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Im Fokus der Versorgung steht primar der er-
krankte Mensch. Was aber im Versorgungsall-
tag haufig Ubersehen wird, ist, dass auch die
Angehdorigen des erkrankten Menschen Be-
troffene der Erkrankung sind. Dabei umfasst
der Begriff ,Angehdrige“ heute nicht mehr nur
direkte Verwandte, sondern bezieht alle Be-
zugspersonen des Erkrankten, also Freunde
und enge Bekannte, mit ein.

Angehdorige von erkrankten Menschen befin-
den sich haufig in einer Doppelrolle. Sie sind
einerseits wichtige Bezugspersonen, Unter-
stutzer und Ansprechpartner fur die Erkrank-
ten und bei schweren Verlaufen zudem auch
Ansprechpartner fiir die behandelnden Arzte
und Versorger. Andererseits sind sie auch
selbst von der Erkrankung betroffen und ha-
ben eigene Angste, Sorgen und Fragen, die
sich nicht immer mit denen der Erkrankten de-
cken. Bei fortgeschrittenen Erkrankungen
konnte sogar gezeigt werden, dass die Belas-
tung der Angehdrigen diejenige des Erkrank-
ten im Verlauf Ubersteigen kann. In verschie-
denen Untersuchungen wurde festgestellt,
dass Angehdrige von Krebspatienten wah-
rend der Behandlungszeit, aber auch langfris-
tig nach geheilter Erkrankung oder nach dem
Versterben des Erkrankten in relevantem Aus-
mald an Depressivitat, Angst, psychischer Be-
lastung oder posttraumatischen Belastungs-
storungen leiden. Dies zeigt deutlich, dass
auch Angehdrige wahrend (und nach) der Er-
krankung eines nahestehenden Menschen
selbst professionelle Unterstiitzung benétigen
und mit in den Fokus der Behandler gehdren.
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Unter der Schirmherrschaft von

Die gleichwertige Betrachtung von Patienten
und Angehdrigen ist ein zentrales Prinzip der
Palliativmedizin und Palliativversorgung. Al-
lerdings belegen Studien, dass die langfristi-
gen psychischen Folgen bei Angehérigen
nach geheilter Krebserkrankung in vielen As-
pekten vergleichbar sind mit jenen bei Ange-
horigen, die einen Todesfall verkraften muss-
ten. Daher sollte die gleichwertige Betrach-
tung von Patienten und ihren Angehdrigen
nicht auf die reine Palliativversorgung be-
schrankt bleiben, sondern frihzeitig auch im
Verlauf potenziell heilbarer Erkrankungen be-
rucksichtigt werden.

Stiftungsprofessur fur Palliativmedizin
mit  Schwerpunkt Angehdrigenfor-
schung in Hamburg

Diesem Verstandnis der Palliativmedizin fol-
gend besteht seit 2017 am Universitatsklini-
kum Hamburg-Eppendorf bzw. dem Universi-
taren Cancer Center Hamburg eine maf3geb-
lich von der Hamburger Krebsgesellschaft
e.V. finanzierte Stiftungsprofessur fur Palliativ-
medizin mit dem Schwerpunkt Angehdrigen-
forschung. In diesem Rahmen werden die Be-
darfnisse und Probleme von Angehdrigen von
Menschen mit (bosartigen) fortschreitenden
Erkrankungen von der Zeit der Erstdiagnose,
Uber den gesamten Erkrankungsverlauf bis in
die Trauerphase untersucht. Darauf aufbau-
end werden Malinahmen zur Verbesserung
der Angehorigen-Mitbetreuung und -Unter-
stltzung entwickelt. Wir konnten bereits vieles
von und Uber Angehorige lernen und, wie so
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oft, sind es die ersten kleinen Schritte, Gedan-
ken und Gesten, die schon vieles verandern
kdénnen.

Was konnen die Versorger tun?

Ein erster, aber sehr wertvoller Schritt ist, ein
Bewusstsein dafiir zu entwickeln, dass Ange-
horige auch Betroffene der Erkrankung sind
und daher ebenfalls in den therapeutischen
Blick gehoren. Dabei sollte Arzten, Pflegen-
den und weiteren Versorgern, z.B. aus psy-
chosozialen Berufsgruppen, bewusst sein,
dass Angehorige sich in einer Doppelrolle be-
finden und auch in beiden Rollen wahrgenom-
men werden missen, nicht nur als Teil des
Versorgungssystems des Patienten, sondern
auch als unterstitzungsbedurftige Mitbe-
troffene. Angehorige kdnnen nicht nur dem
Patienten bei seinen Fragen und Wuinschen
beistehen, sie benétigen auch selbst Raum fur
eigene Fragen und Wiinsche. Die Angehdri-
gen darauf anzusprechen, ist ein wichtiger
erster Schritt. Im Folgenden sollten Angehd-
rige motiviert werden, selbst eigenen Bedurf-
nissen Raum zu geben - auch um fir den Er-
krankten langfristig eine Stiitze sein zu kon-
nen. Sie sollten Gber Informationsquellen und
Unterstiitzungsangebote fir ihre eigenen Be-
durfnisse informiert werden.

Was kdnnen die Erkrankten tun?

Selbstverstéandlich sind viele Erkrankte zu-
nachst von ihrer eigenen Situation sehr gefor-
dert - oft auch Uberfordert - und da ist es vollig
in Ordnung, wenn man nicht zuerst an die An-
gehdorigen denkt. Dennoch ist vielen Erkrank-
ten auch das Wohl ihrer Angehorigen wichtig.
Oft entsteht aus vermeintlich gut gemeinter
gegenseitiger Ricksichtnahme ein ,Kommu-
nikationsloch®, das genau das Gegenteil be-
wirkt. Daher ist es wichtig, dass beide, Er-
krankter und Angehdriger, dem Gegentiber of-
fen kommunizieren, wann und wortber sie
sprechen wollen - und wann und worlber
nicht. Hilfreich ist es, wenn der Erkrankte sei-
nem Angehdrigen aktiv ,erlaubt®, eigene Sor-
gen und Bedirfnisse anzusprechen, ohne
Angst davor haben zu missen, dass dies den
Erkrankten Uberfordert - bzw. wenn dies doch
mal so sein sollte, dass dieser ihm das wertfrei
zurickmelden darf. Wichtig ist, dass sich der
Erkrankte bewusst ist, dass sein Angehdoriger
auch kein ,Profi im Umgang mit dieser
schwierigen Situation ist, sondern sein Han-
deln, Fuhlen und Reagieren durch eigene Sor-
gen beeinflusst wird. Dadurch kann das Ver-
halten des Angehdrigen auf den Erkrankten
unter Umstanden etwas ,ungllcklich® wirken,

auch wenn es alles andere als bdse gemeint
ist.

Was konnen Angehdrige selbst tun?
Angehorige durfen sich selbst auch beide Rol-
len zugestehen und ihnen Raum geben. Dazu
gehdrt, sich der eigenen Bedurfnisse bewusst
zu werden und sie zu formulieren - gegenuber
dem Erkrankten, anderen Angehoérigen, Be-
handlern, Beratern, Freunden etc.. Informa-
tions- und Unterstitzungsbedarf sowie eigene
Fragen sollten an die Behandler gerichtet wer-
den, auch wenn sich die Fragen nicht mit je-
nen des Erkrankten decken. Uber eigene
Angste und Sorgen sollte mit dem Erkrankten
gesprochen werden. Hier hilft es, mit dem Er-
krankten eine gemeinsame ,Sprache” zu fin-
den, also gemeinsam zu uberlegen, wie man
sich gegenseitig Offenheit fiir die Angste und
Sorgen des jeweils anderen signalisieren
kann. Wenn dafur gerade keinen Raum ist,
sollte Uberlegt werden, wie man dies dem je-
weils anderen so signalisieren kann, dass er
oder sie sich nicht vor den Kopf gestof3en
fuhlt.
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Es ist wichtig, dass man sich als Angehoriger
klarmacht, dass nur, wer auch fiir sich selbst
sorgt, dauerhaft eine Stiutze fur den Erkrank-
ten sein kann. Dazu gehort auch, dass man
versucht, Aufgaben innerhalb der Familie und
im Freundeskreis neu zu verteilen. Man sollte
Zeit fur sich selbst schaffen, eigene ,schoéne
Dinge“, wie Interessen und Hobbies, nicht
ganz aufgeben, soziale Kontakte aufrecht-
erhalten und sich ausreichend Schlaf sowie
Erholungsphasen gonnen. Auch wenn es vie-
len schwerfallt: Auch als Angehdriger darf
man Unterstitzung und Hilfe annehmen, zum
Beispiel durch Freunde, Familie, Behandler,
Beratungsstellen, etc..

Und Uber allem steht, dass man als Angehori-
ger das Wichtigste fur den Erkrankten eigent-



lich schon macht, ohne dass man viel daflr
tun muss: Einfach ,nur® da sein, ist fur den Er-
krankten unendlich wichtig. Es hilft dem Er-
krankten sehr, wenn er weil3, dass man ihn
nicht allein lasst, dass man gemeinsam auch
mal traurig sein kann und dass man den
schweren Weg gemeinsam geht.
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