Mit fortgeschrittenem Brustkrebs in der Familie zurechtkommen

Informationen fur die Familie von Frauen mit fortgeschrittenem Brustkrebs

Wenn bei einem Mitglied Ihrer Familie fortgeschrittener Brustkrebs (advanced breast
cancer = ABC) festgestellt worden ist, wird das vielleicht ganz andere Erfahrungen
mit sich bringen, als was Sie in den Anfangsstadien des Krebses erlebt haben. Es ist
moglich, dass der Umgang mit ABC von der ganzen Familie eine ganz andere Einstel-
lung verlangt, um mit den kdrperlichen, emotionalen und finanziellen Belastungen
fertigzuwerden, die die Krankheit mit sich bringt. Dieser Beitrag zeigt Methoden, wie
man mit ABC zurechtkommen kann; ausserdem enthdlt er Hinweise auf die UnterstUt-
zung, die zur Verfugung steht.

Wie man ein Familienmitglied mit ABC unterstutzen kann

Was ist zu erwarten und wie bereitet man sich darauf vor

Je nach Art des ABC wird Ihre Angehdrige womaoglich nicht mehr in der Lage sein,
das Alltagsleben auf die gleiche Weise wie zuvor weiterzufUhren. Das bedeutet viel-
leicht, dass sie die Anzahl der Arbeitsstunden reduzieren muss oder andere alltagli-
che Aktivitaten, wie zum Beispiel die Hausarbeit oder die Betreuung der Kinder oder
Enkelkinder.! Diese Veradnderung der Lebensweise kann fUr die Familie eine neue
Herausforderung bedeuten, da praktische und finanzielle UnterstUtzung gefunden
werden muss, um mit diesen Verdnderungen zurechtzukommen. Es kann nitzlich
sein, diese Probleme gemeinsam als Familie zu 16sen. Seien Sie realistisch beziglich
dessen, was Sie selbst in der Familie bewdltigen kdnnen, und wozu Sie Unterstitzung
von Aussenstehenden bendtigen.?

Frauen mit ABC stellen haufig fest, dass sie nicht mehrin der Lage sind, im gleichen
Masse wie zuvor soziale Kontakte zu haben.! Das kann Auswirkungen haben auf lhre
Beziehung mit der kranken Angehdrigen. Zu verstehen, wie sich das Zusammenleben
verdndern kann, wird Innen helfen, in dieser Zeit eine gute und unterstUtzende Bezie-
hung aufrechterhalten zu kénnen.3

Nachdem bei Ihrer Angehdérigen ABC festgestellt worden ist, muss sie schwierige Ent-
scheidungen freffen, etwa UGber Behandlungsziele und Art der Betreuung. Sie wird
verschiedene Krankheitsstadien durchleben und mdchte vielleicht zusatzliche Unter-
stUtzung, auf welche sie Anspruch hat. Dabei handelt es sich beispielsweise um Be-
tfreuung bei der Symptomkontrolle, beim Schmerzmanagement oder um psychosozi-
ale Betreuung. Es ist wichtig, Ihre kranke Angehdrige bei jeder Entscheidung zu unter-
stUtzen und ihr zu helfen, die Vor- und Nachteile aller Optionen zu verstehen.*



ABC verstehen — den Fachleuten des Gesundheitswesens Fragen stellen usw.

Die Krebsart Ihres Familienmitgliedes zu verstehen, kann Ihnen helfen, ein realistisches
Bild der Situation zu erhalten.> Es ist wichtig, die gegenwartige klinische Lage und die
verfUgbaren Behandlungsmethoden zu verstehen. Manche Frauen mit ABC wollen
alles Uber ihre Krankheit wissen, wdhrend andere es vorziehen, dass ihre Familie sich
die nétigen Informationen beschafft. Sie und die kranke Angehdrige kénnen mit den
zustandigen Fachleuten des Gesundheitswesens, wie zum Beispiel dem Onkologen,
dem Hausarzt oder der Pflegefachperson zusammenarbeiten, und diese kdnnen
Ihnen helfen, sowohl die Krankheit als auch die Behandlungs- und Pflegemaoglichkei-
ten zu verstehen. Es ist wichtig, Fragen zu stellen, damit die Fachleute Sie und die
kranke Angehdrige Uber den Krebs informieren kbnnen. Dies, in einem Tempo, das
lhnen allen zusagt.é

Ausserdem gibt es verschiedene Quellen, die Ihnen dabei helfen, ABC zu verstehen,
einschliesslich der verschiedenen Krebsarten und der Symptome, die lhre Angehori-
ge hat. Werfen Sie einen Blick auf den Abschnitt ,,Unterstitzung” auf Seite 6. Dort fin-
den Sie eine Liste von Quellen, die fUr Sie hilfreich sein kbnnten.

Wie Sie |hrer kranken Angehdrigen helfen kbnnen

Gleich wie Sie, braucht auch Ihre kranke Angehorige Zeit, sich an inre ABC-Diagnose
zu gewdhnen und mit ihren GefUhlen fertig zu werden. Eventuell werden Sie nicht nur
lhre kranke Angehdrige unterstUtzen mussen, sondern auch andere Familienmitglie-
der, die von der Diagnose mitbetroffen sind. Uber den Krebs zu sprechen, ist be-
stimmt nicht einfach. Doch es wird nétig sein, diese Schwierigkeit zu Uberwinden, um
mit der kranken Angehd&rigen Uber die GefUhle und Sorgen zu sprechen, die Sie alle
haben und sich auf die Zukunft vorzubereiten.” Ausserdem ist es wichtig, dass Sie lhre
Starken und auch lhre Grenzen erkennen und fahig sind, bei anderen Menschen Hilfe
zu suchen, wenn dies notig ist. Das ist nicht nur fur Sie selbst hilfreich, sondern auch for
lhre kranke Angehdérige, da es Ihnen hilft, stabil zu bleiben.2

Ihre Angehorige mit ABC

ABC kann lhre Beziehung belasten, vermutlich aber haben Sie alle die gleichen Ge-
danken, Angste und Sorgen. Obwohl es oft schwer ist, sollten Sie offen mit lhrer kran-
ken Angehdrigen Uber die verschiedenen Aspekte des ABC sprechen. Das umfasst
eventuell Themen wie die Ernsthaftigkeit der Krebserkrankung, die Angst vor dem Tod
lhrer Angehdrigen und wie man sich auf die Zukunft vorbereiten kdnnte. Wenn Sie
lhre UnterstUtzung bei Entscheidungen anbieten und Fragen stellen, kann dies das
Belastende in der Kommunikation Gber Krebs lindern.”



Es ist auch wichtig, Ihrer kranken Angehdrigen einfach nur zuzuhdren und ihr zu zei-
gen, dass es in Ordnung ist, wenn sie sich Zeit |asst und Uber gewisse Themen nicht
sprechen will. Gibt es schwierige Themen Uber die Sie mit Inrer Angehdrigen reden
muUssen, suchen Sie einen ruhigen Moment, in welchem sie bereit ist, mit Ihnen zu
sprechen. Sich im Voraus darauf vorzubereiten, was Sie sagen wollen, und Ihre Anlie-
gen klar zu formulieren, kann dabei helfen, mit solch anspruchsvollen Situationen um-
zugehen.’

Mit ABC fertig zu werden ist nicht nur eine kérperliche Herausforderung, sondern
auch eine emotionale. Es ist normal, wenn die kranke Angehdrige weint oder Emoti-
onen zeigt. Sicherlich gibt es Zeiten, in denen Sie Dinge diskutieren méchten, aber es
gibt auch Momente, in denen eine Umarmung oder herzliche Worte wie ,jich liebe
dich" oder ,ich bin fUr dich da“, passend sind.

Vielleicht hat Ihre kranke Angehdrige Schuldgefuhle, wenn sie sich mehr und mehr
auf Sie abstUtzt. Sie sorgt sich mdglicherweise, Sie zu sehr zu belasten. Es ist wichtig,
dass Sie realistisch bleiben und erkennen, was Sie fUr sie tun kénnen und was nicht,
und wann Sie Hilfe suchen mussen. Das wird Innen helfen und mindert eventuell auch
die SchuldgefUhle Ihrer Angehorigen.2

Kleine Kinder/Teenager

Wenn ein Familienmitglied ABC hat, ist es wichtig, den Kindern zu vermitteln, dass sie
sicher sind. Man kUmmert sich um sie trotz der Ver&dnderungen um sie herum. Sie
kédnnen Ihre Kinder nicht von der Realitadt des ABC abschirmen. Deshalb ist Kommuni-
kation wichtig, um sie auf Verdnderungen vorzubereiten, die sie vielleicht erleben. Es
ist wesentlich, mit den Kindern ehrlich zu sein und ihnen die Krankheit ihrer Mut-
ter/Grossmutter auf eine Art und Weise mitzuteilen, die sie verstehen kénnen. Die Kin-
der zu ermutigen, Fragen zu stellen und zu sprechen, kann ihnen helfen, mit den Ver-
anderungen besser umzugehen. Sie unterstUtzen Kinder, besonders Teenager, wenn
Sie ihnen sagen, dass es wichtig ist, weiterhin zur Schule zu gehen und an den Ubli-
chen Aktivitaten teilzunehmen. Dies hilft ihnen, sich normal zu fUhlen.

Es ist in Ordnung, wenn Teenager bei der Pflege mithelfen. Zentral ist aber, dass sie
wissen, dass die Verantwortung fUr die Pflege nicht bei ihnen liegt, und dass sie noch
immer Zeit damit verbringen durfen, so zu leben wie Gleichaltrige. Altere Kin-
der/Teenager versuchen vielleicht, andere Familienmitglieder zu schonen, indem sie
inre GefUhle verbergen, deshalb ist es wichtig, dass die ganze Familie offen zusam-
men spricht 8210

Kleinkinder kénnen ABC nicht auf die gleiche Weise verstehen wie Sie, doch man
kann innen trotzdem mitteilen, dass ein Familienmitglied sehr krank ist. Ihren Alltag so
normal wie moglich weiterzufGhren, kann den Kindern dabei helfen, sich sicher zu
fOhlen. Das Familienmitglied mit ABC hat vielleicht nicht genug Energie, um gleich



viel Zeit wie zuvor damit zu verbringen, mit den Kindern zu spielen. Helfen Sie den
Kindern dabei, zu verstehen, dass das nicht bedeutet, dass die kranke Angehdrige
bdse auf sie ist. Kuscheln mit allen Familienmitgliedern kann den Kindern helfen, sich
geliebt zu fUGhlen und zu sehen, dass man sich um sie kUmmert. Wenn die Kinder dlter
werden und mehr zu verstehen beginnen, sollten Sie sie auf dem Laufenden halten
Uber die Krebserkrankung. Erkléren Sie ihnen die Dinge, die sie wahrgenommen ha-
ben. Teenager kdnnen besser verstehen, wie die Krankheit eines Familienmitgliedes
sich auf ihr Leben auswirken kann.?.10.11

Kinder und Teenager reagieren unterschiedlich. Einige beginnen beispielsweise in der
Schule oder Zuhause zu rebellieren, andere ziehen sich zurUck. Es ist wichtig, die Kin-
der wissen zu lassen, dass es in Ordnung ist, witend oder verdngstigt zu sein. Bei klei-
nen Kindern werden Sie eventuell die Lehrer Gber die Krankheit informieren wollen,
damit diese mithelfen kdnnen, die Situation zu begleiten. Teenager hingegen wer-
den vielleicht einfach ein wenig Zeit und Raum fUr sich brauchen - méglicherweise ist
es hilfreich fUr Sie, auch andere Familienmitglieder zu bitten, mit den Teenagern zu
sprechen.d

Wie Sie sich um sich selbst kUmmern kdnnen

So wie Sie sich um die Familie kUmmern und dafur sorgen, dass sie gut zurechtkommt,
ist es ebenso wichtig, dass Sie zu sich selber schauen. Sie werden wahrscheinlich viele
starke Gefuhle empfinden, mit denen Sie sich auseinandersetzen mussen. Zu lernen,
wie Sie mit diesen GefUhlen umgehen k&nnen, kann Ihr Wohlbefinden steigern, Ihnen
helfen, die Kontrolle zu behalten und Ihnen die Kraft geben, Ihre Familie zu unterstUt-
zen.12.13

Untenstehend finden Sie eine Liste von GefUhlen, die Sie bei ABC vielleicht empfin-
den werden, und verschiedene Ratschlége, wie Sie mit diesen GefUhlen zurecht-
kommen kdnnen. Wenn es lhnen schwerfdllt, mit einigen dieser Gefuhle fertigzuwer-
den, kann es hilfreich sein, UnterstUtzung bei einem Spezialisten, z.B. bei einem
Psychoonkologen zu suchen.

Stress und Angst

Wenn ein Familienmitglied ABC hat, kann das eine sehr fordernde Erfahrung sein, die
schliesslich Ihr Gefuhl des Wohlbefindens verringern kann. Daher ist es wichtig, Mass-
nahmen zu ergreifen, die bei der Belastung helfen, mit einem Familienmitglied mit
ABC zu leben. Und ausserdem ist es wichtig, zusatzlichen Stress so weit als mdglich zu
vermeiden. Beurteilen Sie realistisch, was Sie tun kbnnen und was nicht. Vielleicht
muUssen Sie versuchen, bei lhren Aufgaben und Aktivitdten PrioritGten zu setzen und
Menschen in Ihrem Umfeld um Hilfe zu bitten.14



Wenn Sie wegen der Krankheit der Angehdrigen finanzielle Probleme haben, ist es
wichtig, Uber diese Sorgen mit ihr zu sprechen. Denken Sie daran, dass Sie sich auch
von einem onkologischen Sozialarbeiter, einem Finanzberater oder einer Versiche-
rungsfachperson beraten lassen kénnen. Es ist am besten, wenn finanzielle Proble-
me rasch angegangen werden, um nicht von ihnen Uberwaltigt zu werden.

Allgemein gesehen hilft es, Stress zu reduzieren, wenn man sich auf jene Dinge im
Leben konzentriert, die man kontrollieren kann und zu erkennen, wann die Dinge
ausser Kontrolle geraten. Andere einfache Dinge, wie zum Beispiel sich regelmdassig
kdrperlich zu betatigen, sich gesund zu erndhren und gentgend zu schlafen, kénnen
das tagliche Stressniveau senken. Auch Entspannungstechniken kdnnen hilfreich sein,
wie zum Beispiel zu meditieren, beruhigende Musik zu hdren oder sich kUnstlerisch
auszudricken.1214

Wenn Sie Angstzustdnde haben und Hilfe bendtigen, sprechen Sie mit einem Arzt,
der Ihre Symptome moglicherweise lindern kann oder Sie an einen Spezialisten Uber-
weist, wie zum Beispiel an einen Psychologen oder an den Psychoonkologen, der
auch Ihre kranke Angehdrige betreut.!3

Wut

Es ist normal, witend zu sein, weil ein Familienmitglied ABC hat. Vielleicht hilft die Wut
sogar dabei, aktiv zu werden und sich zu entschliessen, mehr Uber die Krankheit zu
erfahren und sich mehr an der Pflege Ihrer Angehdrigen zu beteiligen. Wut kann je-
doch auch destruktiv sein, wenn Sie versuchen, sie zu unterdricken. Es kann hilfreich
sein, darUber nachzudenken, weshalb Sie witend sind. Entsteht die Wut vielleicht aus
anderen GefuUhlen, wie zum Beispiel aus Angst oder aus Hilflosigkeite Dies zu erken-
nen, kann Ihnen dabei helfen, Ihre Wut loszulassen. Es kann auch helfen, wenn Sie
die Energie, die durch die Wut freigesetzt wird, auf andere Weise ausleben, wie zum
Beispiel mit koérperlicher Aktivitéat oder Kunst.1213

Depression und Traver

Zuzuschauen, wie Ihre Angehdrige mit ABC kdmpft, kann viele GefUhle des Verlusts
oder der Trauer herbeifUhren, und jeder Mensch geht anders mit solchen GefUhlen
um. Es ist wichtig zu wissen, dass Sie das alles nicht allein durchstehen mussen. Ande-
re Familienmitglieder empfinden vielleicht ebenso. Deshalb kann es fUr Sie hilfreich
sein, offen mit der ganzen Familie und mit Freunden Uber diese GefUhle zu sprechen,
sich jedoch auch Zeit fUr sich allein zu nehmen.

Wdahrend es normal ist, sich in einer solchen Zeit traurig zu fGhlen, kann es zu einer
Depression fuhren, wenn die Traurigkeit Inr ganzes Leben zu Uberschatten beginnt.
Sprechen Sie mit Inrem Arzt, wenn Sie sich lGnger als zwei Wochen deprimiert fUhlen.



Méglicherweise unterstUtzen Sie Medikamente, die Ihnen gegen die Depression ver-
schrieben werden kdnnen. Ausserdem kdnnten Sie psychosoziale UnterstUtzung
durch einen Psychologen oder durch den Psychoonkologen in Anspruch nehmen,
der auch Ihre Angehdrige betreut.1213

Schuldgefuhle

Vielleicht empfinden Sie SchuldgefUhle weil Sie nicht genug Zeit mit Ihrer kranken
Angehdrigen verbringen oder sie wegen lhrer Arbeit, Inrem persénlichen Leben usw.
nicht genug unterstUtzen. Es ist wichtig, dass Sie sich Zeit fUr sich nehmen, ohne sich
egoistisch zu fUhlen und zu wissen, dass man von Ihnen nicht erwartet, die ganze Zeit
gut gelaunt zu sein.1315

Unterstitzung

Untenstehend ist eine Liste mit UnterstUtzungsmaoglichkeiten, die Ihnen und Ihrer Fami-
lie zur VerfUgung stehen, um Ihnen zu helfen, mit ABC zurechtzukommen. Wenn Sie
das GefUhl haben, dass Sie mehr UnterstUtzung brauchen, kbnnen Sie mit Ihrem Arzt
oder dem Pflegepersonal Uber die unten aufgefUhrten UnterstUtzungsmaoglichkeiten
sprechen und sich erkundigen, wer Ihnnen helfen kdnnte. ¢

e Informationen

Novartis Here & Now Webseite (www.wearehereandnow.com)

Here & Now Informationsblatt Fortgeschrittener Brustkrebs

Fragen und Antworten zum ABC Arztbesuch

Publikationen von Europa Donna international (www.europadonna.org)
Europa Donna Schweiz (www.europadonna.ch)

o O O O

e Fachleute des Gesundheitswesens und andere Menschen, mit welchen
Sie vielleicht zusatzlich sprechen mdéchten

reguldres Pflegeteam

Breast Care Nurses

Psychoonkologe oder Therapeut

Seelsorger, spirituelle Begleitpersonen

Berater oder Sozialarbeiter (auch von Spitdlern, Krebsligen)

Krebstelefon der Krebsliga Schweiz

Versicherungsfachpersonen

Fallmanagement-Fachpersonen von Krankenkasse und Taggeldversiche-

rung (Arbeitgeber)

O O O O O O O O


www.wearehereandnow.com
www.europadonna.org
www.europadonna.ch
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