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Patienten sind immer Mitglieder von Familien....

... das klingt so selbstverstandlich und doch wird die Wichtigkeit der Familien unserer Patien-
ten immer wieder vergessen.

Dr. med. Ekkart Buhler

Wenn wir nun die Familie mit einem Team im Sport vergleichen, hat hier wie dort jeder
seine Funktion, seinen Platz. Wenn nun ein Teammitglied ausfallt, hat das immer Auswir-
kungen auf die ganze Mannschaft. Das ,Spiel” wird sich verandern. Je nach Funktion ist die
Auswirkung unterschiedlich. Man stelle sich vor, der Torwart fallt aus.

Jede Mannschaft braucht ihre Sponsoren, ihren ,Fanclub®, die Zuschauer im Stadion und die
vor dem Fernseher. Alle gehdren zum System und waren im Falle der Erkrankung die
Freunde, Nachbarn, Kollegen und auch diejenigen, die immer gute Ratschlage erteilen, ohne
wirklich gefragt zu sein oder Bescheid zu wissen.

Der Rollenwechsel durch Erkrankungen ist fir Angehérige und den Betroffenen schwer.

Das Beispiel macht deutlich, wie wichtig die Angehdrigen flr den Patienten sind. Die Moti-
vation zur Genesung und Behandlung wird in einer vertrauensvollen und respektvollen Um-
gebung sicher groRer sein als bei jemandem, der vollig isoliert lebt. Schon deshalb ist es
wichtig, dass Angehorige gut fir sich selbst sorgen.

Je besser das Zusammenspiel der Mannschaft, desto besser kann diese auch mit schwieri-
gen Situationen fertig werden. Deshalb sagen wir auch, dass schwere Krankheiten wie ein
VergrolRerungsglas auf die Beziehung wirken und vieles deutlich machen, was zuvor lange
vergessen ( ,ich brauche dich”) oder vernachlassigt war. Krankheit bietet manchmal auch
die Moglichkeit, alt Gewohntes zu Uberprifen, neue Wege und Krafte zu entdecken.
Manchmal braucht die Familie einen ,externen Trainer” (Arzt, Seelsorger, Psychoonkologe),
so wie bei schwierigen Situationen im Sport der Trainer ausgewechselt wird.

Wie die Mannschaft ihr Publikum, braucht auch die Familie ihre sozialen Kontakte, die in der
Groflfamilie oder einem Freundeskreis bestehen konnen. Soziale Isolation ist generell mit
einem erhohten Risiko flr die Gesundheit verbunden. Das gilt natUrlich auch fir Angeho-
rige, die sich nur noch dem kranken Familienmitglied widmen.

Da Sie gebraucht werden, mussen Sie flr ihre Gesundheit sorgen, sich Hilfen, Unterstitzung
und Freizeit nehmen, sonst muss der Kranke sich zusatzlich auch noch Sorgen um seine An-
gehorigen machen.

Um Schuldgefiihlen und falschen Uberzeugungen vorzubeugen sei hier ausdriicklich gesagt,
dass es keine psychischen Ursachen flr Krebs gibt, genauso wenig gibt es eine Krebsperson-
lichkeit.

Wie hoch die Belastung der Familie durch einen kranken Partner sein kann zeigt, dass es in
15 % der Falle nach Uberstandener Hodgkin-Erkrankung und in 54 % nach Leukamie zu
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Trennungen kommt. Andererseits wissen wir aus einer Studie aus der Uni Ulm, dass unter
den Uberlebenden einer Knochenmarktransplantation alle diejenigen waren, die bei der
Eingangsuntersuchung ohne Nachfrage sagten, dass Sie sich in ihrer Familie gut aufgehoben
fahlen.

70% derer, die eine Langzeitpflege Ubernommen haben, kommen in einen Zustand der
Uberforderung und trotzdem wiirden 2/3 aller Pflegenden ihren Partner wieder zuhause
pflegen.

Erkrankung kann Nahe schaffen, wobei Mannern oftmals die ,,Ehe” an sich genigt. Frauen
brauchen die ,gute Ehe”, das heildt, emotionale Unterstitzung und das Gefliihl geborgen,
gehalten zu sein. Soziale und emotionale Unterstitzung reduzieren Stress, wahrend unzu-
reichende Unterstltzung den Stress verstarkt. Das hat direkte Auswirkungen auf das
Schmerzempfinden und den Umgang z.B. mit den Nebenwirkungen der medizinischen Be-
handlung. Als Bespiel: Die gleiche Schmerzursache wird im Urlaub vdllig anders empfunden
als unter belastenden Verhaltnissen des Alltags.

Die inzwischen doch oftmals deutlich verldngerten Uberlebenszeiten bei Krebs machen die
Sorge um die Lebensqualitdt umso wichtiger. Diese ist abhangig von den Erwartungen an
das Leben.

Die Erkrankung |6st Geflihle von Ohnmacht aus. Deshalb ist es umso wichtiger, Gberall dort,
wo im Alltaglichen die Maglichkeit der Wahl besteht, diese auch zu nutzen. Das heilst: Etwas
ablehnen ist genauso wichtig, wie zu lernen etwas anzunehmen oder zu fordern!

Wichtigkeiten des bisher Gewohnten Uberprifen und abwagen

Es hat sich bewahrt, die Kontakte so einzurichten, dass es bestimmte Menschen gibt die:

e Dienste” Ubernehmen, z.B. einkaufen gehen, auf die Kinder aufpassen, Kinder zur Schule
bringen etc.,

e mit denen Sie Freizeitaktivitdaten, Kino, Sport, Ausgehen etc. machen und sich sicher sind,
dass keine Probleme angesprochen werden,

e denen Sie sich anvertrauen kdnnen, die ihnen emotionale Stitze sind.

Was hilft nach dem ersten ,,Chaos” nach der Diagnose?

Die erste Schockphase dauert meist 2-3 Wochen, in denen Geflihle von Ohnmacht Trauer,
Angst und Wut aufkommen, die zur Verarbeitung der neuen Situation wesentlich sind.

e Wichtig zu wissen ist, dass Vermeidung die Angst immer vergrolRert!

e Welche Fragen sind jetzt wirklich vorrangig? Manchmal sind es organisatorische Fragen:
Wer bleibt bei den Kindern, bei Alleinerziehenden wer sorgt fir das Kind, wie geht das Ge-
schaft weiter, wer versorgt jetzt ein pflegebedirftiges Familienmitglied, was wird aus der
aktuellen Lebensplanung (Schulden, Haus, Urlaub usw.)?

e Zu den Arztgesprachen mitgehen und mithéren. Nachfragen! Fragen fir das Arztgesprach
vorher notieren!
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e Schutz vor ,gutgemeinten Ratschldagen®. Bei Internetinformationen auf Seriositat der Seite
achten, dazu gehort, dass ersichtlich ist :

 Verfasser, dessen Position und Institution,

e Quelle der Forschungsergebnisse, Zeitschrift, Datum,

e Finanzielle Interessen missen erkennbar sein,

e Datum der Internetseite und letzte Aktualisierung, z.B. die Seite www.inkanet.de, die sich
an Patienten und Angehorige wendet.

Umgang mit kérperlichen Veranderungen des Kranken

Wenn Partner sagen :

Es macht mir nichts, wenn du keine Brust mehr hast,

es stort mich nicht, wenn du keine Erektion mehr hast,
deine Narben, die Veranderungen durch das Cortison,
der Geruch oder der kiinstliche Darmausgang

storen mich nicht, ist das sicher hilfreich fiir den Kranken.

Nur bleibt zu bedenken...
... es ist der Korper des Anderen, der verandert ist und er muss damit zurecht kommen.

Deshalb ist Ihr Verstandnis fiir seine Empfindung gefragt. Viele Angste werden nicht ausge-
sprochen, weil der Kranke sich so ,,minderwertig” fihlt. Hier hilft nur Offenheit.

John Steinbeck sagt im Roman ,,Jenseits von Eden” (1952):

,Ich weifs manchmal wird eine Liige aus Freundlichkeit benutzt. Ich glaube nicht, dass sie je-
mals eine freundliche Wirkung hat. Der kurze Schmerz der Wahrheit geht vortiber, aber die
langsam zerstérende Qual einer Liige hért nie auf. Sie ist wie eine eiternde Wunde.”

Probleme des Partners

ergeben sich:

aus der Anderung der Rolle in der Familie,

durch die erschwerte Kommunikation und Einschrankung der Sexualitat,

durch weniger gemeinsame Unternehmungen.

Oftmals kommen noch Gefihle von Verzweiflung und Angst vor der Zukunft oder unbegriin-
dete Schuldgefiihle dazu.

Auf der anderen Seite stehen die Erwartungen des Kranken, der Verstandnis, Trost, Gebor-
genheit und Sicherheit ebenso wie unveranderte Liebe, Berihrungen und Zukunftsplane ha-
ben mdchte.
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Kinder

erleben die Erkrankung eines Elternteils immer als Belastung durch den Verlust der sonst
,selbstverstandlichen” Sicherheit, dass die Eltern verfiigbar sind. Verminderte Zuwendung
und Verflgbarkeit sind schwer verstehbar. Das Gefthl der Bedrohung macht Angst und Un-
sicherheit.

Sie reagieren mit Verhaltensanderungen, wie Schulproblemen, flihlen sich durch zusatzliche
Aufgaben Uberfordert. Manche Kinder werden auch ganz besonders brav, was ein wichtiges
Warnsignal fiir unausgesprochene Angste und Schuldgefiihle sein kann.

Diesen Angsten kann man durch Information und Beschaftigung begegnen. Altersgerechtes
Helfen macht Kinder stolz und starkt das Selbstbewusstsein. Diese ,Hilfe” hilft dabei manch-
mal mehr dem Kind bei der Verarbeitung der schwierigen Situation, als dass sie tatsachliche
Unterstlitzung fur die Erwachsenen ist.

Wissen hilft gegen Angst

Stellen Sie sich einmal vor, Sie sind in einem vollig dunklen Raum und irgendwo raschelt es.
Da kénnen die Vorstellungen und Angste sich so richtig ausbreiten, was das alles sein
kdnnte. Sobald jedoch Licht da ist, kann man sehen, ob es tatsachlich eine Maus ist oder ein
anderer Mensch oder nur ein Blatt Papier. Selbst wenn es etwas Geflirchtetes ist, kann man
sich bei Licht besser schiitzen und orientieren. So geht es auch unseren Kindern, die auf un-
ser Vertrauen angewiesen sind. Und das hat als Grundlage die Aufrichtigkeit. Ubrigens sind
Kinder oft viel starker als wir Erwachsenen das glauben. Wenn Kinder nach einer schwieri-
gen Nachricht weinen, heilst dies nur, dass sie angemessen reagieren und nicht dass sie
Uberfordert sind. Umgekehrt ist das Nicht-Weinen-Kénnen viel mehr ein Zeichen erschwer-
ter Verarbeitung. Auch wenn Kinder ihre Wut auf den ,,bléden Krebs” zeigen, ist das eigent-
lich eine ganz verstandliche Reaktion und gehort zur Verarbeitung dazu.

Was mussen Kinder wissen

Dass Vater/Mutter ernsthaft krank ist, dass die Krankheit Krebs heift.

Die Arzte helfen mit bestimmten MaRnahmen.

Genau ansprechen, welche Dinge sich fur das Kind dndern werden (Tagesablauf, Betreuung
etc.).

Das Kind Uber Veranderungen informieren schafft Sicherheit.

Das Kind muss bestimmte Aufgaben zusatzlich erledigen. Es muss diese aber nicht gern tun!
Das Kind braucht gleiche Regeln, Grenzen und Freuden wie immer.

Kinder zeigen durch Themawechsel wann sie genug gehort haben.

Nach Gesprachen muss immer geniigend altersentsprechender Ausgleich mit Toben, Spie-
len, Musik horen etc. sein.
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Signale fUr gestorte Verarbeitung sind z.B.: Entwicklungsrickschritte (Babysprache, Einnas-
sen etc.), Schmerzen im Bauch oder Kopf mit der Angst auch Krebs zu haben, Schlafstorun-
gen, Schulversagen, Aggressivitat, storendes Verhalten oder nur noch ganz brav sein.

Altersgemale Information

Bis 2-Jahrige: Reagieren vor allem auf die Atmosphare der Umgebung. Sie brauchen Ernah-
rung, Liebe, Schlaf, moglichst viel Routine. Sie gewdhnen sich sehr schnell an neue Bezugs-
personen, die ihre Bedlrfnisse befriedigen.

3-6-Jahrige: Die Familie ist hier Ort der Sicherheit, deshalb werden Verdanderungen als Be-
drohung gespurt. Information bringt Orientierung und Sicherheit, alles Unklare wird durch
Phantasien und Schuldgefihle ersetzt. Die Wahrheit sagen, heilt nicht, dass alles gesagt wer-
den muss. Fir diese Kinder ist z.B. wichtig zu wissen, wer auf sie aufpasst oder ob Krebs an-
steckend ist.

7-12-Jahrige: Sind wissensdurstig und wollen vor allem ,,technische” Details wissen. Diese
Kinder haben ein grolSes Informationsbedurfnis, wenn die Krankheit als ,Lernerfahrung” er-
lebt werden kann, wird die Erkrankung ertraglich.

Oftmals unausgesprochene Fragen sind:

Wer versorgt mich?

Haben wir jetzt weniger Geld?

Muss ich ins Heim?

Stirbt Vater/ Mutter?

Was passiert, wenn der Krebs wieder kommt?

Angst, auch der zweite Elternteil kdnnte sterben.

13-18-Jahrige: Stehen im Zwiespalt zwischen der Ablésung und der noch bestehenden Ab-
hangigkeit. Das Sprechen Uber korperliche Veranderungen ist wegen Scham und Lustgefih-
len gegeniber dem eigenen Korper schwer. Sie brauchen genaue Information, haben ei-
gene Vorstellungen zu Leben und Tod, dirfen jedoch nicht Gberschatzt werden. Sie wirken
oft nur ,,cool”.

Freunde Bekannte und Kollegen

reagieren aus Angst und Unsicherheit manchmal mit Riickzug, wobei oftmals auch die Angst
vor dem Zeigen von Zuneigung zum Rlckzug fuhrt. Auch hier hilft die Offenheit des Kranken
und dessen Angehdriger, die Hemmungen zu Uberwinden und so die Kontakte nutzen zu
kdnnen.

Klare Bitten um Unterstitzung zu ganz bestimmten Bereichen sind hilfreicher als die vage
Ansage: ,, ... du meldest dich, wenn du mich brauchst ...”
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Vorbereiten auf das Sterben
Mascha Kaleko sagt:

Vor meinem eigenen Tod ist mir nicht bang,

nur vor dem Tod derer, die mir nah sind.

Wie soll ich leben wenn sie nicht mehr da sind ?
Das Gehen schmerzt nur halb so wie das Bleiben.
Bedenkt, den eigenen Tod den stirbt man nur,
mit dem Tod des Anderen muss man leben.

So schwer das Thema ist, so wichtig ist es auch hier, die Fragen, Angste und Beflirchtungen

auszusprechen.

Es ist wie zuvor beschrieben: Je friher die Klarung der ,Sachfragen” erfolgt umso mehr kon-
nen Sie sich gegenseitig dem zuwenden, was in der letzten Phase des Lebens unentbehrlich
ist, namlich die Nahe zum Anderen.

Auch als Angehorige brauchen Sie Unterstitzung. Die kann darin bestehen, dass Sie, wie im
Beispiel am Anfang, der Kranke in die neue Rolle einfihrt.

Das kann bedeuten:

Aufklarung Gber Finanzen, Versicherungen, Schulden, ebenso ein Testament und vor allem
eine Patientenverflgung, auf die Sie sich in der schweren Stunde der Entscheidung ob le-
bensverlangernde Mallnahmen durchgefiihrt werden sollen, berufen kénnen, im festen
Wissen, den Plan lhres kranken Angehorigen zu erflllen.

Manchmal kann ein neutraler Dritter (ihr Hausarzt, der Onkologe, der Pfarrer oder ein
Psychoonkologe) hilfreich sein, um das Gesprach Gber den Abschied einzuleiten. Die Art,
wie Sie den Tod des Angehorigen erleben, tragt ganz wesentlich dazu bei, wie Sie diesen
verarbeiten und danach weiterleben kénnen. Hier sind auch wieder die Kinder ganz beson-
ders darauf angewiesen, einbezogen zu werden und sich verabschieden zu kdnnen. Und das
gilt auch schon fir die ganz Kleinen. Auch wenn fir die 3-Jahrigen der Tod noch als etwas
,Voribergehendes” gesehen wird, sie sollten sich in ihrem weiteren Leben daran erinnern
konnen, sich vom Vater oder Mutter verabschiedet zu haben. Fiir noch Kleinere ist es oft
ganz hilfreich, wenn der Sterbende einen Brief oder ein Video hinterldsst, in dem er aus sei-
nen Erinnerungen an das Kind berichtet und ihm gute Winsche hinterlasst. Wichtig ist nur,
niemals Winsche oder Auftrdge zu erteilen ( ,, ... du sollst auf die Mutter achten, wenn ich
nicht mehr bin“).

Auch hier ist die Gemeinschaft mit Verwandten oder Freunden fir die Angehdrigen von be-
sonderer Wichtigkeit.
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Wesentlich

flr Angehdrige ist, der eigenen Erschopfung so weit als irgend moglich vorzubeugen und
sich auch eigene Unterstlitzung zu holen.

Im Ubrigen: Ebenso wie der Kranke miissen Sie sich immer mit der Krankheit beschaftigen.
Wie die Kranken dirfen auch Sie in dem Mal3, wie es moglich ist, etwas tun, was lhnen Spal}
macht.
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