
meistens erst einmal nicht besser, sondern schlechter als vorher
geht, ist in der Tat eine ungewdhnliche Situation, die durch den
Verstand nur schwer zu bewaltigen ist.

Bei ,,normalen* Krankheiten ist die Reihenfolge {iblicherweise
umgekehrt: Man hat Beschwerden, geht zum Arzt, wird behan-
delt, und nach kurzer oder auch langerer Zeit geht es einem wie-
der gut.

Bei einer Krebserkrankung ist der Betroffene nicht selten ohne
Krankheitsgefiihl; vielleicht fiihren ihn uncharakteristische Be-
schwerden oder auch nur ,,so ein komisches Gefiihl“ zum Arzt.
Plotzlich gibt es einen verddchtigen Befund, weitergehende Un-
tersuchungen, schlieBllich die verschiedenen Behandlungsmaf-
nahmen, und dann fiihlt man sich richtig krank.

Diese Situation, die auch durch die gewissenhafteste Behand-
lung der Arzte oft nicht zu vermeiden ist, stellt die Arzt-Patient-
Beziehung auf eine harte Probe.

Nach der Therapie:
Weiterleben wie
bisher

Jetzt sind Sie
gefordert

Deshalb ist es fiir viele nach der Erstbehandlung wichtig zu fra-
gen: Was kann ich selbst dazu tun, dass es mir wieder besser
geht, dass ich wieder gesund werde?

Oft erhalten Patienten auf diese Frage die Antwort: ,Leben

Sie weiter wie bisher®. Mancher wird mit dieser Empfehlung
zufrieden sein, weil sie genau das aussagt, was er mochte:
moglichst schnell zuriick in sein Leben vor der Krankheit und
dort ankniipfen, wo er gezwungenermafien eine Pause einlegen
musste. Ein anderer wird mit diesem Rat nicht zufrieden sein
und hat auch seine Griinde dafiir: Vielleicht hat er sich gefragt,
warum gerade er an Krebs erkrankt ist, und er hat fiir sich selbst
die Erkldarung gefunden ,,Mein bisheriges Leben hat mich krank
gemacht®. Deshalb kann er gar nicht weiterleben wie bisher.
AuBBerdem mochte er selbst etwas dafiir tun, dass es ihm wieder
besser geht, das heifit er méchte bestimmte Dinge in seinem
,heuen“Leben verdandern. In der stationdren Rehabilitation ist
dies eine der zentralen Fragen.

Eigeninitiative

Wadhrend Sie sich bei der Planung und Durchfiihrung der Tumor-
behandlung in groBem Mafle auf die Kompetenz lhrer behan-
delnden Arzte verlassen miissen und es gut ist, MaBnahmen,
die Sie in eigener Regie ergreifen wollen, eng mit dem Arzt abzu-
stimmen, sind gerade in der Nachbehandlung Ihre Kréfte, lhre
Energien und lhre Kreativitat gefragt.

Jeder Mensch ist eine einzigartige Personlichkeit, und jeder hat
seine individuellen Moglichkeiten, mit der Herausforderung einer
»Krebserkrankung* umzugehen.
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Manner reagieren
oft anders als
Frauen

Viele sortieren ihre Lebensplanung und Perspektiven neu,
andere kampfen darum, wieder in das alte Leben hineinzu-
schliipfen und an die Zeit vor der Diagnose ,,Tumorerkrankung*
anzukniipfen.

Manner und Frauen zeigen dabei oft unterschiedliche Strategien
der Krankheitsbewdltigung.

Viele Manner gehen davon aus, dass ihr Arzt als ,,Techniker“ die
Krankheit ,,repariert”, und méchten moéglichst rasch in ihren All-

tag zuriickkehren. Frauen hingegen neigen zu einer gefiihlsmafi-

gen Bewadltigung der Situation und mdéchten einen auf ihre ganz
personlichen Wiinsche zugeschnittenen Weg fiir ihr weiteres
Leben finden.

Haufig werden folgende oder dhnliche Fragen gestellt

e Was kann ich dndern, damit die Erkrankung nicht wieder-
kommt?

e Wie kann ich mich moglichst gesund erndhren, bewegen,
verhalten?

e Muss ich lernen, positiver zu denken?

e Muss ich meine Beziehungen anders gestalten?

e Wie viel Stress darf ich mir zumuten?

e Sollich Nahrungsergdnzungen wie Spurenelemente und
Vitamine zu mir nehmen?

e Sollich Substanzen nehmen, die meine kdrpereigene Abwehr
anregen, wie zum Beispiel Mistelextrakte?

Da die Menschen, die Sie um Rat fragen, sehr verschieden sind
und ganz unterschiedliche Lebenserfahrungen haben, werden
Sie recht unterschiedliche Ratschldge erhalten.

Sie werden Betroffene kennen lernen, die lhnen gern all das
empfehlen, wovon sie glauben, Hilfe und Heilung bekommen zu

Informieren Sie
lhren Arzt

haben; auch Freunde und Angehdrige werden lhnen viele gute
Tipps erteilen. Moglicherweise werden Sie lhnen Heilpraktiker,
naturheilkundliche Arzte und andere Therapeuten empfehlen.

Haufig ist es dann so, dass der Heilpraktiker vom naturheilkund-
lichen Arzt und vom Facharzt fiir Krebserkrankungen (Onkolo-
gen) weif3, dass der naturheilkundliche Arzt vom Onkologen
weif3, aber der Onkologe weif3 von keinem der beiden anderen.

ICH MUSS GESTEHEN,DASS Y MACHT NICHTS.. . ICH
[CH IHNEN SEIT JAHREN E(N | WERFE SEIT JAHREN
PLACEBO HRE A~ 7

Das ist nicht hilfreich fiir Inre Behandlung. Wenn irgend maglich,
sollten Sie sich einen Arzt lhres Vertrauens suchen, der lhre
Therapie in Absprache mit Ihnen koordiniert. Bei ihm sollten

alle Faden zusammenlaufen. Wenn Sie diesen Arzt haben, soll-
ten Sie ihm durchaus von allem berichten, was Sie fiir sich und
lhre Gesundheit tun, so dass er Sie beraten, begleiten und be-
treuen kann.
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Patienten brauchen
Zuversicht und
Hoffnung

Die Toleranz und das Verstidndnis der Arzte gegeniiber nicht-
schulmedizinischen MaBnahmen haben in den letzten Jahren
zugenommen.

Jeder hat das Recht auszuprobieren, was ihm bei der Bewalti-
gung seiner Erkrankung moéglicherweise hilfreich erscheint, und
auf diese Weise seinen ganz personlichen Weg zu suchen und zu
finden, wieder gesund zu werden.

Es ist recht gut belegt, dass aktive Bewdltigungsstrategien das
Ausmaf an Hilf- und Hoffnungslosigkeit verringern kénnen, das
schnell entsteht, wenn man den Eindruck hat, selbst gar nichts
fuir die eigene Gesundung tun zu kénnen.

Zuversicht und Hoffnung

Arzte kdnnen Sie bei der Krankheitsbewiltigung und beim Ge-
sundwerden unterstiitzen; es gibt aber keinen Grund, alles das,
was die Arzte sagen, unkritisch zu akzeptieren.

Patienten brauchen ein groles Maf3 an Zuversicht und Hoffnung,
um mit einer Tumorerkrankung und allen damit verbundenen Be-
lastungen und Veranderungen fertig zu werden.

Dabei muss Ihr Ausmaf3 an Zuversicht und Hoffnung nicht
zwangsldufig identisch sein mit dem des Arztes: So kann zum
Beispiel die libermaflige Zuversicht des Arztes ein Gesprach iiber
die schwarzen und hoffnungslosen Aspekte, die dem Kranken
gerade auf der Seele liegen, verhindern. Und noch o6fter l6sen
einige im Nebensatz achtlos hingeworfene Bemerkungen des
Arztes bei dem Betroffenen Verzweiflung und Hoffnungslosigkeit
aus. Ein Gesprach mit einem Kranken sollte bei ihm nachhaltig

Zuversicht und Hoffnung hinterlassen und am Ende ein Stiick des
weiteren Weges erkennen lassen.

Sagen Sie Ihrem Arzt offen, klar und deutlich, was Sie gerade
brauchen, und scheuen Sie sich nicht nachzufragen, wenn eine
Bemerkung lhres Arztes Sie verfolgt und belastet.

Dr. Peter Ziirner, Sonnenberg-Klinik: ,,Ich hatte vor Jahren eine
Patientin zur Rehabilitation in unserer Klinik, der es nicht gut
ging, obwohl sie dem Krankheitsbild nach eigentlich auf dem
Wege der Besserung war. Dieser Frau war von ihrem behandeln-
den Arzt eine Lebenserwartung von voraussichtlich nur noch drei
Monaten in Aussicht gestellt worden — und die waren nun bald
vorbei. In intensiven Gesprdchen konnte ich sie davon {iberzeu-
gen, dass sie wieder gesund werden kdnne. Monate spater er-
zdhlte sie mir gutgelaunt, dass ihr Arzt gestorben sei und sie den
festen Willen habe, seinen Nachfolger auch noch zu iiberleben.
Schiitzen Sie also lhre Hoffnung und Zuversicht vor den Arzten.“

Wenn die Erkrankung fortschreitet

Trotz aller Fortschritte in Medizin und Wissenschaft stot die Be-
handlung einer Krebserkrankung immer wieder an ihre Grenzen.
Wenn die Krankheit wider Erwarten fortschreitet und der Arzt
keine realistischen Heilungschancen sieht, steht die Zusammen-
arbeit vor einer besonderen Herausforderung, wenn nicht sogar
vor einer ZerreiBprobe.

Man hat sich belastenden Behandlungsformen unterzogen, um
wieder gesund zu werden, und jetzt scheint die Miihe erst einmal
vergebens; es fillt schwer, sich Hoffnungen auf ein weiteres, gu-
tes Leben zu machen.
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Die Ziele ver-
dandern sich

Konflikte
ausraumen

In dieser Situation ist die Arzt-Patienten-Kommunikation beson-
ders wichtig.

Aber sie verdandert sich, weil sich die Ziele dndern. Zuerst sollten
die Ziele des Arztes und die des Patienten sorgfaltig formuliert
werden. Es kann zum Beispiel sein, dass der Arzt die Hoffnung
auf Heilung aufgegeben hat, der Patient aber vom Arzt fordert,
ihn wieder gesund zu machen.

Ziehen Sie lhren
Arzt ins Vertrauen

Es kann auch sein, dass ein Patient der belastenden Behandlun-

gen miide ist und die Zeit, die ihm auf der Welt bleibt, moglichst

gut und in Ruhe leben will, dass er aber auf einen kdampferischen
Arzt trifft, der standig neue und aggressive TherapiemaBinahmen
anbietet.

Dann entstehen zwangsldufig Konfliktsituationen fiir beide Sei-
ten, die ausgerdumt werden miissen.

Vor einer weiteren Zusammenarbeit miissen sich Arzt und Pati-

ent auf ein gemeinsames Ziel einigen. Dies erfordert von Seiten
des Arztes Feingefiihl und Respekt vor der Eigenstandigkeit und
Entscheidungsfahigkeit des Patienten; vom Patienten erfordert
es Kraft und Wirklichkeitssinn fiir das Machbare, aber auch Zu-

trauen in das Kénnen des Arztes.

Wenn Sie die Arzt-Patient-Beziehung als eine Beziehung sehen,

in der Sie dem Arzt Auftrage erteilen — zum Beispiel: ,,Mach mich

gesund; hilf mir dabei, moglichst gut und lange zu leben; sorge

dafiir, dass ich moglichst wenig Einschrankungen, Beschwerden

und Schmerzen habe“ —, dann wird es sinnvoll sein, immer dann,

wenn sich im Krankheitsverlauf das Behandlungsziel andert,

auch neue ,Vertragsverhandlungen“ zu fiihren.
Geben Sie lhren
Bediirfnissen nach
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Vielleicht ist Ihr Arzt nach der anstrengenden Erstbehandlung
mit dem medizinischen Ergebnis sehr zufrieden, Sie selbst fiih-
len sich aber noch sehr schlecht, haben viele Beschwerden und
bendétigen eine Hilfestellung, um wieder in den Alltag zuriickzu-
kehren. Dann kann es notig sein, dass Sie lhren Arzt 6fter sehen
miissen, als er es vielleicht fiir notwendig halt, damit Sie ihm
von diesen Beschwerden erzdhlen konnen, bis Sie wieder etwas
mehr Vertrauen zu lhrem Kérper gewonnen haben.

Medizinisch sind Sie vielleicht geheilt, aber Sie selbst miissen
erst nach und nach wieder ,,heil“ werden.

Lassen Sie lhren Arzt wissen, wie es um Sie steht, und gewdhren
Sie ihm Einblick in die Dinge, die Sie bewegen.

Auch wenn eine Erkrankung trotz drztlicher Bemiihungen fort-
schreitet, sind Neuverhandlungen nétig: Geht es um einen wei-
teren realistischen Heilungsversuch oder ist das Ziel eine Linde-
rung von Beschwerden und die Erhaltung von Lebensqualitat?

Die Zusammenarbeit wird in jeder Situation etwas anders
aussehen.

Und je weniger Heilungsversprechen Ihre Arzte Ihnen seridser-
weise geben kdonnen, desto mehr Freiheit haben Sie, die Arzt-
Patient-Beziehung so zu gestalten, dass sie lhren Bediirfnissen
entspricht.

Das einzige, was Sie in dieser Situation nicht machen sollen, ist,
es lhrem Arzt auch dann Recht machen zu wollen, wenn lhnen
selbst eigentlich gar nicht danach zumute ist.

Haben Sie den Mut, lhr Leben in die Hand zu nehmen und es
nach lhren personlichen Bediirfnissen zu gestalten. Gerade
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Haushalten Sie mit
lhren Kréften

angesichts des moglichen Todes erleben es viele als hilfreich,
genau in sich hineinzuspiiren, wie sie jetzt ihr Leben so fiihren
konnen, dass es ihnen entspricht.

Dazu gehort auch, der Arzt-Patient-Beziehung einiges zuzu-
muten und die eigene Individualitat so zu leben, wie sie gelebt
werden mochte.

Psychosoziale Forschungsergebnisse deuten darauf hin, dass
Menschen, die sich dafiir entschieden haben, ,besser zu leben®,
vielleicht auch langer leben. Im Gegensatz dazu fiihren ange-
strengte Bemiihungen, ,,richtig zu leben* nur zu zusatzlicher
Belastung.

Sie haben viele Helfer

Selbstbestimmung (Autonomie) ist ein kostbares Gut, besonders
wenn man krank ist. Viele mégen es als angenehm empfinden,
gerade in der Klinik die eigene Autonomie zu bewahren. Nach
Hause zuriickgekehrt ist es jedoch wichtig, die sinnvolle Selbst-
standigkeit, fiir die die eigenen Krafte gut reichen, von einer
Selbststdndigkeit zu trennen, die diese Krafte libersteigt.

Entwickeln Sie die Starke, Hilfe da anzufordern und anzuneh-
men, wo sie notwendig ist, und Sie werden erleben, dass Sie
daraus zusatzlich Kraft schopfen.

Scheuen Sie sich nicht, lhren Arzt oder den Sozialdienst der

Klinik zu fragen

e Kannich Pflegeleistungen erhalten? Wenn ja, welche?

e Wer kann mich iiber meine Renten- und Krankengeldan-
spriiche informieren?

e Kannich Essen nach Hause bekommen?

Lassen Sie
sich helfen

e Wer verschreibt mir notwendige Hilfsmittel?

e Wenn Sie kleine Kinder haben: Kann ich eine Haushaltshilfe
gestellt bekommen? Wo muss ich diese beantragen und wie?

e Wo kann ich psychosoziale Unterstiitzung erhalten?

¢ Gibt es in meiner Nahe Selbsthilfegruppen?

Auskiinfte zu diesen Fragen erteilt auch der Informations-
und Beratungsdienst der Deutschen Krebshilfe, Telefon siehe
Seite 53.

Genauso wichtig sind die Fragen an Freunde, Familie, Nachbarn

wie etwa

e Wer kann fiir mich einkaufen?

e Wer kann die Kinder aus der Schule abholen?

e Hilft mir jemand bei der Haushaltsfiihrung?

e |ch will meinen Garten nicht aufgeben, wer kann die grobe
Arbeit erledigen?

Nach einiger Zeit ist der Alarmzustand, in dem sich lhre Umge-
bung Ihnen gegeniiber befunden hat, abgeklungen und der All-
tag kehrt wieder ein. Und bei den anderen heif3t Alltag haufig: Es
soll so sein, wie es vorher war.

Soweit es moglich ist, werden Sie das sicher begriiien, aber
wenn es nicht méglich ist — aus kdrperlichen oder seelischen
Griinden —, sollten Sie dies Ihrer Umgebung klar und deutlich
vermitteln.

Uben Sie, Ihrer Umgebung in deutlichen Worten klar zu machen,
was Sie wiinschen und was Sie brauchen und dass ein,,Nein*
oder ,,Ich kann das nicht“ auch keine Katastrophe ist.

Wenn Sie in lhrem Umfeld Ihre Wiinsche klar und deutlich du-
Bern, wird es lhnen leichter fallen, auch Ihrem Arzt zu sagen, was
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> Ratgeber
Fatigue

> Patienten-
Informationsfilm

Sie bendétigen und von ihm erwarten. Dann besteht eine gute Zu-
sammenarbeit, mit der Sie auch schwierige Situationen gemein-
sam erfolgreich bewaltigen werden.
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Sollten Sie feststellen, dass Sie sich durch alltdgliche Dinge
tiberfordert fiihlen und dass Ihnen Vieles ungewdhnlich schwer
fallt, konnte dies an einer durch die Tumorerkrankung bedingten
Erschopfung liegen. Ausfiihrliche Informationen dariiber enthalt
die Broschiire ,,Fatigue — Chronische Miidigkeit bei Krebs* — Die
blauen Ratgeber 51“ sowie der Patienten-Informationsfilm auf
DVD ,,Fatigue“ der Deutschen Krebshilfe (Bestelladresse Seite
53).

WISSEN, DAS HILFT

Arzte und Patienten werden heute von einer kaum tiberschaubaren

Informationsflut iberschwemmt. Betroffene konnen sich sehr viel

Material iiber ihre Erkrankung beschaffen und benétigen dringender

als zuvor einen Partner, der ihnen hilft, dieses zu sortieren und

zu bewerten.

Informationsflut
bewidltigen

So ist es nicht nur erforderlich, dass Patienten von ihren Arzten
tiber ihre Krankheit und mogliche Behandlungsformen aufge-
klart werden, sondern bei der Menge an moglichen Informatio-
nen ist es auch sinnvoll zu priifen, wie viel Wissen in der jeweili-
gen Situation hilfreich ist, um Entscheidungen treffen zu kénnen.

In den ersten Tagen nach der Diagnosestellung werden Sie und
lhre Angehdorigen wahrscheinlich von einer Vielzahl von Infor-
mationen {iberflutet, die Sie kaum aufnehmen kdnnen. Dabei
kommt erschwerend hinzu, dass Sie und Ihre Familienmitglieder
sich zumeist noch in einer Art Schockzustand befinden, der kla-
res Denken ohnehin einschrankt.

Sie sind deshalb nicht aufdringlich oder lastig, wenn Sie Ihren
behandelnden Arzt mehrfach ansprechen und befragen. Es ist
vollig normal, dass man nach einiger Zeit die Notwendigkeit ver-
spiirt, iber die Krankheit noch einmal ausfiihrlicher und besser
informiert zu werden.

Ein hilfreicher Tipp: Schreiben Sie sich die Fragen, die Sie stellen
wollen, vorher auf (vergleiche auch Seite 27, 34 36 und 40 sowie
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den Anhang). Auf diese Weise stellen Sie sicher, dass Sie sich
alle die Punkte erkldren lassen, die lhnen noch unklar sind.

Wenn eine bosartige Erkrankung festgestellt wird, hat ein Patient
in der Regel Zeit, sich in Ruhe erkldren zu lassen, worum es sich
bei der Krankheit handelt und welche Behandlungsmaglichkei-
ten es gibt. Man kann diese Informationen meistens auch iiber-
denken, sie ,iiberschlafen®, sortieren, mit vertrauten Menschen
dariiber reden und priifen, ob die Behandlungsvorschldge einem
akzeptabel erscheinen.

Tohyr MIFP%

In einer schwierigen Situation reagiert jeder Mensch anders.
Dementsprechend unterschiedlich ist auch das Ausmaf3 an Infor-
mation, das jeder fiir sich als hilfreich wahrnimmt.

Besprechen Sie mit Ihrem behandelnden Arzt, wieviel Informati-
onen Sie fiir anstehende Entscheidungen benétigen.

Sensations-
berichte mit Vor-
sicht betrachten

Fiir Arzte wie fiir Laien ist es unmoglich, alles zu erfahren, was
zu Krebserkrankungen geforscht und geschrieben wird. Es gibt
Informationen, die lhnen helfen, mit der Erkrankung umzugehen,
und es gibt genauso hdufig Meldungen, die Sie verunsichern und
lhnen Kréfte rauben.

Berichte {iber neueste, angeblich sogar sensationelle Thera-
pieerfolge sollten Sie mit Vorsicht betrachten. Auch wenn sich
Medizin und Wissenschaft in einer dauernden Weiterentwicklung
befinden, so bringt diese doch nur in seltenen Fallen revolutio-
nierende Ergebnisse und Erfolge hervor, sondern schreitet eher
in kleinen Schritten voran.

,Berichte“in Illustrierten stimmen nur selten und sind mit Vor-
sicht zu bewerten.

Wenn Patienten und Angehdrige unabhdngig vom Arzt Informa-
tionsmaterial suchen, gibt es dafiir seriose Quellen mit zuver-
lassigen Auskiinften.
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HIER ERHALTEN SIE
INFORMATIONEN UND RAT

Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da: Sie hilft, unterstiitzt, berat
und informiert Krebskranke und ihre Angehdrigen — selbstverstand-
lich kostenlos.

Die umfangreiche Datenbank des Informations- und Beratungs-
dienstes der Deutschen Krebshilfe enthilt Adressen, die fiir Be-
troffene wichtig sind.

Der Informations- und Beratungsdienst hilft

Diese Adressen e Tumorzentren oder onkologische Schwerpunktkrankenh&duser
konnen Sie bei in Ihrer Ndhe, die Ihnen bei medizinischen Fragen weiterhelfen
der Deutschen e Beratungsstellen oder Selbsthilfegruppen an lhrem Wohnort
Krebshilfe be- e Adressen von Fachkliniken und Kliniken fiir Krebsnachsorgekuren
kommen e Palliativstationen und Hospize; wenn Sie zum Beispiel Fragen

zum Thema Schmerz haben, erhalten sie dort besonders fach-
kundige Auskunft

Hilfe bei finanziel- ~ Manchmal kommen zu den gesundheitlichen Sorgen eines

len Problemen Krebskranken noch finanzielle Probleme — zum Beispiel wenn
ein berufstatiges Familienmitglied statt des vollen Gehaltes
nur Krankengeld erhélt oder wenn durch die Krankheit Kosten
entstehen, die der Betroffene selbst bezahlen muss. Unter be-
stimmten Voraussetzungen kann der Hartefonds der Deutschen
Krebshilfe Betroffenen, die sich in einer finanziellen Notlage be-

» Internetadresse

Allgemein-
verstandliche
Informationen

> Internetadresse

> Adresse

finden, einen einmaligen Zuschuss geben. Das Antragsformular
erhalten Sie bei der Deutschen Krebshilfe oder im Internet unter
www.krebshilfe.de/haertefonds.html.

Immer wieder kommt es vor, dass Betroffene Probleme mit Be-
horden, Versicherungen oder anderen Institutionen haben. Die
Deutsche Krebshilfe darf zwar keine rechtliche Beratung geben,
aber oft kann ein Gesprach mit einem Mitarbeiter in der jeweili-
gen Einrichtung dabei helfen, die Schwierigkeiten zu beheben.

Wer Informationen iiber Krebserkrankungen sucht, findet sie bei
der Deutschen Krebshilfe. Ob es um Diagnostik, Therapie und
Nachsorge einzelner Krebsarten geht oder um Einzelheiten zu
tibergeordneten Themen wie Schmerzen, Palliativmedizin oder
Sozialleistungen: ,,Die blauen Ratgeber“ erldutern alles in allge-
meinverstandlicher Sprache. Zu ausgewdhlten Themen gibt es
auch Informationsfilme auf DVD. Die Praventionsfaltbldtter und
-broschiiren informieren dariiber, wie sich das Risiko, an Krebs
zu erkranken, weitgehend vermeiden ldsst. Sie konnen alle
Drucksachen im Internet unter der Adresse www.krebshilfe.de
aufrufen und lesen beziehungsweise per E-Mail, Fax oder

Post kostenlos bestellen.

Deutsche Krebshilfe e.V.

Buschstrafie 32 Postfach 1467

53113 Bonn 53004 Bonn

Zentrale: 0228 /72990 -0 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)
Hartefonds: 0228/72990-94

(Mo bis Do 8.30 — 17 Uhr, Fr 8.30 - 16 Uhr)
Informationsdienst: 0228 /7 29 90 - 95 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)

Telefax: 0228/72990-11
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
Internet: www.krebshilfe.de
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Raucher-Hotline

Dr. Mildred Scheel
Akademie

> Internetadresse

» Adresse

Raucher-Hotline fiir Krebs-Patienten und deren Angehérige
Telefon: 06221 /42 42 24 (Mo bis Fr 14 - 18 Uhr)
Internet: www.tabakkontrolle.de

Ein Gemeinschaftsprojekt der Deutschen Krebshilfe und des
Deutschen Krebsforschungszentrums.

Betroffene, Angehérige, Arzte, Pflegepersonal, Mitarbeiter

in Krebs-Beratungsstellen, Mitglieder von Krebs-Selbsthilfe-
gruppen, Seelsorger, Psychotherapeuten, Studenten — wer
immer taglich mit Krebs und Krebskranken zu tun hat, kann an
Seminaren in der Dr. Mildred Scheel Akademie fiir Forschung
und Bildung teilnehmen. In unmittelbarer Nahe zu den Kélner
Universitatskliniken bietet die von der Deutschen Krebshilfe
gegriindete Weiterbildungsstatte ein vielseitiges Programm

an. Dazu gehdren Fortbildungen zu ausgewahlten Krebsarten
sowie zu Palliativ- und Hospizpflege, Seminare zur Konflikt- und
Stressbewdltigung, Verarbeitungsstrategien fiir den Umgang
mit der Krankheit und den Kranken, Gesundheitstraining, Trauer-
und Sterbebegleitung, Krankheit und Lebensgestaltung sowie
Kommunikationstraining.

Das ausfiihrliche Seminarprogramm steht im Internet unter
www.krebshilfe.de/akademie. Dort konnen Sie sich auch anmel-
den. Oder fordern Sie das gedruckte Programm an bei:

Dr. Mildred Scheel Akademie

fiir Forschung und Bildung gGmbH

Kerpener Str. 62

50924 Koln

Telefon: 0221/944049-0

Telefax: 0221 /94 4049 - 44

E-Mail: msa@krebshilfe.de

Internet: www.mildred-scheel-akademie.de

Weitere niitzliche
Adressen
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Arbeitsgruppe Biologische Krebstherapie

5. Medizinische Klinik

Institut fiir Medizinische Onkologie, Himatologie
und Knochenmarktransplantation

Klinikum Niirnberg Nord

Prof.-Ernst-Nathan-Str. 1

90491 Niirnberg

Telefon: 09 11 / 398-3056 (Mo bis Fr 9 — 12 Uhr und 14 - 16 Uhr)
Telefax: 09 11/ 398-3522

E-Mail: agbkt@klinikum-nuernberg.de
Internet: www.agbkt.de

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
TiergartenTower

Straf’e des 17. Juni 106 - 108

10623 Berlin

Telefon: 030/32293290

Telefax: 030/322932966

E-Mail: service@krebsgesellschaft.de
Internet: www.krebsgesellschaft.de

KID - Krebsinformationsdienst des

Deutschen Krebsforschungszentrums

Telefon: 0800 / 420 30 40 (tdglich 8 — 20 Uhr,
kostenlos aus dem deutschen Festnetz)

E-Mail:  krebsinformationsdienst@dkfz.de

Internet: www.krebsinformationsdienst.de

Verein Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V.
Dr. Lida Schneider

Giintherstr. 4a

60528 Frankfurt / Main

Telefon: 069 /67 72 4504

Telefax: 069 /67 72 45 04
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Internetseite zur
Krankenhaussuche

E-Mail:  hkke@hilfe-fuer-kinder-krebskranker-eltern.de
Internet: www.hilfe-fuer-kinder-krebskranker-eltern.de

Neutral und unabhangig informiert die Unabhdngige Patienten-
beratung Deutschland (UPD) Patientinnen und Patienten bei
Fragen zum Thema Gesundheit — in bundesweit 22 Beratungs-
stellen sowie {iber ein Beratungstelefon.

Unabhidngige Patientenberatung Deutschland

Littenstrafe 10

10179 Berlin

Telefon: 0800 /011 77 22 (Mo bis Fr 10 - 18 Uhr,
kostenlos aus dem deutschen Festnetz)

Internet: www.unabhaengige-patientenberatung.de

Eine Internetseite unterstiitzt Interessierte und Betroffene bei
der Suche nach dem fiir sie geeigneten Krankenhaus. Die Seite
www.weisse-liste.de liefert leicht verstandliche Informationen
zur Krankenhausqualitat und soll Patienten dabei helfen, die fiir
sie richtige Klinik zu finden. Mit einem Suchassistenten kann
jeder eine nach seinen Vorstellungen gestaltete Auswahl unter
den rund 2.000 deutschen Kliniken treffen. Ferner enthilt die
Seite eine umgangssprachliche Ubersetzung von mehr als 4.000
Fachbegriffen. Das Portal ist ein gemeinsames Projekt der Ber-
telsmann Stiftung und der Dachverbande der grofiten Patienten-
und Verbraucherorganisationen.

Die meisten Krebskranken trifft die Diagnose vollig tiberra-
schend. Die Behandlung und alles, was sich daran anschlief3t,
die Befiirchtung, dass das Leben friiher als erwartet zu Ende sein
kdnnte, die praktischen, alltdglichen Folgen der Krankheit — all
das sind neue Probleme, die sich stellen.

Kontakt zu Be-
troffenen durch
Selbsthilfegruppe
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Fiir viele ist dann der Kontakt zu anderen Betroffenen, die sie
zum Beispiel in einer Selbsthilfegruppe finden, eine grofie Hilfe.
Denn sie kennen die Probleme aus eigener Erfahrung und kénnen
Ilhnen mit Rat und Tat helfen. Sie kénnen Kontakt zu einer Selbst-
hilfegruppe aufnehmen, wenn lhre Therapie abgeschlossen ist
oder auch schon wahrend der Behandlungszeit.

Wenn Sie wissen mochten, wo Sie in der Ndhe Ihres Wohnortes
eine solche Gruppe finden kdnnen, wenden Sie sich an den je-
weiligen Bundesverband im:

Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V.
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 /33889-480

Telefax: 0228/33889-401

E-Mail:  kontakt@frauenselbsthilfe.de
Internet: www.frauenselbsthilfe.de

Deutsche ILCO e.V.
Vereinigung fiir Stomatrager
und Menschen mit Darmkrebs
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 /33889-450
Telefax: 0228 /3388 9-475
E-Mail: info@ilco.de
Internet: www.ilco.de
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Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe,
Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen
zur Unterstiitzung von Erwachsenen

mit Leukdmien und Lymphomen e.V.
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn

Telefon: 0228 /33889-200

Telefax: 0228/33889-222

E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de

Internet: www.leukaemie-hilfe.de

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V.
(fiir Patienten mit Bauchspeicheldriisenkrebs)
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn

Telefon: 0228 /33889-0

Telefax: 0228 /33889-253

E-Mail: adp-dormagen@t-online.de
Internet: www.adp-dormagen.de

Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V.
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn

Telefon: 0228/33889-300

Telefax: 0228 /33889-310

E-Mail:  geschaeftsstelle@kehlkopfoperiert-bv.de
Internet: www.kehlkopfoperiert-bv.de

Auf3erdem bei:

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. BPS
Alte StraBe 4 - 30989 Gehrden

Telefon: 05108/ 926646

Telefax: 05108/ 926647

E-Mail:  info@prostatakrebs-bps.de

Internet: www.prostatakrebs-bps.de

Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn
Telefon: 0228 /33889-500
Telefax: 0228 /33889-510

Deutsche Hirntumorhilfe e.V.
Karl-Heine-Strafle 27 - 04229 Leipzig
Telefon: 03 41 /5909 396

Telefax: 03 41 /5909 397

E-Mail: info@hirntumorhilfe.de
Internet: www.hirntumorhilfe.de

Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn
Telefon: 0228 /33889-350
Telefax: 0228 /33889-355

Informationen im Internet

Immer haufiger informieren sich Betroffene und Angehorige im
Internet. Hier gibt es sehr viele Informationen, aber nicht alle da-
von sind wirklich brauchbar. Deshalb miissen — besonders wenn
es um Informationen zur Behandlung von Tumorerkrankungen
geht — gewisse (Qualitats-)Kriterien angelegt werden.

Anforderungen an Internetseiten

e Der Verfasser der Internetseite muss eindeutig erkennbar sein
(Name, Position, Institution)

e Wenn Forschungsergebnisse zitiert werden, muss die Quelle
(z.B. eine wissenschaftliche Fachzeitschrift) angegeben sein

e Diese Quelle muss sich (am besten iiber einen Link) ansehen
beziehungsweise iiberpriifen lassen



60 Patienten und Arzte als Partner

Patienten und Arzte als Partner 61

Allgemeine medizi-
nische Informatio-
nen zu Krebs

e Es muss eindeutig erkennbar sein, ob die Internetseite finan-
ziell unterstiitzt wird und — wenn ja — durch wen

e Esmuss eindeutig erkennbar sein, wann die Internetseite auf-
gebaut und wann sie zuletzt aktualisiert wurde

Auf den nachfolgend genannten Internetseiten finden Sie sehr
niitzliche, allgemeinverstandliche medizinische Informationen
zum Thema Krebs. Auf diese Seiten kann jeder zugreifen, sie sind
nicht durch Registrierungen oder dergleichen geschiitzt.

www.krebsinformationsdienst.de
KID — Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums

www.inkanet.de
Informationsnetz fiir Krebs-Patienten und Angehérige

www.krebs-webweiser.de
Informationen des Tumorzentrums Freiburg

www.med.uni-bonn.de/cancernet/deutsch/
Informationen des US-amerikanischen Cancernet in Deutsch

www.patienten-information.de

Qualitatsgepriifte Gesundheitsinformationen iiber unterschied-
liche Krankheiten, deren Qualitat das arztliche Zentrum fur
Qualitat in der Medizin gemeinsam mit Patienten bewertet

www.krebs-aktuell.de
Online-Gesundheitsratgeber mit zahlreichen weiterfiihrenden
Internetseiten

www.gesundheitsinformation.de
Patientenportal des Instituts fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen

Informationen

zu Leben mit
Krebs und Neben-
wirkungen

www.medinfo.de

Grofdter Webkatalog im deutschsprachigen Raum fiir Medizin und
Gesundheit, bietet systematisch geordnete und redaktionell zu-
sammengestellte Links zu ausgewdhlten Internetquellen

www.agbkt.de
Arbeitsgruppe Biologische Krebstherapie

www.studien.de
Therapiestudienregister der Deutschen Krebsgesellschaft

www.cancer.gov/cancerinfo
Amerikanisches National Cancer Institute; nur in Englisch

www.cancer.org

American Cancer Society, aktuelle, umfangreiche Informationen
zu einzelnen Krebsarten und ihren Behandlungsmaglichkeiten;
nurin Englisch

www.dapo-ev.de

www.vereinlebenswert.de

www.psychoonkologie.org

Drei Seiten mit Informationen iiber psychosoziale Beratung

www.fertiprotekt.de
Seite des Deutschen Netzwerks fiir fertilitdtserhaltende Maf3-
nahmen bei Chemo- und Strahlentherapien

www.krebskreis.de
OnlineForum fiir Krebsbetroffene, Angehorige und Freunde mit
Informationen zum Thema Bewegung, Sport und Krebs
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Informationen
zu Erndhrung

www.kinder-krebskranker-eltern.de
Beratungsstelle Fliisterpost e.V. mit Angeboten fiir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene

www.hilfe-fuer-kinder-krebskranker-eltern.de
Verein Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V.

www.medizin-fuer-kids.de
Die Medizinstadst fiir Kinder im Internet

www.onko-kids.de
Informations- und Kommunikationsseiten fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche, ihre Geschwister und Familien

www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Umfangreiche Hinweise auf Kliniken und Patientenorganisatio-
nen, Linktipps und Buchempfehlungen; spezielle Informationen
zu Psychoonkologie und dem Fatigue-Syndrom

www.hospiz.net
Deutscher Hospiz- und Palliativ Verband e.V.

www.dge.de
(Deutsche Gesellschaft fiir Erndhrung)

www.was-wir-essen.de
(aid infodienst Verbraucherschutz Erndhrung Landwirtschaft e.V.)

www.clewwa.de
(Suchmaschine Bundesamt fiir Verbraucherschutz und Lebens-
mittelsicherheit)

Informationen zu
Sozialleistungen

Arzt- und
Kliniksuche

www.upd-online.de

Umfangreiche Informationen zu gesundheitsrelevanten Themen,
Beratung in gesundheitsrechtlichen Fragen und Auskiinfte zur
Gesundheitsversorgung

www.deutsche-rentenversicherung.de
Deutsche Rentenversicherung u.a. mit Informationen zu Rente
und Rehabilitation

www.bmg.bund.de

Bundesministerium fiir Gesundheit mit Informationen zu den
Leistungen der Kranken-, Pflege- und Rentenkassen sowie zu
Pflegebediirftigkeit und Pflege

www.medizinrechts-beratungsnetz.de

Stiftung Gesundheit in Kiel; bundesweit kostenfreie Erstbera-
tungen bei Konflikten zwischen Patienten und Arzten sowie bei
Problemen mit Kranken-, Renten- oder Pflegeversicherung

www.weisse-liste.de

Unterstiitzt Interessierte und Patienten bei der Suche nach dem
fiir sie geeigneten Krankenhaus; mit Suchassistent zur individu-
ellen Auswahl unter rund 2.000 deutschen Kliniken

www.kbv.de/arztsuche/
Datenbank der Kassendrztlichen Bundesvereinigungen zur
Suche nach spezialisierten Arzten und Psychologen

www.arztauskunft.de
Klinik-Datenbank mit rund 24.000 Adressen von mehr als 1.000
Diagnose- und Therapieschwerpunkten
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ANHANG

Fragen zu lhrem Arzt

Die folgenden Fragen kdnnen lhnen helfen, Ihren Arzt besser einzuschitzen. Beant-
worten Sie die Fragen und iiberpriifen Sie, ob Sie sich bei lhrem Arzt gut aufgehoben
fiihlen.

Unterzieht er Sie einer griindlichen korperlichen Untersuchung, oder begniigt er sich
mit nur wenigen fliichtigen Handgriffen?
lhre Meinung:

Informiert er sich ausfiihrlich iiber Ihre gesundheitliche Situation, auch iiber Ihre frii-
heren Erkrankungen, oder erkundigt er sich immer wieder aufs Neue nach denselben
Ereignissen in lhrer Lebensgeschichte?

lhre Meinung:

Ldsst er Sie iiber die Diagnose im Unklaren?
lhre Meinung:

Ist erin der Lage, lhre Fragen verstandlich zu beantworten?
lhre Meinung:

Erkldrt er Ihnen die vorgeschlagenen Diagnose- oder Therapieschritte, beantwortet er
lhre Fragen eingehend, oder ist er immer in Eile, erscheint iiberlastet und nimmt sich
nicht genug Zeit fiir Sie?

lhre Meinung:

Schldgt er Ihnen mehrere Behandlungsméglichkeiten vor?
lhre Meinung:

Wenn nein, hat er seinen Therapievorschlag mit onkologischen Experten abge-
sprochen?
lhre Meinung:

Lehnt er es ab, mit lhnen auch iiber Au3enseitermethoden in der Krebsbehandlung zu
sprechen?
lhre Meinung:
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Betreut er Krebs-Patienten in enger Zusammenarbeit mit Spezialisten in der Klinik be-
ziehungsweise im Schwerpunktkrankenhaus, oder verldsst er sich auf sein Wissen?
lhre Meinung:

Geht er auf lhre persdnlichen Probleme ein, oder fiihlen Sie sich nur als medizinischer
Fall behandelt?
lhre Meinung:

Spricht er mit lhnen iiber den vermutlichen Krankheitsverlauf und die Heilungschan-
cen, oder weicht er solchen Fragen aus?
lhre Meinung:

Ist er in Notfdllen leicht zu erreichen, oder hat er Sie dariiber informiert, wohin Sie
sich in Notfdllen wenden sollen, wenn er nicht erreichbar ist?
lhre Meinung:

Hat er Verstédndnis fiir lhren Wunsch, noch einen anderen Arzt zu lhren Problemen
zu héren?
lhre Meinung:

Glaubt sich Ihr Arzt im Alleinbesitz der medizinischen Wahrheit, oder rdaumt er auch
ein, dass viele Fragen in der Krebsbekdampfung offen sind und noch nicht als wissen-
schaftlich gesichert gelten kdnnen?

lhre Meinung:

Bleiben Sie nur deshalb bei lhrem Arzt, weil er fiir Sie bequem zu erreichen ist, weil
Sie keine andere Wahl haben, oder weil Sie sich grundsétzlich scheuen, den Arzt
zu wechseln?

lhre Meinung:

Macht er regelmaBig nach der Erstbehandlung Kontrolluntersuchungen?
lhre Meinung:

Wenn nicht, hat er Ihnen erkldrt, warum eine Nachsorge bei lhnen nicht nétig
erscheint?
lhre Meinung:

(Fragen aus: Der Krebshilfe-Ratgeber, hrsg. von Dr. M. Scheel und Dr. J. Aumiller)
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Fragenkataloge

H&dufige Fragen bei Brustkrebs

e Konnen Sie den Tumor brusterhaltend operieren?

e Wenn nein: Gibt es Zentren, die in dieser Situation eine brusterhaltende Operation
durchfiihren wiirden?

e Operieren Sie mich auch, wenn ich Ihnen nur die Einwilligung zur brusterhaltenden
Operation gebe?

e Kannich mich zu einem spédteren Zeitpunkt fiir die Entfernung der Brust entscheiden?

e Kann man die Brust wieder aufbauen? Wann kann man das machen?

e Welche Vorteile und welche Nachteile hat das?

e Welche Moglichkeiten des Aufbaus gibt es?

e |st eine Entfernung der Lymphknoten in der Achselh6hle immer nétig?

¢ Welche Risiken gehe ich ein, wenn ich die Entfernung der Lymphknoten in der Achsel-

hohle ablehne?

e Soll Operation und eine moglicherweise notige Chemotherapie kombiniert werden?
Welche Vorteile hat das und welche Nachteile?

e Gibt es Selbsthilfegruppen, an die ich mich wenden kann?

H&ufige Fragen bei Dickdarmkrebs / Mastdarmkrebs

e Konnen Sie die Operation durchfiihren, ohne einen kiinstlichen Darmausgang
anzulegen?

e Hat die OP Auswirkungen auf mein Sexualleben?

e Muss ich mich danach anders erndhren? Wenn ja, wie?

e Wenn kein kiinstlicher Ausgang erforderlich ist: Wie gut kann ich nachher den
Stuhl halten?

e Kann es sein, dass ich hdufiger Durchfalle habe?

e Wenn ein kiinstlicher Darmausgang erforderlich ist: Wer hilft mir zu lernen, den
Darmausgang zu versorgen, und gibt mir die richtigen Hilfsmittel?

e Kann ich damit weiter unter Menschen gehen? Wird Geruchsbeldstigung entstehen?

e Gibt es Selbsthilfegruppen, die mich unterstiitzen konnen?

Haufige Fragen bei Prostatakrebs

Wie hoch ist die Heilungschance durch eine Operation?

Welche Nebenwirkungen treten bei einer radikalen Operation auf und wie haufig
sind sie?

Werde ich nachher Probleme haben, mein Wasser zu halten? Treten diese Probleme
bei allen Patienten auf?

Werde ich nach der Operation noch Geschlechtsverkehr haben kénnen?

Welche Hilfen gibt es bei Impotenz?

Welche Behandlungsalternativen bestehen zur Operation?

Ist eine Bestrahlungstherapie als Alternative moglich?

Wie hoch ist die Heilungschance durch Bestrahlung?

Was sind die typischen Nebenwirkungen einer Bestrahlungstherapie?

Wenn Sie beim Urologen sind: Konnen Sie mich einem Strahlentherapeuten
vorstellen?

Wenn Sie bei einem Strahlentherapeuten sind: Konnen Sie mich einem Urologen
vorstellen?

Gibt es Selbsthilfegruppen fiir Manner mit Prostatakrebs?

Fragen, die Sie bei einer Chemotherapie stellen kénnen

Was ist das Ziel der Behandlung: Heilung oder Linderung?

Wie viele Therapiezyklen werde ich bekommen? Wie lange dauert jeder einzelne?
Wie grof} ist der Abstand zwischen den Zyklen?

Kann die Behandlung ambulant durchgefiihrt werden?

Mit welchen Nebenwirkungen muss ich rechnen?

Wie schnell werden diese auftreten?

Was kann ich tun, wenn mir tibel wird und ich erbrechen muss?

Werde ich meine Haare verlieren?

Was kann ich selbst tun, um die Behandlung moéglichst gut zu vertragen?

Was sollich bei der Erndhrung beachten?

Woran merke ich, dass die Behandlung hilft?

Muss ich mich vor Infektionen schiitzen?

Bei welchen Beschwerden muss ich den Arzt unverziiglich aufsuchen?

Konnen verzogerte Nebenwirkungen und Spadtschdaden auftreten? Welche?

Kann ich wahrend der Chemotherapie arbeiten gehen? / meine Familie versorgen?
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e Kann mein Kind wahrend der Chemotherapie mit Freunden spielen / zur Fiir Ihre Notizen
Schule gehen?

e Kannich die Behandlung ablehnen, wenn sich zeigt, dass ich sie schlecht
vertrage?

Fragen, die Sie bei einer Bestrahlung stellen konnen

e Was ist das Ziel der Bestrahlung?

e Was passiert, wenn ich auf die Bestrahlung verzichte?

e Wie lange wird die Behandlung dauern?

e Welche Nebenwirkung konnen auftreten?

e Welche Spatfolgen kdnnen auftreten?

e Warum bekomme ich solche Zeichnungen auf die Haut gemalt?

e Strahle ich radioaktiv nach der Bestrahlung? (Nein!)

e Darfich nach einer Bestrahlung noch geréntgt werden? (Ja!)

e Kann eine Bestrahlung spdter wiederholt werden?

e Warum bin ich nach der Bestrahlung so miide?

e Bei Brustkrebs: Kann auch langere Zeit nach Bestrahlung der Brust noch eine
Uberwirmung und Rétung der Haut auftreten?




Bestellformular Fax 0228/72990-11 Bestellformular Fax 0228/72990-11
|

INFORMIEREN SIE SICH

Informationen zur Krebs-Pravention und Krebs-Friiherkennung

Das folgende kostenlose Informationsmaterial konnen Sie bestellen. 5 ! Priventionsratgeber (ISSN 0948-6763) __ 437 Echt zum Abgewshnen! - Lungenkrebs
E . — 401 Gesundheit im Blick __ 438 Was Mann tun kann - Prostatakrebs
' ' Gesund leben — gesund bleiben __ 439 Schritt fiir Schritt - Bewegung

Informationen fiir Betroffenen und Angehdérige ' __ 402 Gesunden Appetit! __ 440 Appetit auf Gesundheit - Erndhrung
E : Vielseitig essen — gesund leben — 441 Endlich Aufatmen! - Nichtrauchen

Die blauen Ratgeber (ISSN 0946-4816) - - __ 404 Aufatmen - Erfolgreich zum Nichtraucher __ 444 Familienangelegenheit -

— 001 IhrKrebsrisiko - Sind Sie gefdhrdet? __ 040 Wegweiser zu Sozialleistungen ' ' — 406 Der beste Schutzfaktor - Erblicher Brustkrebs

__ 002 Brustkrebs __ 042 Hilfen fiir Angehorige I I Hautkrebs friih erkennen __ 445 Familiengeschichte —

— 003 Krebs der Gebarmutter und Eierstdcke ___ 043 Patienten und Arzte als Partner : : — 407 Sommer — Sonne — Schattenspiele Erblicher Darmkrebs

— 004 Krebs im Kindesalter __ 046 Erndhrung bei Krebs ' ' Gut behiitet vor UV-Strahlung __ 498 Fragen Sie nach lhrem Risiko -

_ 005 Hautkrebs — 048 Bewegung und Sport bei Krebs ' ' — 408 Insrechte Licht geriickt - Erblicher Brustkrebs

__ 006 Darmkrebs __ 049 Kinderwunsch und Krebs : : Krebsrisikofaktor Solarium __ 499 Testen Sie |hr Risiko —

__ 007 Magenkrebs — 050 Schmerzen bei Krebs ; ; Erblicher Darmkrebs

__ 008 Gehirntumoren _ 051 Fatigue. Chronische Miidigkeit bei Krebs ' ' Fritherkennungs- / Préventionsfaltblatter — 500 Gesundheit auf einen Blick -

__ 009 Krebs der Schilddriise __ 053 Strahlentherapie E E (ISSN 0948-4591) Friiherkennungs-Terminkarte

— 010 Lungenkrebs — 057 Palliativmedizin ; ' __ 420 Bleib Gesund! - Fiir Jugendliche

_ 011 Krebs im Rachen und Kehlkopf ___ 060 Klinische Studien ' ' — 421 Frei sein, gesund sein, gerne Informationen iiber die Deutsche Krebshilfe

___ 012 Krebs im Mund-, Kiefer-, Gesichtsbereich : : Mé&dchen sein! - Fiir Jugendliche __ 600 Imagebroschiire (ISSN 1617-8629)

— 013 Krebs der Speiserdhre Die blaue DVD (Patienten-Informationsfilme) : : __ 425 Gebarmutterhalskrebs erkennen __ 601 Geschaftsbericht (ISSN 1436-0934)

— 014 Krebs der Bauchspeicheldriise __ 202 Brustkrebs , , _ 426 Brustkrebs erkennen __ 603 Magazin Deutsche Krebshilfe

— 015 Krebs der Leber und Gallenwege __ 203 Darmkrebs ' ' — 427 Hautkrebs erkennen (ISSN 0949-8184)

__ 016 Hodenkrebs __ 208 Hodgkin Lymphom : : __ 428 Prostatakrebs erkennen __ 605 Gemeinsam gegen den Krebs -

— 017 Prostatakrebs _ 209 Prostatakrebs : : —_ 429 Darmkrebs erkennen Deutsche Krebshilfe

— 018 Blasenkrebs __ 210 Hautkrebs . . — 431 Vorsorge a la Karte — Krebs-Fritherkennung __ 606 Kinderkrebs - kein Kinderspiel -

— 019 Nierenkrebs ___ 219 Strahlentherapie ' ' — 432 Frithstarter gewinnen! — Kinder Deutsche KinderKrebshilfe

— 020 Leukdmie bei Erwachsenen ___ 223 Fatigue ' ' — 433 Was Frau tun kann - Brustkrebs — 700 Ihrletzter Wille - Testamentsbroschiire

_ 021 Hodgkin Lymphom __ 226 Palliativmedizin : : — 435 Durch Diinn & Dick — Darmkrebs

—_ 022 Plasmozytom / Multiples Myelom __ 230 Leben Sie wohl. Hérbuch Palliativmedizin - - — 436 Sonne ohne Schattenseite — Hautkrebs

Name: Name:

Strafe: StraBe:

PLZ| Ort: . PLZ|Ort:
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Wie alle Schriften der Deutschen Krebshilfe wird auch diese Broschiire von namhaften
onkologischen Spezialisten auf ihre inhaltliche Richtigkeit iiberpriift. Der Inhalt wird
jahrlich aktualisiert. Der Ratgeber richtet sich in erster Linie an medizinische Laien und
erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Er orientiert sich an den Qualitatsrichtlinen

DISCERN und Check-In fiir Patienteninformationen, die Betroffenen als Entscheidungshil-

fe dienen sollen.

Die Deutsche Krebshilfe ist eine gemeinniitzige Organisation, die ihre Aktivitdten aus-
schlieBlich aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen finanziert. Offentliche Mittel
stehen ihr nicht zur Verfiigung. In einer freiwilligen Selbstverpflichtung hat sich die
Organisation strenge Regeln auferlegt, die den ordnungsgemafien, treuhdanderischen
Umgang mit den Spendengeldern und ethische Grundsédtze bei der Spendenaquisition
betreffen. Dazu gehort auch, dass alle Informationen der Deutschen Krebshilfe neutral
und unabhangig sind.

Diese Druckschrift ist nicht zum Verkauf bestimmt. Nachdruck, Wiedergabe, Verviel-
faltigung und Verbreitung (gleich welcher Art) auch von Teilen bediirfen der schrift-
lichen Genehmigung des Herausgebers. Alle Grafiken, Illustrationen und Bilder sind
urheberrechtlich geschiitzt und diirfen nicht verwendet werden.

,Deutsche Krebshilfe“ ist eine eingetragene Marke (DPMA Nr. 396 39 375).

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Informationen in dieser Broschiire sollen Ihnen helfen, lhrem
Arzt gezielte Fragen iiber lhre Erkrankung stellen zu kénnen und
mit ihm gemeinsam {iber eine Behandlung zu entscheiden.

Konnte unser Ratgeber Ihnen dabei behilflich sein? Bitte beant-

worten Sie hierzu die umseitigen Fragen und lassen Sie uns die

Antwortkarte baldmdoglichst zukommen. Vielen Dank!

Kannten Sie die Deutsche Krebshilfe bereits?

Deutsche Krebshilfe e.V.

Buschstrafle 32

O Nein

O Ja

53113 Bonn

Beruf:

Geschlecht:

Alter:

lhre Angaben werden selbstverstandlich vertraulich behandelt.



SAGEN SIE UNS IHRE MEINUNG

Die Broschiire hat mir dabei geholfen

Ich bin

O Interessierter

O Angehoriger

O Betroffener

Gesprdche mit meinem Arzt zu fiihren

O1

O3 O 4 O5

O 2

Ich habe die Broschiire bekommen

Die Broschiire hat meine Fragen beantwortet

O1

O Biicherregal im Wartezimmer

O Apotheke

O Vom Arzt personlich
O Krankenhaus

O3 O 4 o5

O 2

O Selbsthilfegruppe

O Angehorige / Freunde
O Internetausdruck

Der Text ist allgemein verstandlich

01

O Deutsche Krebshilfe

O3 O 4 O 5

O 2

Das hat mir in der Broschiire gefehlt

stimmt einigermafien
4 stimmt kaum

2

stimmt vollkommen
stimmt teilweise
stimmt nicht

3
5

043-07 / 2010

Name:

O Ich interessiere mich fiir den Mildred-Scheel-Kreis,
den Forderverein der Deutschen Krebshilfe.

(Dafiir benétigen wir Ihre Anschrift)

Strafle:

PLZ | Ort:

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

Unter diesem Motto setzt sich die Deutsche Krebshilfe fiir die Be-
lange krebskranker Menschen ein. Gegriindet wurde die gemein-
niitzige Organisation am 25. September 1974. lhr Ziel ist es, die
Krebskrankheiten in all ihren Erscheinungsformen zu bekampfen.
Die Deutsche Krebshilfe finanziert ihre Aktivitdaten ausschlie3lich
aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen der Bevilkerung. Sie
erhdlt keine 6ffentlichen Mittel.

¢ Information und Aufklarung tiber Krebskrankheiten sowie die Moglichkeiten der
Krebsvorbeugung und -Friiherkennung

e Verbesserungen in der Krebsdiagnostik

e Weiterentwicklungen in der Krebstherapie

¢ Finanzierung von Krebsforschungsprojekten/-programmen

e Gezielte Bekdmpfung der Krebskrankheiten im Kindesalter

e Forderung der medizinischen Krebsnachsorge, der psychosozialen Betreuung
einschlieflich der Krebs-Selbsthilfe

e Hilfestellung, Beratung und Unterstiitzung in individuellen Notfdllen

Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da.

Rufen Sie uns an:

Zentrale: 0228 /72990-0 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)

Informationsdienst: 0228 /729 90-95 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)

Hartefonds: 0228 /72990-94 (Mo bis Do 8.30 — 17 Uhr, Fr 8.30 — 16 Uhr)

Oder schreiben Sie uns:
Deutsche Krebshilfe, Buschstrafle 32, 53113 Bonn
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de



N
@ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.




