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Im Fokus der Versorgung steht primar der er-
krankte Mensch. Was aber im Versorgungsalltag
haufig Ubersehen wird, ist, dass auch die Ange-
horigen des erkrankten Menschen Betroffene der
Erkrankung sind. Dabei umfasst der Begriff ,An-
gehorige“ heute nicht mehr nur direkte Ver-
wandte, sondern bezieht alle Bezugspersonen
des Erkrankten, also Freunde und enge Be-
kannte, mit ein.

Angehorige von erkrankten Menschen befinden
sich haufig in einer Doppelrolle. Sie sind einer-
seits wichtige Bezugspersonen, Unterstitzer und
Ansprechpartner fir die Erkrankten und bei
schweren Verlaufen zudem auch Ansprechpart-
ner fir die behandelnden Arzte und Versorger.
Andererseits sind sie auch selbst von der Erkran-
kung betroffen und haben eigene Angste, Sorgen
und Fragen, die sich nicht immer mit denen der
Erkrankten decken. Bei fortgeschrittenen Erkran-
kungen konnte sogar gezeigt werden, dass die
Belastung der Angehérigen diejenige des Er-
krankten im Verlauf Ubersteigen kann. In ver-
schiedenen Untersuchungen wurde festgestellt,
dass Angehoérige von Krebspatienten wahrend
der Behandlungszeit, aber auch langfristig nach
geheilter Erkrankung oder nach dem Versterben
des Erkrankten in relevantem Ausmafl} an De-
pressivitat, Angst, psychischer Belastung oder
posttraumatischen Belastungsstorungen leiden.
Dies zeigt deutlich, dass auch Angehdrige wah-
rend (und nach) der Erkrankung eines naheste-
henden Menschen selbst professionelle Unter-
stlitzung bendtigen und mit in den Fokus der Be-
handler gehoren.

Die gleichwertige Betrachtung von Patienten und
Angehdrigen ist ein zentrales Prinzip der Pallia-
tivmedizin und Palliativversorgung. Allerdings be-
legen Studien, dass die langfristigen psychischen
Folgen bei Angehérigen nach geheilter Krebser-

krankung in vielen Aspekten vergleichbar sind
mit jenen bei Angehdrigen, die einen Todesfall
verkraften mussten. Daher sollte die gleichwer-
tige Betrachtung von Patienten und ihren Ange-
horigen nicht auf die reine Palliativversorgung
beschrankt bleiben, sondern friihzeitig auch im
Verlauf potenziell heilbarer Erkrankungen be-
rucksichtigt werden.

Stiftungsprofessur fiir Palliativmedizin
mit Schwerpunkt Angehdérigenforschung
in Hamburg

Diesem Verstandnis der Palliativmedizin folgend
besteht seit 2017 am Universitatsklinikum Ham-
burg-Eppendorf bzw. dem Universitaren Cancer
Center Hamburg eine maf3geblich von der Ham-
burger Krebsgesellschaft e.V. finanzierte Stif-
tungsprofessur fur Palliativmedizin mit dem
Schwerpunkt Angehérigenforschung. In diesem
Rahmen werden die Bedurfnisse und Probleme
von Angehdorigen von Menschen mit (bdsartigen)
fortschreitenden Erkrankungen von der Zeit der
Erstdiagnose, Uber den gesamten Erkrankungs-
verlauf bis in die Trauerphase untersucht. Da-
rauf aufbauend werden MalRnahmen zur Ver-
besserung der Angehdrigen-Mitbetreuung und
-Unterstiitzung entwickelt. Wir konnten bereits
vieles von und uber Angehorige lernen und, wie
so oft, sind es die ersten kleinen Schritte, Ge-
danken und Gesten, die schon vieles verandern
kénnen.

Was konnen die Versorger tun?

Ein erster, aber sehr wertvoller Schritt ist, ein Be-
wusstsein dafir zu entwickeln, dass Angehérige
auch Betroffene der Erkrankung sind und daher
ebenfalls in den therapeutischen Blick gehdren.
Dabei sollte Arzten, Pflegenden und weiteren
Versorgern, z.B. aus psychosozialen Berufs-
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gruppen, bewusst sein, dass Angehdrige sich in
einer Doppelrolle befinden und auch in beiden
Rollen wahrgenommen werden mudssen, nicht
nur als Teil des Versorgungssystems des Patien-
ten, sondern auch als unterstitzungsbedurftige
Mitbetroffene. Angehdrige kénnen nicht nur dem
Patienten bei seinen Fragen und Wunschen bei-
stehen, sie bendtigen auch selbst Raum fir ei-
gene Fragen und Winsche. Die Angehdrigen da-
rauf anzusprechen, ist ein wichtiger erster Schritt.
Im Folgenden sollten Angehoérige motiviert wer-
den, selbst eigenen Bedirfnissen Raum zu ge-
ben — auch um fur den Erkrankten langfristig eine
Stltze sein zu kénnen. Sie sollten Uber Informa-
tionsquellen und Unterstiitzungsangebote fir ihre
eigenen Bedurfnisse informiert werden.

Was koénnen die Erkrankten tun?

Selbstverstandlich sind viele Erkrankte zunachst
von ihrer eigenen Situation sehr gefordert — oft
auch Uberfordert — und da ist es véllig in Ordnung,
wenn man nicht zuerst an die Angehdorigen denkt.
Dennoch ist vielen Erkrankten auch das Wohl ih-
rer Angehdrigen wichtig. Oft entsteht aus ver-
meintlich gut gemeinter gegenseitiger Rucksicht-
nahme ein ,Kommunikationsloch®, das genau das
Gegenteil bewirkt. Daher ist es wichtig, dass
beide, Erkrankter und Angehdriger, dem Gegen-
Uber offen kommunizieren, wann und woriber sie
sprechen wollen — und wann und wortber nicht.
Hilfreich ist es, wenn der Erkrankte seinem Ange-
hérigen aktiv ,erlaubt’, eigene Sorgen und Be-
durfnisse anzusprechen, ohne Angst davor ha-
ben zu missen, dass dies den Erkrankten Uber-
fordert — bzw. wenn dies doch mal so sein sollte,
dass dieser ihm das wertfrei zurlickmelden darf.
Wichtig ist, dass sich der Erkrankte bewusst ist,
dass sein Angehdriger auch kein ,Profi“ im Um-
gang mit dieser schwierigen Situation ist, sondern
sein Handeln, Fuhlen und Reagieren durch ei-
gene Sorgen beeinflusst wird. Dadurch kann das
Verhalten des Angehdrigen auf den Erkrankten
unter Umstanden etwas ,unglicklich® wirken,
auch wenn es alles andere als bése gemeint ist.

Was konnen Angehorige selbst tun?

Angehdrige dirfen sich selbst auch beide Rollen
zugestehen und ihnen Raum geben. Dazu ge-
hort, sich der eigenen Bedirfnisse bewusst zu
werden und sie zu formulieren — gegenliber dem
Erkrankten, anderen Angehorigen, Behandlern,
Beratern, Freunden etc.. Informations- und Unter-
stlitzungsbedarf sowie eigene Fragen sollten an
die Behandler gerichtet werden, auch wenn sich
die Fragen nicht mit jenen des Erkrankten de-
cken. Uber eigene Angste und Sorgen sollte mit
dem Erkrankten gesprochen werden. Hier hilft es,
mit dem Erkrankten eine gemeinsame ,Sprache”
zu finden, also gemeinsam zu Uberlegen, wie
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man sich gegenseitig Offenheit fir die Angste
und Sorgen des jeweils anderen signalisieren
kann. Wenn daflir gerade keinen Raum ist, sollte
Uberlegt werden, wie man dies dem jeweils an-
deren so signalisieren kann, dass er oder sie
sich nicht vor den Kopf gestolen flihlt.

Es ist wichtig, dass man sich als Angehdriger
klarmacht, dass nur, wer auch fir sich selbst
sorgt, dauerhaft eine Stitze fir den Erkrankten
sein kann. Dazu gehort auch, dass man ver-
sucht, Aufgaben innerhalb der Familie und im
Freundeskreis neu zu verteilen. Man sollte Zeit
fur sich selbst schaffen, eigene ,schéne Dinge®,
wie Interessen und Hobbies, nicht ganz aufge-
ben, soziale Kontakte aufrechterhalten und sich
ausreichend Schlaf sowie Erholungsphasen
goénnen. Auch wenn es vielen schwerfallt: Auch
als Angehoériger darf man Unterstitzung und
Hilfe annehmen, zum Beispiel durch Freunde,
Familie, Behandler, Beratungsstellen, etc.

Und Uber allem steht, dass man als Angehériger
das Wichtigste fir den Erkrankten eigentlich
schon macht, ohne dass man viel dafir tun
muss: Einfach ,nur” da sein, ist flr den Erkrank-
ten unendlich wichtig. Es hilft dem Erkrankten
sehr, wenn er weil}, dass man ihn nicht allein
lasst, dass man gemeinsam auch mal traurig
sein kann und dass man den schweren Weg ge-
meinsam geht.
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