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Aus der Praxis

Krankheit gemeinsam tragen - Lebensqualitat und die Rolle der

Angehorigen

Enduring Iliness Together — Quality of Life and the Role of Relatives

Krebs - eine Familienangelegenheit

Wie jede lebensverdndernde Erkrankung trifft
Krebs nicht den Patienten alleine, sondern die gan-
ze Familie, aber auf unterschiedliche Weise. Krebs
ist immer eine Familienangelegenheit: ,Die mei-
sten Familien geraten in eine ginzlich fremde Ge-
gend, in die Welt von Krankheit und Behinderung,
ohne jegliche Vorstellung, und ohne eine Landkar-
te, die ihnen bei der Orientierung in unbekanntem
Neuland nutzen konnte." Die fehlende, oder ver-
loren gegangene Orientierung gilt nicht nur bei
der Erstdiagnose einer Krebserkrankung, sondern
in allen weiteren Krisen immer dann, wenn der
Krankheitsverlauf — anders als erhofft — weniger
glinstig oder sehr verzogert ist und sich Kompli-
kationen hiufen; wenn sich schliefflich Wege als
nicht mehr begehbar erweisen, und wenn das Le-
bensende in greifbare Nahe riickt.

Fiir alle, die an der Behandlung von Krebser-
krankungen beteiligt sind, sollten Formen der Un-
terstiitzung im Vordergrund stehen, die Patienten
und Angehdrigen Orientierung ermdglichen und
ihnen helfen, ihren eigenen Weg zu finden.

Krebserkrankung - was bedeutet das?

Eine Krebserkrankung kann wie ein ,Sturz
aus der normalen Wirklichkeit“> erlebt werden.
Das gilt fiir jeden der Beteiligten und das Famili-
ensystem insgesamt. Schlagartig sind alle bishe-
rigen Gewissheiten, die schiitzende Illusion von
Unsterblichkeit und Unverletzlichkeit in Frage
gestellt, alles was bisher selbstverstidndliche Nor-
malitat war.

Wie ldsst sich diese neue Wirklichkeit be-
schreiben? Sie ist gekennzeichnet von absoluter
Verunsicherung, wechselseitiger Schonung und
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Angst vor Stigmatisierung. Die chronische Krank-
heit wirkt wie ein ,VergréRerungsglas’, es entste-
hen Belastungen aufgrund der Unvorhersehbar-
keit hinsichtlich der Haufigkeit der Uberginge
zwischen Krise und Nichtkrise und der Unsicher-
heit dariiber, wann die néchste Krise auftritt. Ein
grolRer Wunsch nach ,Normalitit‘ entsteht.

Gar nicht selten schildern Patienten und An-
gehorige ihr Erleben ,,als hitte man mir den Boden
unter den Fiissen weggezogen“ fiir den Verlust jeg-
licher Gewissheit, das scheinbare Verschwinden
alltaglicher Normalitét, die sich alle - vor allem
Kinder - so sehr zuriick wiinschen. Die neue Nor-
malitdt — der Krebs geht nicht mehr weg — wird zu
einem unerwiinschten neuen Familienmitglied.
Bisher sichere Zukunftsperspektiven sind mit
einem Schlag fraglich geworden. Gerade Kinder
und Jugendliche fiihlen sich bei anstehenden Ent-
wicklungsschritten wie etwa der Ablosung und
Verselbstindigung von der elterlichen Krebser-
krankung wie ,ausgebremst’. Alles steht im Schat-
ten des ,Tumor-Monsters‘.

Der Wunsch nach Nihe, enger zusammenzu-
riicken trdgt dazu bei, dass Konflikte in solcher
Verunsicherung als bedrohlich erlebt und mit dem
Wunsch, die familidre Zusammengehoérigkeit zu
starken, gerne unter den Tisch gekehrt werden.

Alle Familienmitglieder gehen vorsichtig mit-
einander um. Man mdchte sich gegenseitig scho-
nen; was aber — solange keine Verstindigung da-
riiber moglich ist - als kridnkender Riickzug etwa
eines Jugendlichen oder eines Vaters erlebt werden
kann. Angstvoll verzerrte Wahrnehmung tragt
dann zusitzlich zu Missverstindnissen bei und
macht alles noch komplizierter.
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Wechselseitige Belastung und Unterstiitzung

Angehorige und Partner sind in vergleichbarem,
oder sogar hoheren Ausmal} wie Patienten durch
die Tumorerkrankung beansprucht und belastet,
wenn auch auf ganz unterschiedliche Weise. Dies
zeigen Erfahrungen, belegt von einer Vielzahl an
Untersuchungen.: Wahrend die Belastung der Pa-
tienten mehr als korperliche Beschwerden bedingt
durch Krankheit bzw. Behandlung am eigenen Leib
erfahren werden, beschreiben Partner und Angehd-
rige, dass sie die Belastungen eher seelisch erleben
und wahrnehmen. Die absolute Verunsicherung
durch die Krebserkrankung erleben sie in Form von
gestortem Schlaf, innerer Unruhe, Griibeln und
Anspannung. Das Schlimmste, so beschreiben es
Angehorige hiufig, ist das Gefiihl von Hilflosigkeit,
nichts tun zu konnen, wenn die Krankheit weiter
fortschreitet, das ,Syndrom der leeren Hinde".

Angehorige leiden oft mehr als Patienten unter
vielfaltigen Angsten, Besorgnis und Bedrohung,
umso mehr, wenn die Prognose wenig giinstig ist,
wenn sich Enttduschungen infolge von Riickfallen,
vielfaltigen Hiobsbotschaften oder ausbleibendem
Therapieerfolg hdufen. Sie haben bange Zukunfts-
dngste, wie es wohl weitergeht mit der Krankheit,
uber die sie oft nicht zu sprechen wagen. Sie haben
Angst vor dem Verlust des geliebten Partners, der
Schwester oder weiterer Angehoriger. Hilflosig-
keit angesichts quilender, schwer behandelbarer
quilender Beschwerden muss ausgehalten werden.
Oft genug sind weitere Beanspruchungen zu meis-
tern, wenn der Familienalltag, Elternaufgaben fiir
die Anliegen und Anspriiche von Kindern oder Ju-
gendlichen mit den Krankheitserfordernissen un-
ter einen Hut gebracht werden miissen, oder wenn
womdglich auch noch Eltern Versorgung oder Pfle-
ge brauchen, oder sich die wirtschaftliche Situati-
on krankheitsbedingt verschlechtert hat.

Angehorige - die ,iibersehene’ Ressource

Manchmal werden Angehérige aufgrund der
vielfaltig erlebten Belastungen und nachweislich
hoherer psychischer Morbiditdt als Krankheits-
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folge als ,Patienten 2. Ordnung’ bezeichnet.s Dabei
wird jedoch zu sehr das Leiden betont. Die enormen
Ressourcen, die Anstrengungen, Engagement und
Aktivititen, mit denen Angehérige Patienten tag-
taglich so verlédsslich wie wohltuend unterstiitzen,
trosten, begleiten und entlasten, drohen unterzu-
gehen, umso mehr, wenn Angehérige wenig von
ihrer Selbstwirksambkeit tiberzeugt sind und darin
auch von den Behandlern allzu leicht ,iibersehen’
werden. Erfahren Angehdrige dagegen von ihren
Arzten realistische Wertschitzung und Anerken-
nen der frustrierenden Erkenntnis, dass noch so
intensive Anstrengungen zwar nichts gegen das
Fortschreiten der Erkrankung, das Leiden des Pati-
enten ausrichten konnen, die Angehorige ihm aber
den Halt, Trost und Geborgenheit vermittelt, den
er so dringend braucht und der ihn vor Demorali-
sierung, Verzweiflung und dem Gefiihl, im Stich
gelassen zu werden (‘abandonment’) schiitzt, so
kann das gegen die depressive Gestimmtheit mit
Gefithlen vermeintlicher Vergeblichkeit und Sinn-
losigkeit des Angehérigen helfen.

Bei und trotz aller Belastung ist die wechselsei-
tige Unterstiitzung durch Patienten, Partner und
Familie die wichtigste und existentielle Ressource
fiir Patienten — und umgekehrt. Was Patienten hau-
fig beeindruckend iiberzeugt vermitteln, ist, dass es
ihnen génzlich unvorstellbar wire, Krankheitskri-
sen, Riickschlige, langwierige und anstrengende
Behandlungsphasen ,ohne meinen Mann, ohne
meine Frau, meine Kinder, meinen Bruder...“ durch-
zustehen. Genauso wird auch der erkrankte Partner,
die Mutter oder der Bruder als wichtige Quelle emo-
tionaler Unterstiitzung angesehen, die Trost, Ermu-
tigung und Zuversicht vermitteln. Patienten tut es
gut zu erfahren, dass sie ,unverindert die Alten‘ und
ihre menschlichen Qualititen unbeeindruckt von
der Krankheit geblieben sind. Dass es einen Raum
gibt, wo der Krebs keinen Zutritt hat.

Die Kehrseite von maximalem Einsatz, Uber-
forderung und Erschopfung kénnen auch sehr
intensive Beziehungserfahrungen von Verbunden-
heit und Nahe, von Wiederanniherung nach langer
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Entfremdung oder von Ausschnung sein. Angeho-
rige, Partner, auch Geschwister, schildern diese fiir
sie als sinnvoll erlebten Erfahrungen als ausge-
sprochen bereichernd und lohnend. Sie prigen die
Verarbeitung von Tod und Verlust des erkrankten
Angehorigen nachdriicklich. Nicht selten werden
sie von erwachsenen Kindern auch langfristig als
definitive Wendepunkte in ihrer lebensgeschicht-
lichen Entwicklung angesehen.

Andererseits ist es eine hiufige Erfahrung von
Angehorigen, dass sie in dieser Rolle als wichtigste
und kraftvolle Quelle von Unterstiitzung, Trost
und Entlastung und mit all ihrem Einsatz im Pra-
xis- oder Klinikalltag leicht ,iibersehen‘ werden.
Etwa, wenn Zeitdruck und verdichtete, hoch ar-
beitsteilige Arbeitsabldufe und knapp bemessenes
Personal in Klinik und Praxis kaum Raum fiir wahr-
nehmende Beobachtung des Befindens der Betrof-
fenen lassen: Patienten und noch weniger deren
Angehorige und Partner.

Dazu kommt, dass Angehdrige — hiufiger sind es
Frauen - ihre eigene Belastung und Uberforderung
unzureichend wahrnehmen oder nach auflen hin
bagatellisieren, z. B., weil sich die eigene Belastung
und Not gegeniiber der des Patienten als scheinbar
,unwichtig® oder nachrangig darstellt. Manchmal
werden sie eher versteckt als korperliche Beschwer-
den gedullert, wobei der Notruf dahinter, die schwer
ertrigliche Belastung nicht iiberhért und zugleich
nach Abhilfe gesucht werden sollte. Die Bitte der
Angehérigen nach einer Blutdruckmessung sollte
jedenfalls als versteckter Wunsch nach Zuwendung,
vielleicht auch etwas Zeit zum Zuhdren verstanden
und wenn moglich beantwortet werden.

Erfahrene medizinische Fachkrifte in Tages-
klinik oder onkologischer Praxis tibernehmen oft
so empathisch wie energisch diese Funktion ver-
standnisvollen Zuhorens mit einem guten Gespiir,
wo ,der Schuh driickt’. Zugleich zeigt sich, dass es
dulRerst schwierig, wenn nicht unméglich ist, Ange-
hérige oder Familien fiir entlastende psychosoziale
Interventionen in Form von Einzel- oder Gruppen-
gesprichen iiber spontane, meist einmalige Kon-
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takte hinaus zu gewinnen. Dafiir lassen sich ganz
verschiedenartige Ursachen vermuten. Die enorme,
oft vielfdltige Beanspruchung und oft genug die
Uberforderung vieler pflegender Angehériger zihlt
dazu und die gering ausgeprigte Selbstfiirsorge.
Manch ein Hausarzt kiimmert sich stillschweigend
um iiberforderte Angehoérige, etwa mit einer verord-
neten Physiotherapie- oder Reha-Mafinahme.

Wo Belastung und Unterstiitzung so eng mitei-
nander verflochten und wechselseitig von allen Be-
teiligten wahrgenommen werden, ist es notwendig,
dass drztliche und pflegende Behandler bei den an
Krebs erkrankten Patienten einige Aspekte beson-
ders beachten: 1) Patienten sollten gemeinsam, mit
ihren Angehorigen/Familien als eine ‘unit of care’
angesehen werden. 2) Angehdrige sollten sowohl
mit ihrer eigenen Belastung und Beanspruchung
wahrgenommen werden als auch mit ihrer enormen
Bedeutung fiir Patienten und hierin ausdriicklich
Anerkennung und Wertschitzung erfahren. 3) Dies
muss sich auch im Umgang mit ihnen zeigen. Dazu
gehort seitens der Behandler eine offene, patienten-
zentrierte und familienorientierte Kommunikati-
on’ Diese verhilft ihnen dazu, sich zu orientieren,
sichuntereinander zu verstindigen, und sie versetzt
siein die Lage, Aufgaben der Versorgung, der Beob-
achtung oder der Pflege fiir den erkrankten An-
gehdrigen zu tibernehmen. Sie sind getragen von
dem Wunsch, etwas moglichst Sinnvolles fiir den
Erkrankten zu tun. 4) Patienten und Angehori-
ge miissen Vertrauen in die verldssliche Kompe-
tenz und Aufrichtigkeit der Behandler entwickeln
kénnen. Behandler bendtigen die Bereitschaft,
Fragen und Anliegen - nach Informationen,
der Beteiligung an (Therapie-) Entscheidungs-
findung, der Beratung zu speziellen, z. B. auch
komplementiren (manchmal auch abstrusen)
Behandlungsarten, Fragen zu weiterer Unterstiit-
zung, vielleicht auch zu Problemen ohne Bezug
zur Krankheit — so zu beantworten, dass Patient
und Angehdrige Orientierung, Ermutigung und
sich selbst als handlungsfahig erfahren (‘empow-
erment’).
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So konnen die Beteiligten der ‘unit of care’ bei
der kognitiven und emotionalen Auseinanderset-
zung und Verarbeitung der Krebserkrankung und
ihrer ganz verschiedenartigen Auswirkungen un-
terstiitzt werden, je nachdem, ob es sich um den
Partner, Eltern oder Kinder handelt.?

Wenn Eltern an Krebs erkrankt sind - Kinder
sind auch Angehdérige!

Unabhingig von Prognose oder Erkran-
kungsstadium stellt eine Krebserkrankung eine
existentielle Bedrohung dar, umso mehr, wenn
die Diagnose in die Zeit maximaler Verantwor-
tung fiir kleine Kinder fillt. Eltern erleben sich
als umso starker belastet, je jiinger und damit ab-
héngiger ihre Kinder sind.® Manche machen sich
Gedanken, schuld an ihrer Erkrankung zu sein.
Schuldthemen, die klar von tatsdchlicher Schuld
zu unterscheiden sind, spielen bei schweren, le-
bensbegrenzenden Erkrankungen hiufig eine
Rolle und sollten behutsam und respektvoll, aber
nicht weniger klar thematisiert werden. Oft kann
im Gesprich eine verinderte, weniger belastende
Sichtweise entwickelt werden.

Schlechte Nachrichten zu iiberbringen fallt
immer schwer, wieviel mehr noch, wenn es das ei-
gene Kind ist, dem ein Vater, eine Mutter von sei-
ner Krebserkrankung erzihlen muss! Viele Eltern
wiinschen nichts mehr, als dass sie ihre Kinder
vor der Erfahrung einer elterlichen Krebserkran-
kung beschiitzen konnten. Gleichzeitig ahnen
sie, dass das nicht méglich ist. Kinder bemerken,
wenn etwas in der Familie nicht stimmt.” Sie ha-
ben viel feinere Antennen als Erwachsene und ein
untriigliches Gesptir fiir familidre Belastungen
oder Spannung, die sich vor allem atmospharisch
vermitteln. Werden Kinder nicht in Gesprache
iiber die Krankheit einbezogen und fiihlen sie
sich ausgeschlossen, entwickeln sie in dieser Un-
gewissheit — unter dem Einfluss magischen Den-
kens — Angste und Phantasien, die meist schlim-
mer sind als die Realitat.”
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Kinder und Jugendliche

Kinder haben - soweit sie iiber die elterliche
Krebserkrankung informiert sind - mit dem Er-
werb kognitiver Fihigkeiten etwa ab dem Alter
von 10 Jahren hiufig den Wunsch, genauer iiber
die Erkrankung Bescheid zu wissen. Sie brau-
chen Informationen, mit denen sie sich kognitiv
zur Erkrankung orientieren und womdglich auch
von belastenden Sorgen distanzieren konnen.?
Wenn sie solche Informationen von einer Arztin
bekommen, ist dies oft hoch willkommen. Kinder
reagieren dabei je nach Alter bzw. Entwicklungs-
stufe unterschiedlich. Altere Kinder versuchen
eher im progressiven Modus durch Mithilfe und
Ubernahme von Pflichten ihre Eltern zu entlasten.
Sie setzen eigene Aktivitit — ,,etwas tun konnen
— der Hilflosigkeit entgegen. Dabei entwickeln sie
manchmal erstaunliche Kreativitit und machen
groRere Entwicklungsspriinge durch - hin zu
mehr Selbstindigkeit.

Doch nicht alle Kinder wollen gerne oder viel
iiber die elterliche Erkrankung sprechen, was von
den Eltern oder einem Elternteil zu respektieren
ist. Sie sollten die Bereitschaft signalisieren (so sie
authentisch ist!), auf Fragen des Kindes einzuge-
hen und mit ihm in interessiert-beobachtendem
Kontakt — Verhalten und Stimmung - zu stehen.

Eltern, evtl. auch weitere erwachsene Vertrau-
enspersonen sollten darauf achten, dass divergie-
rende kindliche Bediirfnisse jenseits der Krankheit
anerkannt und ermdglicht werden. Wenigstens
ein Elternteil sollte emotional verfiigbar sein, auch
wenn Jugendliche davon oft nichts wissen wollen.
Esistwichtig, derenleise Gesten nicht zu iibersehen.

Gelinde aversives Verhalten sollte nicht ver-
urteilt oder bestraft werden; manchmal weisen
Jugendliche - etwa bei hiuslicher Pflege — ent-
waffnend auf schwer zumutbare Umstidnde hin,
wenn der Krebs im Wohnzimmer wohnt, stinkt
und unertriglich fiir junge Leute ist, die ihren
Weg ins Leben machen wollen. Ekel als Abwehr
sollte nicht mit normativen bzw. bestrafenden Re-
aktionen von Erwachsenen beantwortet werden.
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Aufmerksames Zuhdéren hilft manchmal zu bes-
serem Verstidndnis jugendlichen Erlebens und zu
unerwarteten Verdnderungen.

Jugendliche Kinder haben oft die besondere Be-
gabung, mit aversivem Verhalten im Alltag angesagt
fiir Arger und Krach in der Familie, fiir Aufregung
bei den Eltern zu sorgen; teils sogar bewusst, fiir ein
Ventil fiir den affektiven Druckausgleich; so dass die
darunter verborgene unertrigliche Verzweiflung,
Schmerz und Trauer angesichts einer priterminalen
Erkrankung von Mutter oder Vater nicht zur Spra-
che kommt. In Familiengesprichen wird dies von
Jugendlichen manchmal explizit und als Ausdruck
grolier Verbundenheit zum Ausdruck gebracht.

Manche Familien entscheiden - ungeachtet
iiberzeugender Evidenz, besser nicht ,iiber den
Krebs zu reden®, weil ,Reden alles nur schlimmer
macht“. Tauschen sich Partner oder Angehdrige
nicht iiber Trauriges oder Schweres miteinander
aus, kann es mit dem Bediirfnis wechselseitiger
Schonung zu einer ,Verschworung des Schwei-
gens®, zu ausgediinnter Kommunikation, und
schlieflich zur Entfremdung kommen, gerade
dann, wenn Nihe und Verbundenheit so sehr ge-
braucht wiirden. Man sollte immer versuchen, mit
dem Paar/der Familie in Kontakt zu kommen, ihre
Haltung respektieren, sie vielleicht ermutigen,
etwas Neues auszuprobieren. Die Grenzen sind
jedoch - gerade mit enger werdender Lebensper-
spektive, bei feindselig-misstrauischen oder seit
langem zerriitteten Beziehungen und weiteren
psychosozialen Schwierigkeiten — eng gesteckt.
Mitunter ist mit Verdnderungen kaum zu rechnen.

Kleinkinder

Oft stellt sich Eltern die Frage, was Kinder im
frithen Alter (unter s-jahrig) tiberhaupt von der
elterlichen Erkrankung wahrnehmen, verstehen
und verarbeiten. Elterliche Angst oder Traurigkeit
vermitteln sich hier iiber nonverbale Signale wie
Mimik und Melodie der Sprache.s Fiir Kinder gerat
die Welt ins Wanken, wenn ein Familienmitglied
an Krebs erkrankt. Aber sogar mit sehr traurigen
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Gewissheiten fillt es leichter zurecht zu kommen
als mit der Ungewissheit. Wie die Kinder dartiber
erfahren sollen, muss selbstverstandlich angepasst
werden an die jeweilige Phase in der psycholo-
gischen Entwicklung.

Arzte, Pflegekrifte und Therapeuten sollten
gegeniiber den Eltern immer das ausdriickliche
Angebot offenhalten, im Kontakt und erreichbar
zu bleiben. Gemeinsam sollte die weitere Entwick-
lung des seelischen Befindens und Verhaltens des
Kindes im Auge behalten werden: klammert es
etwa, reagiert es regressiv, thematisiert es Krank-
heit beim Spielen (operiert es etwa den Teddybaren
oder die Puppe)? Oder zieht es sich zuriick? Kommt
es zu einem schulischen Leistungsknick? Hier
kann das weitere Vorgehen erneut besprochen und
revidiert werden.

Die vielfaltigen Anliegen, N6te und Schwie-
rigkeiten infolge der Erkrankung, mit denen sich
Familien mit einem krebskranken Elternteil und
mit minderjihrigen Kindern auseinanderzusetzen
haben, sind am besten gemeinsam, multiprofessi-
onell mit einem kindzentrierten und familienori-
entierten Ansatz anzugehen. Dieser orientiert sich
ausdriicklich nicht an Defiziten, sondern an den
aktuellen krankheitsbedingten Veridnderungen
und Belastungen und an den Ressourcen der Fami-
lie als Ganzes, am elterlichen Kompetenzerleben.

Elterlicher Selbstwertverlust

Esist zu wenig bekannt und wird kaum spontan
von Patienten thematisiert, wie sehr eine schwere
Krebserkrankung zu einem elterlichen Selbstwert-
verlust bei Vater oder Mutter fithren kann. Sie ma-
chen sich Vorwiirfe, fithlen sich woméglich schul-
dig wegen ihrer Erkrankung, umso mehr, wenn sie
mit ihren familidren Rollenfunktionen, als Fami-
lien-Managerin oder als hauptsichlicher Versor-
ger ausfallen. Sie erfahren die Entwicklung ihrer
Kinder als schwer beeintrichtigt und bezichtigen
sich dafiir. Geschwicht mit erkrankungsbedingten
korperlich oder funktionellen Einbuflen, erleben
sie sich nicht mehr als die kompetente Mutter/der
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kompetente Vater, der sein Kind nicht vor den Fol-
gen seiner Krankheit bewahren kann, und mit dem
bedriickenden Gefiihl, seine gesunde elterliche
Kompetenz eingebiift zu haben.

Ziel familienorientierter Interventionen ist
es, die Familie mit ihren vorhandenen Ressour-
cen zu ermutigen, und mit professionellem Rat &
Unterstiitzung zu eigenen Losungen fiir familidre
Schwierigkeiten anzuregen. Entscheidend ist, dass
die Familie und nicht die Professionellen die Ak-
teure von Verdnderung sind. Dabei werden sowohl
elterliche Ressourcen und krankheitsbedingte Ein-
bullen beriicksichtigt, soweit sie z. B. die emotio-
nale Verfiigbarkeit fiir das Kind betreffen, die vorii-
bergehend vom gesunden Elternteil iibernommen
werden; als auch ein geeignetes Vorgehen fiir die
Aufklirung der Kinder vorgeschlagen bzw. aus-
probiert. Hauptsache ist, dass die Eltern dem/den
Kindern ausreichend Sicherheit, unter Aufrechter-
haltung alltiglicher Routinen, und emotionale Ver-
fiigbarkeit zumindest eines Elternteils vermitteln,
ggf. weitere Unterstiitzung von aullerhalb mobi-
lisieren und den Kindern versichern konnen, dass
sie trotz krankheitsbedingter Verdnderungen und
womdglich bevorstehendem Tod eines Elternteils
fiireinander da sind.

Es bewihrt sich sehr, systematisch, als Teil der
Anamnese, den Elternstatus von Tumorpatienten
unter 60 Jahren in Erfahrung zu bringen, und zu
erfragen, wie es ihnen als Vater| als Mutter geht.

Verunsicherung im Behandlungsdschungel

Zuwenig ist von den Aus- und Nebenwir-
kungen, etwa von den Standards der derzeitigen
onkologischen Behandlungspraxis in grolen on-
kologischen Zentren zu horen, die die Lebensqua-
litdt von Patienten und Angehorigen erheblich pra-
gen und beeintrachtigen. Inmitten von Angst und
Unsicherheit wachsen die Gespenster, bei Erwach-
senen nicht anders als bei Kindern.

Patienten schildern, wie sehr unerwartet lange
Wartezeit, einschlieflich angstvoller Phantasien
itber mogliche Griinde fiir die Verzégerung, als qua-
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lend erlebt werden kann. Zusitzlich zur Ungewiss-
heit, ob man es mit einer bereits bekannten Arztin
oder einem neuen, wenig erfahrenen Arzt zu tun
hat, der zunichst beginnt, eingehend die Kiloschwe-
re Akte zu studieren, bevor er das Untersuchungs-
ergebnis mitteilt? Und muss er liber die weitere
Behandlung erst Riicksprache mit dem Oberarzt
halten? Den Ergebnissen regelméRiger Staging-Un-
tersuchungen, die den Erfolg palliativer Therapien
iberpriifen, sehen Patienten, nicht weniger Ange-
horige, meist in hochster Angst und Anspannung
entgegen; oft genug werden sie als Urteil iiber Leben
und Tod erlebt.

Missverstindnisse, Verwechslungen, tiberse-
hene, oder fehlerhafte Beurteilung von Untersu-
chungsbefunden und unnétiger arztlicher Zeitauf-
wand zahlen zu den scheinbar unvermeidlichen,
eigentlich unverzeihlichen Folgen fehlender Betreu-
ungskontinuitit und unzureichender Beriicksichti-
gung der Patientenperspektive, woran auch immer
neue Instrumente zur Messung von Lebensqualitat
und ‘Patient-reported Outcomes’ wenig andern. Man
miisste den Patienten aufmerksam zuhdren, sich fiir
ihre Perspektive interessieren und unumgingliche
Verdnderungen angehen. Inzwischen duflern auch
Patienten, noch zdgerlich, wie sehr solche Mangel
ihre Lebens- und Versorgungsqualitit ungiinstig
beeinflussen und zu den gréf3ten Desideraten an die
Adresse onkologischer Institutionen und érztlicher
Behandler gerichtet zahlen. Wo Arger und Frustrati-
on breiten Raum einnehmen, bleibt wenig Raum fiir
Fragen, etwa danach, was fiir Patienten und Ange-
hérige wichtig ist, was wirklich zahlt.

In diesem Setting konnen in fortgeschrittenen
und terminalen Krankheitsstadien kaum vertrau-
ensvolle, tragfihige Beziehungen zwischen &rzt-
lichen bzw. pflegenden Behandlern und Patienten
bzw. Angehdrigen als ‘unit of care’ entstehen. Der
weithin geforderte patientenzentrierte und famili-
enorientierte Ansatz in der Onkologie ist kaum zu
realisieren, wahrend er in der Palliativversorgung
selbstverstiandlicher Teil von Behandlungsstan-
dards und in Leitlinien etabliert ist.
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Ausblick: Was tut not?

Es braucht eine politisch gewollte, nachhaltige,
strukturelle wie organisatorische Verdnderung der
onkologischen Versorgungspraxis. Palliativver-
sorgung muss in die onkologische Behandlung
frithzeitig integriert und eine verbindliche vor-
sorgliche Versorgungsplanung (Advanced Care
Planning), die selbstverstindlich eine gemeinsame
Entscheidungsfindung mit dem Patienten und
seinen Angehdrigen beinhaltet, etabliert werden.s
Ohne diese sowie eine systematische Forderung
und Ausbildung der kommunikativen Kompetenz
aller in der Onkologie titigen Behandler muss das
Vorhaben einer patientenzentrierten Behandlung,
die sich an Werten und Praferenzen von Patienten
und Angehdrigen orientiert, als ein noch nicht ein-
gelostes Vorhaben bezeichnet werden.
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