Mit fortgeschrittenem Brustkrebs in der Familie zurechtkommen
Informationen fUr Frauen mit fortgeschrittenem Brustkrelbs

Einen fortgeschrittenen Brustkrebs (advanced breast cancer = ABC) zu haben, kann
ganz anders sein, als das, was Sie in fruheren Stadien der Krebserkrankung erfahren
haben. Deshalb kann ABC von Ihnen und der ganzen Familie einen anderen Um-
gang erfordern, um mit den kdrperlichen und emotionalen Belastungen fertig zu
werden, die diese Situation mit sich bringt. Dieser Beitrag zeigt Methoden, wie man
mit ABC zurechtkommen kann, um lhrer Familie in dieser Zeit zu helfen; ausserdem
enthdlt er Hinweise auf die UnterstUtzung, die Ihnen zur VerfUgung steht.

Wie Sie mit ABC zurechtkommen und lhre Angehorigen unterstitzen

Was ist zu erwarten und wie bereitet man sich darauf vor

Je nach Art des ABC finden Sie es womaoglich schwierig, Ihren Alltag auf die gleiche
Weise weiterzufUhren wie zuvor. Dies bedeutet vielleicht, dass Sie die Anzahl der Ar-
beitsstunden reduzieren mussen oder andere alltGgliche Aktivitdten, wie zum Beispiel
die Hausarbeit oder die Betreuung lhrer Kinder oder Enkelkinder.! Diese Ver&nderung
der Lebensweise kann fur Sie und lhre Familie eine neue Herausforderung bedeuten,
da Sie praktische und finanzielle UnterstUtzung finden mussen, um mit diesen Verdn-
derungen zurechtzukommen. Es ist wichtig, realistisch zu erkennen, was Sie tun kon-
nen und was nicht und mit diesen Verdnderungen gemeinsam als Familie fertigzu-
werden.?

Frauen mit ABC stellen hdufig fest, dass sie nicht mehr in der Lage sind, im gleichen
Masse wie zuvor soziale Kontakte zu pflegen. Das kann Auswirkungen nicht nur auf
Sie selbst haben, sondern auch auf die Menschen in lhrem Umfeld. Zu verstehen, wie
sich das Zusammenleben verdndert hat, kann Ihnen und Ihrer Familie helfen, gute
und unterstUtzende Beziehungen aufrecht zu erhalten.?

Nachdem bei lhnen ABC festgestellt worden ist, mUssen Sie schwierige Entscheidun-
gen treffen, etwa Uber Behandlungsziele und Art der Betreuung. Sie werden ver-
schiedene Krankheitsstadien durchleben und mdchten vielleicht zusatzliche Unter-
stUtzung, auf welche Sie Anspruch haben. Dabei handelt es sich beispielsweise um
Betreuung bei der Symptomkontrolle, beim Schmerzmanagement oder um psycho-
soziale Betreuung. Es ist wichtig, Inre Familie in jede Entscheidung einzubeziehen und
ihr zu helfen, die Vor- und Nachteile aller Optionen zu verstehen.3

ABC verstehen — Fragen stellen

Ihre Krebserkrankung zu verstehen, kann lhnen helfen, ein realistisches Bild der Situa-
tion und ein grosseres GefUhl der Kontrolle zu erhalten.4 Die Fachleute des Gesund-



heitswesens, die fur Inre Pflege verantwortlich sind, wie zum Beispiel Inr Onkologe, |hr
Hausarzt oder Ihre Pflegefachperson sind da, um Sie zu begleiten und Ihnen zu hel-
fen, sowohl die Krankheit als auch die Behandlungs- und Pflegemdglichkeiten zu ver-
stehen. Es ist wichtig, offen mit ihnen zu sprechen und Fragen zu stellen, damit die
Fachleute Sie Uber den Krebs informieren kdnnen. Dies, in einem Tempo, das Ihnen
zusagt.s

Ausserdem gibt es verschiedene Quellen, die Innen dabei helfen, ABC zu verstehen,
einschliesslich der verschiedenen Krebsarten und der Symptome, die Sie vielleicht
haben. Werfen Sie einen Blick auf den Abschnitt ,,UnterstUtzung* auf den Seiten 5
und 6. Dort finden Sie eine Liste von Quellen, die fUr Sie hilfreich sein kdnnten.

Wie Sie Ihren Angehdrigen helfen kbnnen

Wie Sie, brauchen auch Ilhre Angehd&rigen Zeit, sich an Ihre ABC-Diagnose zu ge-
wohnen und mit inren GefUhlen fertig zu werden. Jeder Angehdrige wird die Nach-
richt auf seine Weise aufnehmen, und Sie werden |hre Familie vielleicht genauso sehr
trésten mussen, wie diese Sie trostet. Inren Angehdrigen zu zeigen, dass Sie dieselbe
sind wie zuvor, und dass sie in Ihrer Gegenwart weiterhin sich selber sein kbnnen,
kann fUr alle trostlich sein. Mit Ihrer Familie Gber Ihren Krebs zu sprechen, ist bestimmt
nicht einfach. Doch es ist nUtzlich, diese Schwierigkeit zu Uberwinden, um mit Ihren
Angehdrigen Uber Ihre GefUhle und Sorgen, sowie Uber Ihre Winsche und die WUn-
sche lhrer Familie zu sprechen und sich auf die Zukunft vorzubereiten.¢ Hilfe von lhren
Angehdrigen anzunehmen kann ein Weg sein, ihnen eine Aufgabe zu geben und sie
in lhr Leben einzubeziehen. Die Liebe |hrer Familie anzunehmen, in Form praktischer
Betreuung, kann lhren Angehdrigen helfen, sich wertvoll zu fGhlen.

lhr Partner/ Ihre erwachsene Kinder

ABC kann fUr die Beziehungen in lhrem gesamten Umfeld belastend sein’. Vermutlich
haben sie alle die gleichen Gedanken und Angste. Obwohl es oft schwer ist, solliten
Sie mit lnrem Partner/Ihren erwachsenen Séhnen und Téchtern offen Uber die ver-
schiedenen Aspekte des ABC sprechen. Das umfasst eventuell die Ernsthaftigkeit der
Krebserkrankung, die Angst vor dem Tod und wie Sie sich auf die Zukunft vorbereiten
mochten. Entscheidungen mit Ihrer Familie zu teilen und Fragen willkommen zu heis-
sen, kann die Belastung mindern, Uber den Krebs zu sprechen. Ausserdem kann es
lhren Angehdrigen helfen, ihr Leben mit Ihnen so weiterzufUhren, wie es war, bevor
bei lhnen ABC festgestellt worden ist.¢

Méglicherweise haben Ihre Angehdérigen SchuldgefUhle, wéhrend sie sich bemUhen,
ihr persénliches Leben und die Zeit, die sie mit Innen verbringen, unter einen Hut zu
bringen. Besonders wenn Sie beginnen, sich mehr und mehr auf sie zu verlassen. Ver-



sichern Sie ihnen, dass es in Ordnung ist, sich Zeit fUr sich selbst zu nehmen und sich
um ihre eigenen Bedurfnisse zu kUmmern.”

Kleine Kinder/Teenager

Sie k&dnnen lhre Kinder nicht von der Realitdt des ABC abschirmen. Deshalb ist Kom-
munikation wichtig, um sie auf Verdnderungen vorzubereiten, die sie vielleicht erle-
ben. Es ist wesentlich, mit den Kindern ehrlich zu sein und ihnen auf eine verstandli-
che Weise mitzuteilen, dass Sie krank sind. Die Kinder zu ermutigen, Fragen zu stellen
und zu sprechen, kann ihnen helfen, mit den Verdnderungen besser umzugehen. Sie
unterstUtzen lhre Kinder, besonders Teenager, wenn Sie ihnen sagen, dass es wichtig
ist, weiterhin zur Schule zu gehen und an den Ublichen Akftivitaten teilzunehmen. Dies
hilft ihnen, sich normal zu fUhlen.”

Kinder und Jugendliche reagieren unterschiedlich. Einige beginnen beispielsweise in
der Schule oder Zuhause zu rebellieren, andere ziehen sich zurGck. Es ist wichtig, die
Kinder wissen zu lassen, dass es in Ordnung ist, witend oder verdngstigt zu sein. Bei
kleinen Kindern werden Sie eventuell die Lehrer Uber Ihre Krankheit informieren wol-
len, damit diese mithelfen k&dnnen, die Situation zu begleiten. Teenager hingegen
werden vielleicht einfach ein wenig Zeit und Raum fUr sich brauchen - méglicher-
weise ist es hilfreich, auch andere Familienmitglieder zu bitten, mit den Teenagern zu
sprechen.”

Wie Sie sich um sich selbst kUmmern kdnnen

So wie Sie sich um die Familie kUmmern und dafur sorgen, dass diese mit Ihrer Krank-
heit umgehen kann, ist es ebenso wichtig, dass Sie zu sich selber schauen. Neben der
Behandlung und der Pflege werden Sie wahrscheinlich intensive GefUhle empfinden,
mit denen Sie sich auseinandersetzen mussen. Zu lernen, wie Sie mit diesen GefUhlen
umgehen kénnen, kann Ihr Wohlbefinden steigern, Innen helfen, die Kontrolle zu be-
halten und Ihnen die Kraft geben, lhre Familie zu unterstUtzen.8

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 kénnen. Wenn es Ihnen schwerfdllt, mit einigen dieser GefUhle fertigzuwer-
den, kann es hilfreich sein, UnterstGtzung bei einem Spezialisten, z.B. bei einem
Psychoonkologen zu suchen.

Stress und Angst

Mit ABC zu leben kann eine sehr fordernde Erfahrung sein, die schliesslich Ihr Gefuhl
des Wohlbefindens verringern kann. Daher ist es wichtig, Massnahmen zu ergreifen,



die bei der Belastung helfen. Ausserdem ist es wichtig, andere Ursachen fur Stress so
weit als moglich zu vermeiden.?

Beurteilen Sie realistisch, was Sie tun kdnnen und was nicht. Wenn Sie sich fUr zu viele
Akftivitaten verpflichten, kann das zu Konflikten in Inrem Zeitplan fUhren. Sie werden
vielleicht feststellen, dass Sie wegen Erschépfung nicht die Energie haben, diese Akti-
vitaten zu beenden, was wiederum zu Stress und Unruhe fGhren kann. Stattdessen
kann es nutzlich sein, bei lhren Aufgaben und Aktivitdten PrioritGten zu setzen, und
Menschen in Ihrem Umfeld um Hilfe zu bitten.89.10

Wenn Sie wegen der Krankheit finanzielle Probleme haben, ist es wichtig, Uber diese
Sorgen mit Inrem Partner zu sprechen. Denken Sie daran, dass Sie sich auch von ei-
nem onkologischen Sozialarbeiter, einem Finanzberater oder einer Versicherungs-
fachperson beraten lassen kdnnen. Es ist am besten, wenn finanzielle Probleme rasch
angegangen werden, um nicht von ihnnen Uberwdaltigt 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
korperlich zu betatigen, sich gesund zu erndhren und gentgend zu schlafen, kbnnen
das tagliche Stressniveau senken. Auch Entspannungstechniken kénnen hilfreich sein,
wie zum Beispiel zu meditieren, beruhigende Musik zu héren oder sich kUnstlerisch
auszudricken.8?

Sprechen Sie mit Inrem Pflegeteam offen Uber Ihre Geflhle, damit Sie die richtige
Hilfe bekommen, wenn Sie unter Angsten leiden. Allenfalls kdnnen sie lhnen Behand-
lungen vorschlagen oder Sie an einen Spezialisten Uberweisen, z.B. an einen
Psychoonkologen, um Ihnen zu helfen, mit diesen GefUuhlen zurechtzukommen.10

Wut

Es ist normal, witend zu sein, weil man 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 zu beteiligen. Wut kann jedoch auch destruktiv sein und sich
negativ auf Ihre Angehdrigen auswirken, wenn Sie versuchen, dieses Gefuhl zu un-
terdricken. Es kann hilfreich sein, darUber nachzudenken, weshalb Sie witend sind.
Entsteht die Wut vielleicht aus anderen GefGhlen, wie zum Beispiel aus Angst oder
aus Hilflosigkeite Dies zu erkennen, kann Ihnen dabei helfen, Ihnre Wut loszulassen. Es
kann auch helfen, wenn Sie die Energie, die durch die Wut freigesetzt wird, auf an-
dere Weise auszuleben, wie zum Beispiel mit kdrperlicher Aktivitédt oder Kunst.8



Depression und Trauver

Mit ABC zu leben kann GefUhle des Verlusts und der Trauer herbeifUhren, und jeder
Mensch geht anders mit solchen GefGhlen um. Es ist wichtig zu wissen, dass Sie das
alles nicht allein durchstehen muUssen. Andere Familienmitglieder empfinden viel-
leicht ebenso. Deshalb kann es fur Sie hilfreich sein, offen mit der ganzen Familie Uber
diese GefUhle zu sprechen, sich jedoch auch Zeit fUr sich allein zu nehmen.8

Wdahrend es normal ist, sich wdhrend dieser Zeit fraurig zu fUhlen, kann es zu einer
Depression fuhren, wenn die Traurigkeit Ihr ganzes Leben zu Gberschatten beginnt.
Sprechen Sie mit lhrem Arzt, wenn Sie sich [Gnger als zwei Wochen deprimiert fUhlen.
Méglicherweise unterstUtzen Sie Medikamente, die Ihnen gegen die Depression ver-
schrieben werden kbnnen. Ausserdem kdnnten Sie psychosoziale UnterstUtzung
durch einen Psychoonkologen in Anspruch nehmen.8

Schuldgefihle

Wenn Sie beginnen, sich mehr und mehr auf die Menschen in Ihrem Umfeld zu verlas-
sen, ist die UnterstUtzung, die Ihre Familie Innen bietet, vielleicht ein Trost fUr Sie, und
Sie sehen diese UnterstUtzung nicht als eine Belastung fur Ihre Familie an. Ihre Familie
macht sich mit Innen Sorgen und sie will Ihnen helfen. Ihre Familie betrachtet Sie
nicht als eine Belastung. Haufig empfinden Menschen, die sich um ein Familienmit-
glied mit fortgeschrittenem Brustkrebs kUmmern, diese Zeit als eine Gelegenheit, sich
gegenseitig ndherzukommen, und sie bezeichnen die Pflege, die sie leisten, als eine
Ehre. Erneut finden Sie es vielleicht hilfreich, sich auf jene Dinge zu konzentrieren, die
Sie konftrollieren kbnnen, und jegliche SchuldgefUhle los zu lassen, die Sie eventuell
empfinden. Dies, indem Sie akzeptieren, dass es nicht Ihre Schuld ist, dass Sie ABC
haben.8?

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, kdnnen Sie mit lhrem Arzt
oder dem Pflegepersonal Uber die unten aufgefUhrten UnterstGtzungsmaglichkeiten
sprechen und sich erkundigen, wer Ihnen helfen kénnte.!

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

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

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 Taggeldversi-

cherung (Arbeitgeber)
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