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Wie kénnen Pflegende Patienten und Angehdrige unterstiitzen mit der Midigkeit zurechtzukommen?

«Ich bin nicht allmachtig.
Ich bin nicht ohnmachtig.
Ich bin partiell machtig.»

Ruth Cohn

Liselotte Dietrich *

Wie konnen Pflegende Patienten und
Angehorige unterstiitzen mit der M-
digkeit zurechtzukommen?

Miidigkeit - Circulus vitiosus

Mudigkeit ist ein schwieriges Thema — 16st oft auch bei
Helfenden — Angehorigen und Pflegenden — Mdigkeit,
Hilflosigkeit, ja manchmal sogar Resignation aus. Viel-
leicht war auch deshalb Midigkeit lange Zeit kein The-
ma auf das Patienten und Angehérige von Pflegenden
und Arzten angesprochen wurden. Erst in den letzten
Jahren wurde in verschiedenen Fachgebieten (Medizin,
Psychologie) und vor allem auch in Projekten der Pflege-
forschung, das Thema untersucht (A.Glaus et al.
1994/1996). So wurde erkannt, dass es sich um ein
sehr komplexes Phanomen handelt und dass es eines
der haufigsten Probleme ist, unter denen Krebskranke
leiden. Es existieren bisher verschiedene Definitionen
und Begriffe, wie Mudigkeit, Ermidung/Ermidbarkeit,
Erschopfung oder der Begriff «Fatigue» —was am ehe-
sten extreme/ungewohnliche Mudigkeit bedeutet.
Wichtig fur die Pflege ist, dass es sich um ein subjektives
Empfinden einer untblichen, ausgepragten Mudigkeit,
die den ganzen Menschen betrifft, handelt. Es besteht
die Gefahr, dass bei Menschen, die unter Mudigkeit lei-
den, ein Kreislauf entsteht, aus dem der Ausstieg immer
schwieriger wird. Folgende Aussagen konnen auf einen
Circulus vitiosus hinweisen: Fiihle mich kraftlos, ohne
Elan, kann mich kaum aufraffen etwas zu tun, ermide
schnell bei Anstrengung, kann wenig/nichts mehr tun,
brauche Hilfe/Unterstitzung, fiihle mich abhdngig, fuh-
le mich unnitz/wertlos, bin deprimiert, ziehe mich
zurlick, kann mich nicht mehr aufraffen etwas zu tun.
Alle kérperlichen, geistigen und sozialen Schwierigkei-

* Liselotte Dietrich, Onkologieschwester, Sozialbegleiterin, Psycho-
Onkologische Beratung, Kantonsspital, 9007 St. Gallen
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ten wirken sich auf unsere Geflihle aus, und Gefihle
wiederum haben Auswirkungen auf die anderen Berei-
che unseres Lebens und Daseins. Jeder dieser Bereiche
beeinflusst die anderen.

Ziel der Interventionen von Betreuenden ist es, die-
sen Kreis zu erkennen und zu durchbrechen.

A.Glaus (Pflege 1999, S. 78) schreibt dazu: «Um
therapeutische Interventionen zu verfolgen, muss er-
kannt werden, ob und wie dieser Circulus vitiosus un-
terbrochen oder verlangsamt werden kann, sei es
durch physische oder psychische Interventionen.»

Meistens handelt es sich sowohl um physische und
psychische Interventionen, die ben6tigt werden um
diesen Kreis erfolgreich zu durchbrechen.

Ausgearbeitet wurden auch Instrumente fr die Er-
fassung der Mudigkeit (B.Piper), die geeignet sind, auf
das subjektive Empfinden und auf die Beeintrachtigun-
gen im Alltag einzugehen.

Hauptaspekte der Pflege bestehen im Erfassen der
Mudigkeit, der Auswirkungen auf den ganzen Men-
schen und sein Umfeld und dem Erarbeiten von geziel-
ten Massnahmen der Unterstiitzung. Es gilt, unter
Berlicksichtigung der vorhandenen Grenzen, das Mog-
liche und Machbare zu entdecken.

Pflegeschwerpunkte

Wenn sich jemand rundum mde fihlt, dann wiinscht
er/sie sich — aber wohl auch die Angehorigen und oft
auch die Pflegenden/Betreuenden, dass diese Mdig-
keit wieder einmal verschwindet. Realistisch betrach-
tet, ist dies jedoch oft im Moment eine lllusion und es
geht vielmehr darum einen Weg zu finden mit der M-
digkeit zu leben, beziehungsweise sie in das Leben/
den Alltag zu integrieren. Solange jemand erwartet,
dass es sofort wieder so sein muss, wie zuvor, wird
er/sie immer wieder enttduscht sein.

1. Raum schaffen — Midigkeit darf sein/ist

In einem ersten Schritt geht es zunachst darum, eine
Maoglichkeit zu schaffen, dass sich die betroffenen
Menschen — Kranke und Angehérige — ausdricken
konnen, wie sie die Midigkeit erleben.

Der Ausdruck des momentanen Erlebens, bezw. die
Erfassung der Mudigkeit ist der erste Schritt zur Unter-
stitzung von Menschen, die unter Mudigkeit leiden.
Als Hilfsmittel dazu kann z.B. der Fragebogen von B.Pi-
per verwendet werden oder die Fragen in der Brosch-
re der Schweizerischen Krebsliga (Rundum mtde).

Maogliche Fragestellungen:
— Wie sieht Ihre Mudigkeit aus?
— Wo genau wird sie wahrgenommen?
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— Wie erleben Sie Ihre Midigkeit?

— Wann tritt sie auf?

— Was beeinflusst hre Midigkeit verstarkend/verbes-
sernd?

— Welche Gefiihle werden ausgelost?

— In welchem Bereich sind sie am starksten beein-
trachtigt?

— Welche Symptome begleiten/beeinflussen die M-
digkeit?

— (Ubelkeit/Schmerz/ Schlaflosigkeit/ Angst)

2. Ermoglichen zu verstehen und zu verarbeiten

Alles Unfassbare, das uns im Leben begegnet, macht
solange Angst und unsicher, bis wir es einordnen kén-
nen. Deshalb ist es fir Betroffene und Angehérige in
einem zweiten Schritt wichtig zu verstehen, warum sie
mude sind.

All die Einschrankungen zu verarbeiten, bedingt ver-
stehen zu kédnnen wodurch die Mudigkeit entstanden
ist und wie sie beeinflusst wird.

Es zu verstehen, ist nach der Erfassung der wichtig-
ste Schritt, um mit der Mudigkeit zu leben, d.h. sie in
das Leben zu integrieren.

Zusammenhénge erkldren

Die Betroffenen und ihre Angehérigen, sind einer-
seits darauf angewiesen, dass die Zusammenhange ih-
nen erklart werden — und eine einmalige Erlduterung
reicht meistens nicht aus — andererseits ist es wichtig
den Ausdruck der Gefiihle im Zusammenhang mit der
Mudigkeit zuzulassen.

Das bedeutet, dass Pflegende immer wieder die
maoglichen Zusammenhéange erklaren, dass Sie aushal-
ten mussen, dass die gleichen Fragen immer wieder
auftauchen, weil es fur Betroffene und Angehdrige
schwierig ist ,das Phanomen der Mudigkeit — emotio-
nal — zu akzeptieren. Hinzu kommt die eingeschrankte
Fahigkeit zur kognitiven Aufnahme, die haufig vorhan-
den ist, bei Menschen mit Midigkeit.

Es ist wichtig, Betroffenen und Angehdrigen zu ver-
mitteln, dass es normal und weitgehend erklarbar ist,
sich mude zu fuihlen und dass es nicht einfach ist da-
mit umzugehen.

Solange jemand den Blick auf die Ture, die ver-
schlossen ist, richtet, solange haben Pflegende keine
Chance mit konkreten Vorschlagen beztglich Neuge-
staltung des Alltags etwas zu erreichen.

Unterschiedliche Gefiihle werden durch eine ver-
mehrte Abhangigkeit ausgeldst. Betroffene konnen
dussern, dass sie sich Uberflissig und wertlos fhlen.
Es ist wichtig, den Ausdruck von Trauer/Wut/Enttau-
schung Uber all das Verlorene zuzulassen und zu for-
dern, erst dann ist es moglich neue Wege auszupro-
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bieren. Es ist fir Betroffene und Angehoérige oft ein
schmerzhafter Prozess, mit den vorhandenen Ein-
schrankungen, Verlusten umzugehen. Es gilt sich
selbst in einer neuen Rolle kennenzulernen, fir Betrof-
fene oft viel abhangiger, als jemals zuvor im Leben.
Ebenfalls einen Anpassungsprozess erleben die An-
gehorigen; sie lernen einen ihnen vertrauten Men-
schen von einer vollig anderen Seite kennen — der
selbstéandige, unternehmungslustige, sportliche Ehe-
mann sitzt plotzlich im Wohnzimmer und blickt ins
Leere. Oft bleiben fir sie zudem mehr Arbeiten zu er-
ledigen und weil sie von sich erwarten, dass sie stark
sein mussen, denken sie nicht daran, Hilfe anzufor-
dern. Fur die Angehdrigen ist die neue Lebenssituation
oft auch mit viel grésserer Verantwortung verbunden.

3. Gemeinsam Ziele setzen — Massnahmen planen

Die beiden ersten Punkte — Mudigkeit erfassen, verste-
hen und verarbeiten ermoglichen — kénnen fliessend
in eine Planung von konkreten Massnahmen (berge-
hen; im Spital ist dies durch die Pflegeplanung oder ei-
ne gezielte Austrittsplanung — bei der unbedingt auch
die Angehorigen miteinbezogen werden mussen —
vorzunehmen. In der Beratung werden gemeinsam
mit Betroffenen und Angehdrigen Massnahmen ge-
plant, deren Wirksamkeit dann im nachsten Gesprach
Uberpraft wird.

So individuell wie Mudigkeit erlebt wird, so verschie-
den sind auch die Massnahmen, die als hilfreich erlebt
werden.

Ziele und Massnahmen zum Umgang mit Mudigkeit
mussen so realistisch wie moglich und individuell ge-
steckt werden.

Bereits bei der Erfassung der Mudigkeit wird festge-
stellt, was sich positiv, d.h. vermindernd auf die M-
digkeit auswirkt oder wann sich jemand besser, d.h. ei-
nigermassen ausgeruht fuhlt. Diese Informationen sind
wertvoll fur die weitere Planung des Vorgehens. Wich-
tig ist auch zu wissen, welche Massnahmen die Betrof-
fenen und Angehorigen bereits von selbst getroffen
haben. Die meisten Menschen versuchen aus eigener
Initiative einen Weg zu finden, um mit der Mudigkeit
klar zu kommen.

Beispiel: Tagesablauf
Alleine lebende Frau 61 Jahre, metastasierender
Brustkrebs:

— 8.00 Uhr aufstehen, Frihstiicken

sich hinlegen bis ca. 9.00 Uhr

dann duschen, anziehen

— sich hinlegen oder eine kleine Hausarbeit erledigen
ca. 11.00 Uhr Spaziergang in Richtung Zentrum der
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Stadt — abwarts, Mittagessen in einem Café, mit
dem Bus nach Hause, eine Haltestelle weiter als not-
wendig, dann kann sie abwarts zum Hauseingang
gehen

— Siesta

— kleine Hausarbeiten, Zeitung lesen

— Zubereitung eines leichten Abendessens, meist kalt

Nachmittags fuhlt sie sich eher besser als morgens,
manchmal macht sie dann auch Besuche oder ladt je-
manden ein, wenn sie mittags jemanden in der Stadt
trifft, bleibt sie auch etwas langer.

Sie hat fur sich einen guten Weg gefunden um mit
ihrer Mudigkeit zu leben und kann die Hilfe, die sie
braucht gut annehmen. Doch das gelingt nicht immer
so gut und es gibt viele, verschiedene Wege, um mit
der Mudigkeit zu leben, d.h. nicht fir alle ware dies
ein guter Weg.

Individuelle Massnahmen

Zur Unterstltzung ist es deshalb wichtig, vor allem
Schwerpunkte, grundlegende Empfehlungen zu for-
mulieren und dann gezielt, individuell konkrete Mas-
snahmen mit den Betroffenen und den Angehérigen
zu besprechen. Unbedingt zu vermeiden ist, eine zu-
satzliche Belastung zu verursachen, indem Betroffene
mit vielen guten Ratschldgen Uberschittet werden.

Entlastung der Angehdrigen

Fir Angehorige besteht die Herausforderung darin,
dass sie mit taglichen/sttndlichen Schwankungen um-
gehen, beziehungsweise die Grenzen bezlglich den
Aktivitaten akzeptieren oder den Moglichkeiten der
Betroffenen anpassen missen. Sie bendtigen ebenso
sehr eine individuelle, verstandnisvolle Unterstiitzung
und vor allem auch Hinweise auf weitere Dienstlei-
stungen zu ihrer Entlastung.

Beispiel

Ein Mann, 40 Jahre, verheiratet, zwei Kinder (9 und
11 Jahre alt), Ehefrau arbeitet Teilzeit. Er war berufs-
tatig in leitender Position, musste wegen grosser M-
digkeit, Schwache durch Erkrankung und Therapie,
Zuhause bleiben. Sitzt oft untatig und deprimiert im
Wohnzimmer. Fhlt sich vollig tberflissig. Die Ehefrau
weiss nicht, was sie von ihm verlangen darf. Sie hat
Angst ihn zu sehr zu schonen oder zu tiberfordern. Im
gegenseitigen Gesprach wird klar, dass er gerne fur die
Familie kochen wiirde — was er dann auch Gbernimmt.
Sein Selbstwertgefthl wird durch diese Aufgabe und
durch den Erfolg gestarkt, er fihlt sich weniger depri-
miert und weniger mide und antriebslos. Obwohl er
den ganzen Morgen flr die Zubereitung des Mittages-
sens benotigt, ist er zufrieden.

Fiur die Angehorigen bedeutet es eine grosse Heraus-
forderung sich immer wieder neu zu orientieren und
abzuschéatzen, was sie von Betroffenen erwarten/ver-
langen dirfen. Oft ist es eine Gratwanderung zwi-
schen Uber- und Unterforderung, die nur im gegensei-
tigen Dialog «gegangen» werden kann.

Schwerpunkte

Die folgenden Schwerpunkte kénnen das Leben mit
der Mudigkeit erleichtern und sind als Anregungen ge-
dacht fur die Beratung der Betroffenen und Angehori-
gen.

Reduzierte Kraft

I
r T 1

Energie Entspannung Einsparen
auftanken Ablenkung von Energie
[ | [
1 bei
Slesta Hobby, den Hausarbeiten
| | |
Besuch bei Freunden bei der Korperpflege

Spaziergang
| [ |

Musik horen bei der Gestaltung des Alltags

Einsparen von Energie

Beispiele:

— Ruhepausen einplanen, gute Tagesstruktur planen

— Erkennen, zu welcher Tageszeit man sich am be-
sten/kréaftigsten fhlt und entsprechend den Tag
gestalten

Beispiel:

Ein junger Mann mit einem Nierentumor und Che-
motherapie erzahlt, dass er eine lange Anlaufzeit
bendétigt morgens und erst nachmittags ins Biiro ge-
hen kann, also werden auch die Chemotherapien auf
den Nachmittag gelegt.

— Nur erledigen, was man unbedingt méchte (Priorita-
ten setzen)

— Abdelegieren, was man nicht selber tun muss

— Kréfte einteilen lernen — beim Anziehen, Kérperpfle-
ge, Hausarbeiten/Einkaufen ect.

— Hier geht es um die Kunst der kleinen Schritte... kor-
perliche Aktivitaten, die weniger Energie brauchen:
z.B. Schwimmen, Fahrradfahren.

— Trotz der Mudigkeit fiir genligend Bewegung sor-
gen: In einer Studie vom Sportmedizinischen Institut
in Berlin/F. Dimeo wurde geprtift, welche Auswir-
kungen ein angepasstes Trainingsprogramm auf
Krebskranke hat, die wahrend 6 Wochen taglich ein
30-mindtiges Training besucht haben um ihre nor-
male korperliche Aktivitat wiederzugewinnen. Fest-
gestellt wurde, dass das korperliche Wohlbefinden
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besser wurde, ebenso das psychische und die M-
digkeitsempfindung hat sich reduziert.
(Artikel in Onkologie 4/99)

Angepasste korperliche Betdtigung sorgt fir «gesunde
Mudigkeit» und erméglicht danach eine echte Erho-
lung, hilft wohl auch den Aufbau der Muskeln zu for-
dern und die korperliche Ermtdbarkeit zu reduzieren,
sowie das Selbstvertrauen zu starken und zuriickzuge-
winnen.

Glaus erwahnt in ihrem Artikel diesbeziiglich: «Diese
Hinweise (korperliche Betatigung in der adjuvanten Si-
tuation hilfreich, in der weit fortgeschrittenen offen-
bar mudigkeitsverstarkend, durch den Einfluss des Tu-
mornekrosefaktors auf die Muskulatur) unterstreichen
den Bedarf den Einsatz korperlicher Betatigung indivi-
duell, je nach Krebsart und -statium so wie Allgemein-
zustand abzuschatzen.»

Also mussen wir bewusst tiberlegen, wann wir
krebskranke Menschen ermuntern korperliche Akti-
vitaten vorzunehmen.

Wichtig ist allerdings auch der Hinweis, dass standi-
ges Liegen paradoxer Weise ebenfalls zu Mudigkeit
fuhrt, deshalb gilt es in diesem Bereich einen Aus-
gleich zu finden, zwischen Ruhe und Aktivitat.

Ermuntern Sie Betroffene und Angehorige Listen zu
erstellen, auf denen Tatigkeiten aufgefiihrt sind, die
erledigt werden mussen, dann kann konkret von Si-
tuation zu Situation neu abgesprochen werden, wer
was Ubernimmt.

Wichtig sind Erfolge, die Wertschatzung mit sich
bringen und so den Selbstwert starken.

Energie Auftanken

Energie kann auf sehr vielféltige Art gewonnen wer-
den, wichtig ist die eigenen Kraftquellen zu ent-
decken. Oft liegen zudem der Kraftgewinn und die
Entspannung durch Ablenkung nahe beieinander.

— fur guten Schlaf sorgen...

— evtl. kann es hilfreich sein ein Medikament zum Ein-
schlafen verordnen zu lassen, Einschlafrituale kon-
nen gefordert werden oder Lesen, Musik horen hel-
fen, sich vor dem Einschlafen abzulenken

— ein regelmassiger Schlaf-Wachrhythmus einzuhalten
ist hilfreich

— kurze Siesta

— Meditation/Entspannungstbungen/Beten/Atemt-
herapie/Musik-/Kunsttherapie

— auf gute Erndhrung achten

Wir gewinnen Kraft durch:
— Naturerfahrungen
— Meditation
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— Humor

— Uberwindung der Tragheit

— (neue) Aufgaben

— korperliche Aktivitaten

— Abenteuer

— lieben

— glauben

— indem wir unseren Angsten ins Auge blicken, statt
ihnen aus dem Weg zu gehen

(aus: MCNotiz 2-99, Managementcenter Vorarlberg)

Entspannung/Ablenkung

Ablenkung hilft den Focus von der Mudigkeit/der
Krankheit/der Angst auf etwas anderes - etwas Scho-
neres/Faszinierendes, was Freude bereitet - lenken.
Meist kann dadurch auch eine gute Stimmung erreicht
werden, dies wirkt sich reduzierend auf die Mudigkeit
aus.

Entspannung kann helfen gegen Schlafstérungen
und erméglicht, dass Beunruhigung und psychische
Anspannungen reduziert werden kénnen, was sich
wiederum positiv auf das Mudigkeitserleben auswirkt.
Jede Aktivitat die beruhigt oder entspannt kann hier
eingesetzt werden.

— Ausschopfen der verschiedenen Strategien zur Ent-
spannung und zur Ablenkung z.B. durch ein Hobby,
einen Spaziergang, Musik horen

— Arbeiten die Freude machen und weniger Kraft
brauchen, steigern das Selbstwertgefuhl und kon-
nen dadurch das Phanomen der Mudigkeit positiv
beeinflussen

Abschliessende Gedanken

Raum zu schaffen, dass sich Menschen mit Midig-
keit und ihre Angehdrigen ausdriicken kénnen, méch-
te ich als den ersten Schritt bezeichnen in der Unter-
stitzung von Menschen mit Midigkeit.

Zuhoren und Verstandnis zeigen fir die Schwierig-
keiten und die «unangenehmen Geftihle» (Trauer,
Angst, Arger, Wut), sind oft bereits sehr wirksam und
eine echte Unterstitzung auf dem Weg der Integrati-
on (Akzeptanz).

Erst dann kénnen auch konkrete Massnahmen zum
Einsparen von Energie, zum Auftanken oder zur Ab-
lenkung auf fruchtbaren Boden fallen.

Zitat eines eines Patienten in der HoFa | Arbeit von
H. Felder: «Mit den Pflegenden offen tber seine M-
digkeit sprechen zu kénnen, das tut schon gut, meinte
er. Die Information, Uber Mudigkeit als Nebenwirkung
hat enorm geholfen, sie trat dann nicht vollig uner-
wartet auf. Mehr winsche ich mir gar nicht von den
Pflegenden, nur schon ein offenes Ohr tut so gut,
meinte er.»
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Flr Pflegende bedeutet dies:

— dass sie Patienten Uber die Moglichkeit des Auftre-
tens von Mudigkeit informieren miissen

— dass sie sich erkundigen, ob sich jemand mude
fuhlt, wie er/sie das erlebt und wie sich die Mudig-
keit auf den Tagesablauf auswirkt

— dass sie auf Grund der individuellen Angaben, ge-
meinsam mit den Patienten und den Angehdrigen
Massnahmen besprechen und ergreifen
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