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Heike Führ wurde 1962 in Mainz geboren, ist verwitwet und hat zwei erwachsene Kinder - seit sieben Jahren lebt Seelenhund Smiley bei ihr.


Sie ist seit 1994 an Multiple Sklerose erkrankt und kennt deshalb die Sicht als Betroffene ganz besonders gut. Zur Information darüber führt sie einen erfolgreichen Blog, sowie die gleichnamige sehr lebendig laufende Facebook-Seite MULTIPLE ARTS. Sie ist mittlerweile eine sehr erfahrene und routinierte Bloggerin und arbeitet für mehrere Projekte.


Heike Führ hat nun auf Grund der schweren Krebserkrankung Ihres verstorbenen Mannes auch die Perspektive als Angehörige kennengelernt und kann sehr authentisch von dieser schweren Zeit berichten.


Sie hat bereits 18 MS-Begleitbücher, 2 Kinderbücher, pädagogische Bücher, sowie Kochbücher zur entzündungshemmenden Ernährungsform „Low Carb“ geschrieben.


Des Weiteren informiert die aktive Bloggerin über CBD/Hanf und dessen Wirksamkeit.


Heike Führ ist ausgebildete Erzieherin mit vielen pädagogischen und psychologischen Fort- und Weiterbildungen mit dem Schwerpunkt „Pädagogische Psychologie“. Sie belegte auch mehrere Kurse für „Yoga mit Kindern“. Diese intensive Zeit und ihr pädagogisches Wissen prägen auch ihr Schreiben.


https://multiple-arts.com/




Für meinen Mann Peter, der tapfer kämpfte!
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Vorwort


Liebe Leserinnen und Leser,


schon immer war es mir ein Bedürfnis, ein Buch zum Thema „Hilfe für Angehörige von Schwerkranken“ zu schreiben.


Das Buch wird kein Ratgeber in Sachen „Hilfsmittel“, sondern ein Ratgeber für den Alltag und den Umgang mit Schwerkranken werden und beschäftigt sich auch mit solchen unangebrachten Sätzen wir: „Kopf hoch, das wird schon wieder!“.


Das Buch entstand zu Beginn an mit der Erkrankung meines Mannes und jetzt, nach seinem Tod kann ich es gedanklich abschließen. Mein Mann wollte, dass ich seine Geschichte aufschreibe, da ich als MS-Bloggerin viele Follower habe, die von meinen Berichten und meinem Umgang mit Schicksalsschlägen profitieren.


Ich selbst habe seit 1994 Multiple Sklerose (MS), eine entzündliche Erkrankung des zentralen Nervensystems mit einigen körperlichen und auch kognitiven Einschränkungen und kenne mich ganz besonders mit der mysteriösen FATIGUE aus – der abnormen Erschöpfung und Erschöpfbarkeit. Dieses Symptom nimmt bei mir den Hauptanateil meiner Erkrankung ein und hebelt mich regelmäßig aus.


Fatigue tritt oft im Zusammenhang mit anderen Erkrankungen wie Krebs oder Fibromyalgie auf und da sie nicht sichtbar ist, ist es für Betroffene oft schwer, sie ihren Angehörigen zu erklären.


Ich bin aktive Bloggerin (https://multiple-arts.com) und habe sehr viele interessante Kontakte zu chronisch Kranken, was mir auch die Sicht auf andere Erkrankungen öffnet!


In meinen anderen Büchern habe ich deshalb – da viele Symptome NICHT sichtbar sind – schon mehrere Kapitel den Angehörigen gewidmet.




	Denn eine Erkrankung trifft nie nur den Betroffenen selbst, sondern immer auch sein Umfeld!





Es ändert sich so enorm viel – eventuell von heute auf morgen, oder von „jetzt auf gleich“ – dass alle Beteiligten davon überrascht werden.


Als ich meinen Mann kennenlernte, hatte ich bereits MS und mir ging es gerade recht gut. Von Anfang an erzählte ich ihm ehrlich von der MS und was sie mit sich bringen könnte. Und irgendwann kam dann der nächste Schub, der die abgrundtief schlimme verzehrende FATIGUE mit sich brachte und von da an änderte sich alles. Ich habe ihn immer bewundert, wie er mit diesen auch plötzlich auftretenden Fatigue-Attacken umging, wie gelassen er war, wenn ich nicht mehr konnte und wir beispielsweise eine Veranstaltung vorzeitig verlassen mussten; oder wenn wir spazieren gehen wollten und ich beim Schuhanziehen bemerkte: „Nichts geht mehr – ich muss mich hinlegen“! Diese Gelassenheit hat mir im Umgang mit der Fatigue sehr geholfen und sie hat mir gezeigt, was Angehörige aushalten müssen.


Ängste entstehen, es machen sich Verzweiflung und Sorgen breit und das Leben ändert sich nach einer schwerwiegenden Diagnose von heute auf morgen, von jetzt auf SOFORT!


Das will erst mal verkraftet werden – von allen, die dieses Schicksal betrifft.


Meinen Mann und mich hat im November 2018 ein harter Schicksalsschlag getroffen: Nachdem ich ihn bewusstlos auffand und er mit dem Rettungswagen in der Uniklinik Mainz landete, stellten die Ärzte fest, dass er drei schwere epileptische Anfälle hatte, die so heftig waren, dass man ihm den sogenannten „Status epilepticus“ diagnostizierte. Die erste Nacht überlebte er nur knapp und er brauchte mehrere Tage, um mich wieder erkennen zu können, um wieder sprechen und denken zu können. Es war ein Albtraum! Für ihn und für mich. Es folgten schlimme Tage zwischen Bangen und Hoffnung.


Da er ansonsten aber sehr gesund war, suchten die Ärzte nach den Ursachen für diesen ausgesprochen schweren epileptischen Anfall und fanden leider einen Gehirntumor mittels MRT.


Nach der Gehirn-OP kam die schreckliche Nachricht: es ist der schwerste, bösartigste und aggressivste Tumor des Gehirns, den es gibt: Ein „Glioblastom“ – mit einer Prognose von ein bis drei Jahren Lebenszeit und unheilbar.


Verzweiflung und Angst sind Wörter, die rein sprachlich passen, aber was wirklich in uns vorging, kann ich kaum beschreiben. Danach kam er nach Hause und bekam Strahlen - und Chemotherapie.


Und nun bin also ich ANGEHÖRIGE eines Krebspatienten geworden, noch dazu mit einer solch schrecklichen Prognose.


Jetzt muss ich als selbst Hilfsbedürftige (mit Pflegegrad) plötzlich noch für meinen Mann da sein. Für mich stand jederzeit außer Frage, dass ich alles tun werde, damit es ihm gut geht. Aber ganz ehrlich: ich kam schnell an meine Grenzen, die MS zickte und meine Nerven lagen blank. Ich bekam starke Beruhigungsmittel und nahm Schlaftabletten und wohnte anfangs komplett bei meiner Tochter, um die Situation überhaupt aushalten zu können.


So prägte sich der Satz: „Wenn Hilfsbedürftige zu Helfern werden!“


Ohne die riesengroße Hilfe meiner Kinder & Schwiegerkinder, meiner Mutter, meinem Bruder mit Familie und einigen engen Freunden hätte ich diese Zeit sicher nicht unbeschadet überstehen können.


Ich möchte jetzt hier gar nicht ins Detail gehen, aber Ihnen einfach aufzeigen, dass ich viele Erfahrungen mit unterschiedlichen chronisch Kranken habe, aber ebenso auch zu vielen Angehörigen und nun selbst Angehörige eines Krebspatienten wurde.


Ebenso gehe ich in diesem Buch hauptsächlich davon aus, dass es einen Partner im gemeinsamen Zuhause gibt oder zumindest so nahe Angehörige, die pflegend und helfend auch Zuhause da sein können.


Natürlich gibt es auch alleinstehende schwer erkrankte Menschen, die auch sonst wenig Hilfe bekommen – das muss sehr schlimm sein! Ich kann es mir nicht im Geringsten vorstellen, wie es sein muss, wenn man nicht „aufgefangen“ wird. Wenn ich hier also von Angehörigen schreibe, dann gehe ich davon aus, dass es helfende Angehörige gibt!


Angehörige können (Ehe-) Partner, Kinder, Eltern/Familie ebenso sein, wie Freunde und gute Nachbarn. Im Grunde all jene Personen, die unmittelbar mitbetroffen sind von einer schweren Erkrankung ihres Angehörigen. Sogar Kollegen!


Beispielsweise müssen meine Freunde bei allen gemeinsamen Vorhaben immer automatisch mit einplanen, dass ich nicht lange stehen und laufen kann, dass ich schnell erschöpfe und so weiter. Es ist eine starke Leistung, wenn jemand diesen Weitblick hat – und ein Geschenk!


Ich werde das Buch, wie all meine Bücher, aufteilen in Info-Kapitel, praktische Ratgeber, psychologische Hintergrundinformationen (ich bin als Pädagogin mit dem Schwerpunkt auf der pädagogischen Psychologie immer auch an Erklärungen interessiert), meinen eigenen Texten (Blog-Artikeln), mit Grafiken und Vielem mehr füllen.


Da dieses Buch für Angehörige gedacht ist, aber genauso auch für Betroffene, wird es alles zusammen beinhalten und ich wünsche mir, dass Sie es gemeinsam lesen können, damit eine gute Kommunikation, die das „A & O“ ist, zustande kommen kann. Auch dafür wird es Anleitungen geben und ab und an bediene ich mich einiger Passagen aus meinen anderen Büchern und kennzeichne diese entsprechend.


Ich berichte aus meinem Alltag, über meine Emotionen und Ängste und wie ich es schaffte, nicht in ein Loch zu fallen.


Wichtig zu sagen ist mir auch, dass jeder seine ganz eigene Art und Weise hat, wie er mit schlimmen Erlebnissen und auch Trauer umgeht. Und das ist auch ok so!


Und wie immer betone ich, dass ich weder die Lehrbücher „neu schreiben“ möchte, noch alles aus wissenschaftlich Sicht betrachte: ich bin medizinischer Laie, aber selbst Betroffene und Angehörige und habe als Bloggerin in mehreren Projekten schon zahlreiche Texte und ratgebende Artikel veröffentlicht!




	Ganz wichtig für alle Beteiligten: niemand hat Schuld an der Erkrankung!





Anzumerken ist, dass ich anfing, dieses Buch während seiner Erkrankung zu schreiben – also nicht immer in der Vergangenheitsform. Das ist für das Verständnis beim Lesen wichtig.
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Diagnose – wie geht es weiter?


Eine Diagnose wie Krebs, Schlaganfall oder beispielsweise MS ist für den Betroffenen und seine Angehörigen wie ein Schlag ins Gesicht. Solch eine Diagnose zieht einem den Boden unter den Füßen weg, macht schwindelig und schwach.


Alle möglichen und auch nicht bekannten Emotionen kommen hoch und möchten als Ventil hinaus. Das kann Weinen sein, oder manche Menschen müssen einfach mal schreien, wieder andere reagieren stumm…. Jeder hat seine Art und Weise mit so einer Diagnose umzugehen.


Da wir alle sehr unterschiedlich sind, kann die Reaktion auch dementsprechend grundverschieden ausfallen. Dies ist wichtig zu wissen, wenn Sie beispielsweise als Angehöriger die Reaktion des Kranken nicht verstehen. Im Endeffekt verarbeitet jeder seine Trauer anders. Hier einen Konsens zu finden, gelingt oft nur mit direkter Kommunikation, indem man sein Gegenüber fragt, was er/sie fühlt.


Es ist Typ-Sache, ob man sofort weint oder lieber erst im stillen Kämmerlein und es hängt auch von der jeweiligen Tagesform eines Jeden ab, wie er gerade im Moment damit umgehen kann.


Wichtig ist nur, dass man eine gemeinsame Basis findet. Mein Mann und ich haben uns von Anfang an gesagt, dass wir offen miteinander reden müssen, damit keine verletzenden Missverständnisse aufkommen.


Das kann Vieles betreffen: Wenn man über seine eigenen Gefühle redet und sie dem Anderen mitteilt, kann er besser verstehen, was in einem vorgeht und kann manche Reaktionen dann vielleicht auch besser einschätzen.


Man kann auch klare Regeln aufstellen: denn als Angehöriger kann man beispielsweise auch nicht „immer springen“, sondern man muss lernen, auch mal abzuwarten, nicht in übertriebene Panik und eine eventuell erdrückende Fürsorge zu geraten. Das ist eine Gratwanderung – alles andere als einfach!


In unserem Fall war es fast schon von „Vorteil“, dass wir durch meine MS gelernt hatten, offen miteinander zu reden, uns wohlmeinend abzugrenzen und trotzdem in liebevoller Zuwendung zu verbleiben.


Für mich als Betroffene war es erst einmal sehr schwer Hilfe anzunehmen, aber mit schleichender Verschlechterung der MS musste ich lernen, dass es ohne Hilfe einfach nicht geht. Beispielsweise schalte ich die Waschmaschine an und vergesse das „einfach“. Da sie im Keller steht, höre ich auch nicht, wenn sie fertig ist. Mein Mann hat mir dann abends oft gesagt, dass meine Wäsche noch in der Maschine läge. Das war anfangs weder für ihn noch für mich schön, bis ich ihm ganz klar gesagt habe: „Bitte sage es mir ganz deutlich!“. Denn es nutzte ja nichts – Fakt war, dass die Wäsche in den Trockner gelegt werden musste und es wäre nicht ok gewesen, wenn mein Mann es einfach erledigt hätte. Erstens hätte ich es irgendwann doch bemerkt und mich dann sicherlich geschämt und zweitens musste die Verantwortung dafür einfach in meinen Händen bleiben.


So gibt es unzählige Dinge und Situationen, die wir klar geregelt haben. Das vereinfacht das gute Miteinander und mit einer Prise Humor klappt es noch einmal besser. Mittlerweile hat mein Mann sogar größere kognitive Schwierigkeiten als ich und wir lachen dann, wenn keinem von uns ein Wort einfällt, oder wir wieder etwas vergessen haben.


Die Zeit im Krankenhaus


Ich habe festgestellt, dass man sich als Patient im Krankenhaus wie in einer „Blase“ liegend fühlt. Weit weg von der Realität und weg vom Alltag – und mitten hinein in den Krankenhaus-Alltag mit Wecken frühmorgens, Blutdruckmessen, Spritzen, Infusionen, Medikamenten, Logopädie, Ergotherapie, Physiotherapie und und und…


Als Patient ist man wie „gefangen“ in dieser Blase – das kann sich bei dem einen Patient positiv auswirken, da er einen strukturierten Tagesablauf hat, bei anderen eher negativ, weil ihnen beispielsweise zu wenig Raum für sich selbst bleibt.


Was aber klar ist: als Patient muss man sich anpassen, muss es erdulden, dass man beim Schlafen und Nickerchen gestört wird, dass es dann Essen gibt, wenn es auf dem Plan steht und nicht wann man Hunger hat…. und so weiter… Das ist (leider) Alltag im Krankenhaus.


Man lebt auch eine gewisse Lethargie, da man selbst kaum noch etwas entscheiden kann/muss, der Stress und auch die Aufgaben des Alltags wegfallen.


Innerhalb dieser „Blase“ findet nun die Realität statt, die sich enorm von jener „Blase“ im eigenen Zuhause unterscheidet.


Mein Mann beispielsweise war sehr unglücklich im Krankenhaus und wollte dringend nach Hause.


Zuhause angekommen


Dann endlich daheim, ist nach fünf Wochen Krankenhaus wieder plötzlich alles fremd – obwohl es das geliebte Zuhause ist, mit allen Gerüchen, Farben und Möglichkeiten. Aber: die „Blase“ ist geplatzt: Man ist plötzlich als Schwerkranker zurück in sein Zuhause gebeamt worden und obwohl hier noch alles an seinem Platz steht, ist doch gerade eine Welt zusammengebrochen. Die Krankheit schwebt erdrückend über allem. Und das in dem Zuhause, wo man doch gelacht und gelebt hat, wo alles so vertraut ist und das man noch als einigermaßen gesunder Mensch verlassen hat. Da klafft eine riesengroße Lücke auf, ein Schlund offenbart sich und zieht einen hinunter.


Bei meinem Mann hat es einige Tage gedauert, bis er sich wieder an sein Zuhause und die damit verbundenen Abläufe eingestellt hatte und sie als seine neue Realität begreifen und leben konnte.


Viele Angehörige und Freunde meinen gutmütig, dass ja, wenn man endlich wieder Zuhause sei, alles gut würde. Sie verkennen aber die psychische Situation des Patienten und auch die körperliche Verfassung, denn im Krankenhaus wurde ihm ja noch Vieles abgenommen, was er daheim nun alleine oder anders regeln muss. Allein das Treppensteigen in den ersten Stock war beim Nachhausekommen sehr anstrengend für meinen Mann. Keine kurzen Wege mehr wie im Krankenhaus: Bett – Toilette/Bad – Bett!


Auch die Geräusche sind anders, selbst wenn sie bekannt sind und es ist auch stiller, was man vielleicht auch erst einmal ertragen muss.


Ganz sicher wird einem aber direkt bewusst: Nichts ist mehr, wie es war. Ich bin krank, womöglich sogar unheilbar und nun muss ich versuchen, mein Leben unter diesen Umständen zu organisieren und zu leben. MIT meinen Angehörigen.


Die nächste Unsicherheit: wie reagieren Nachbarn auf meine Veränderung, wenn man sie draußen trifft, schafft man Einkaufen überhaupt noch und wie wird überhaupt alles???


Plötzlich ist man mitten im pulsierenden Leben, hat wieder von seinem Zimmerfenster aus die Aussicht auf das Alltags-Leben der Passanten und Nachbarn. Kurzum: der Alltag holt hier den Kranken ein. Das muss man erst einmal verkraften und in seinen neuen Alltag integrieren.


Die Angehörigen, vor allem der Partner, müssen lernen geduldig zu sein und den Betroffenen liebevoll wieder Zuhause einzuführen, ihm Rituale wieder neu aufleben zu lassen oder auch Grundsätzliches zu ändern, wenn der Kranke auch körperliche Beeinträchtigungen hat.


Für Angehörige ist deshalb der Schritt, den Patienten nach Hause zu holen, ebenfalls ein großer Schritt.


Ich habe beispielsweise fünf Wochen alleine mit unserem Hund gelebt (oder auch ab und an bei meiner Tochter), ich musste meinen Alltag ohne meinen Mann leben und die Fahrten ins Krankenhaus, um ihn zu besuchen, komplett neu und anders durchplanen. Gerade mit meiner MS war das sehr aufwendig und schwierig, da ich zu dieser Zeit nicht selbst Auto fahren konnte – das wäre zu kräftezehrend gewesen.


Dann endlich kommt der geliebte Partner nach Hause – und wieder steht alles Kopf. Wieder verändert sich etwas und man muss sich wirklich erst einmal aufeinander einspielen. Wo braucht der Partner Hilfe, wo braucht er eher Motivation? Wie ist das für ihn, wie ist das für mich? Und so weiter.


Und wieder ist es eine Gratwanderung zwischen Hilfe anbieten, übergriffig reagieren (Bemuttern) oder ihn zu überfordern.


Das Nachhausekommen ist also für keinen der Beteiligten einfach, auch wenn man sich noch so freut wieder zusammen zu sein.


Wichtig ist es deshalb auch von Anfang an, dass jeder seine Bereiche hat, seinen Hobbys nachgehen kann und so weiter. Wenn man das direkt so bespricht, kann sich jeder Partner seine kleinen Freiräume nehmen und sie somit auch zu Auszeiten werden lassen, die neue Energie bringen!
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Ganz wichtig ist es mir noch Folgendes zu erwähnen: Sie werden es schon während des Krankenhaus-Aufenthaltes und erst recht, wenn der Patient Zuhause ist, erleben und erlebt haben: die „guten Ratschläge“! Diesen widme ich noch ein gesondertes Kapitel, denn ich kenne es aus eigener Erfahrung mit der MS, dass gutgemeinte Ratschläge oft erschlagender sind, als die Symptome an sich.


Und noch ein paar Gedanken: Was ist Alltag? Ist Alltag immer gleich? Ist Alltag für jeden das Gleiche?


Ich denke, dass sich jeder Einzelne und dann auch als Paar einen Alltag zurechtlegt. Der von außen bestimmte Alltag ist oft der Job und das damit verbundene rechtzeitige Aufstehen und so weiter.


Innerhalb dieses Alltags, der dann ja schon bei jedem anders aussieht, kommt der individuelle Alltag.


Mein Alltag unterscheidet sich mit Sicherheit vom Alltag gleichaltriger Gesunder. Denn meine Gewohnheiten sind deutlich anders, da ich MS habe und auf Grund der Fatigue und Kraftlosigkeit viele notwendige Pausen brauche.


Zu Zeiten, in denen es mir sehr schlecht geht, muss ich mich nach dem Duschen wieder hinlegen – was beispielsweise erklärt, warum ich eine Erwerbsminderungsrente erhielt. Das heißt, ich KANN NICHT mehr arbeiten gehen, weil ich es schlicht und ergreifend nicht schaffe. Das unterscheidet mich schon einmal von vielen Gesunden, die arbeiten gehen KÖNNEN!


Einkaufen ist für mich Horror: zu anstrengend, zu viel Reizüberflutung und einfach „zu viel“! Wenn ich also überhaupt einkaufen gehe, muss ich mich danach unbedingt und schnell hinlegen.


Der Alltag meines Mannes sah vor seiner Erkrankung anders aus: er ging arbeiten und war nebenberuflich Musiker – er hatte zwar auch seinen eigenen Rhythmus, aber er war eher der sogenannten „Norm“ entsprechend.


Mittlerweile hat sich unser Alltagsleben angeglichen: er schläft und ruht sogar nun noch deutlich mehr als ich.


Klar ist, dass dies alles ABSCHIED vom gewohnten Alltag bedeutet und deshalb führe ich es hier auch auf. Es tut weh, wenn man seinen Rhythmus und seine Gewohnheiten aufgeben MUSS, weil man es nicht mehr schafft. In diesem Fall ist man auch nicht froh, nicht arbeiten gehen zu können, sondern man würde händeringend sooo gerne wieder normal arbeiten gehen können und dafür dann GESUND sein.


Abschied ist Verlust und dazu habe ich im Kapitel „Trauer/Angst/Bewältigung“ auch Einiges geschrieben.


Nichts ist plötzlich mehr, wie es war. Und das gilt es zu verarbeiten. Und es ist logisch, dass das nicht einfach ist. Wie denn auch? Alles verändert sich und man muss sich den Gegebenheiten schlagartig anpassen – ob man will oder nicht! Man hat keine Wahl – und das ist der große Unterschied. Weder der Betroffene noch der Angehörige kann sich die neue Situation aussuchen, sondern MUSS ihr nachkommen.
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Als Angehöriger wird man wie im Schleudergang der Waschmaschine durchgeschüttelt und oft noch verwirrter zurückgelassen, sozusagen „nass im Regen stehend“! Ich hatte fast den „Vorteil“, dass ich auf Grund meiner eigenen Erkrankung schon Bewältigungsstrategien erlernt habe, dass ich es gewohnt war (wenn auch unfreiwillig), mich ständig auf neue Situationen, Katastrophen und Verschlechterungen einlassen zu müssen. Aber wie mag es jemandem gehen, der keinerlei Erfahrung damit hat??? Er muss so durcheinander sein, dass er erst einmal fast wie gelähmt ist. Und das wird leider auch oft nicht gesehen. Es ist eine Höchstleistung, die man auch als Angehöriger jetzt bringen muss und das geht automatisch an die Substanz.


Ich habe beispielsweise, während mein Mann in der Uniklinik lag, Zuhause meine Klingel und das Telefon abgestellt, weil es mir einfach zu viel war, wenn ich aufstehen und zur Tür gehen musste und dort eventuell außerdem einem „noch so lieb gemeintem“ Nachbarschafts-besuch entgegenblicken musste. Ich hatte schlicht und ergreifend nicht die Kraft dazu – ebenso nicht, um Telefonate zu führen. Ich brauchte so extrem viel Ruhe, so viele Pausen und Möglichkeiten, mich komplett zurückzuziehen, dass ich mich einigelte. Das ging so weit, dass ich den Müll dann abends bei der letzten Gassirunde im Dunkeln mit hinausnahm, um möglichst niemanden zu treffen. Das wäre mir einfach zu viel gewesen. Und das ist OK! Das darf man sich gerne immer wieder sagen: Es ist OK, sich so zu verhalten, wie man es gerade braucht!


Ich wollte mir aussuchen – und darin haben mich wieder meine Tochter und Schwiegertochter so liebevoll bestärkt – mit wem ich Kontakt haben möchte. Dank des Internets und Handys war das relativ einfach. Mails öffnete ich nur, wenn ich die Kraft dafür hatte und SMS beantwortete ich auch nur, wenn ich es schaffte und wenn ich dazu in der Lage war. Das heißt, ich habe in dieser Zeit sehr klar an meiner Selbstfürsorge und meinem Selbstmitgefühl geübt. Ich spürte einfach, dass ich meine wenige Energie, die mir die MS lässt, für meinen Mann und die Arztgespräche aufheben wollte und dies gelang mir nur, indem ich den Rat meiner beiden wundervollen empathischen Kinder befolgte. Und siehe da: ich erklärte dies auch Freunden in meinen regelmäßigen Sprachnachrichten und es wurde akzeptiert. Ob es jeder verstand, das weiß ich nicht, aber zum ersten Mal in meinem Leben war mir das auch egal. Ich war mit meinen Kräften und Nerven dermaßen am Ende, dass ich einfach keine andere Wahl hatte! Das war nun mein neuer Alltag!
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Veränderungen und Tabu-Themen


Es verändert sich nicht nur der Alltag, es verändern sich auch der Patient und der Angehörige, da einfach alles anders wird.


Veränderungen können ja prinzipiell positiver oder negativer Art sein – über die positiven Umstellungen ist man ja meistens erfreut, aber es gibt leider auch die negativen Veränderungen, die viel Schmerz und neue Erfahrungen mit sich bringen, die man lieber nicht erlebt hätte.


Den Partner/Freund nun als schwer Kranken erleben zu müssen, verändert vieles und kann sehr weh tun.


Vielleicht müssen Sie nun dem Patienten beim Waschen und /oder Haarewaschen helfen, vielleicht sogar beim Toilettengang. So wird in einer Paarbeziehung der geliebte Partner, der auch Ihr Sexualpartner war, zum Pflegefall. Das muss ein Angehöriger (und natürlich auch der Patient) erst einmal verarbeiten.


Möglicherweise braucht der Partner Windeln oder kann seine Körperpflege nicht mehr so ausführen wie gewohnt. Das sind oft Tabu-Themen, aber sind wir ehrlich: schnell kann auch mal Ekel hochkommen oder man fühlt sich abgestoßen – das haben mir sehr viele Angehörige berichtet. Und auch das ist ok – man wird sich daran gewöhnen, aber die Rolle, die der Partner bisher hatte, ist nun plötzlich wie „aufgelöst“!


Eventuell hat er noch viele andere Beeinträchtigungen, sabbert, hat Probleme mit der Sprache und/oder dem Verständnis und man kann sich nicht mehr auf Augenhöhe unterhalten.


Immer allerdings sollte man versuchen, sich mit Respekt zu begegnen. Der Patient hat das verdient und es ist sein Recht. Einfach kann das natürlich bei Demenz und geistigen Beeinträchtigungen nicht werden, aber körperliche Schwächen rechtfertigen nicht, dass man den Patienten nicht mehr respektiert. Gerade Patienten, die geistig voll da sind, erleben das Bevormunden oder das „Nicht-mehr-Ernstnehmen“ als äußerst unangenehm.


[image: ] Auch hier gilt, dass es einer Gratwanderung bedarf, um die Betroffenen adäquat pflegen und versorgen zu können, ohne übergriffig zu werden.


Es braucht vom Angehörigen viel Fingerspitzengefühl, dies so zu handhaben, dass alle Beteiligten zufrieden sind, ihr Gesicht wahren können und möglichst effektiv betreut sind.


Manchmal sind die Patienten auch bockig, da auch Wesensveränderungen auf Grund des (Gehirn)- Tumores, der Strahlen- oder Chemotherapie auftreten können. Hier benötigt man besonders viel Feingefühl und das zerrt manchmal auch an den eigenen Nerven, da es so ungerecht erscheint. Als Angehöriger dann immer diese Nerven zu bewahren – das kann Schwerstarbeit bedeuten. Manchmal muss man mit dem Patienten wie mit einem Kind „verhandeln“. Wer möchte als Angehöriger so etwas erleben? Niemand. Es ist die Hölle!


Wenn Sie das Gefühl haben, dass Sie der ganzen Situation nicht mehr gewachsen sind, holen Sie sich Hilfe. Mann kann selbst eine Psychotherapie wahrnehmen, sich in den Tumorzentren der jeweiligen Klinik Rat suchen, oder auch den sogenannten „Pflegestützpunkt“ kontaktieren: die speziell ausgebildeten Leute dort, helfen in vielen Belangen weiter. (https://www.pflegeverantwortung.de/pflegehilfepflegefall/pflegeberatung/pflegestuetzpunkte/)




	Als Angehöriger ist man immer sehr speziell gefordert und somit auch mit der neuen Aufgabe schnell überfordert. Deshalb ist es wichtig, die eigenen Grenzen zu beachten, die eigenen Bedürfnisse wahrzunehmen und nicht auf Dauer hintenanzustellen und sich auch Hilfe zu holen!





[image: ]


Blog-Beitrag


*Es ist kaum auszuhalten


Manchmal ist es so schwer, all das auszuhalten.


Die Endgültigkeit der Diagnose, die damit verbundenen Sorgen, die Therapien und Medikamente mit ihren Nebenwirkungen und das Leid, dass man auf dem Gesicht seines Partners sieht. Das Weinen und das Gefühl, dass man kaum trösten kann und selbst im Strudel der Tränen versinkt und versumpft. Das ist Alltag mit schwer Kranken und als Angehöriger lebt man diesen Alltag mit; manchmal gestaltet man ihn gar.


Es ist kaum auszuhalten, dass beispielsweise plötzlich ein Vorhof-flimmern auftritt und man wieder in der Uniklinik landet – und sich erneut Sorgen um den Betroffenen macht. Es ist kurios, wenn man sich selbst schon ganz mechanisch eine Krankenhaus-Tasche packt – erst einmal zum dortigen Überleben mit Getränken und Essen – falls es mal wieder länger dauert. Ich habe mir gar überlegt, ob ich solch eine Tasche parat stehen haben sollte – aber das würde mich noch mehr an das Leid erinnern.


Es ist kaum auszuhalten, den Patienten auf psychischer und körperlicher Ebene leiden zu sehen – man ist so machtlos.


Es ist kaum auszuhalten, sich vorzustellen, wie es weitergehen könnte – oder auch nicht. Oder was noch alles auf uns zu kommt.


Es ist schwer, dass das soziale Leben so eingeschränkt wird, weil der Betroffene einfach keine Kraft mehr hat und der Angehörige oft ebenfalls nicht mehr.


Es ist merkwürdig, wenn ich Freunden erzählen muss, dass das viele Schlafen meines Mannes wiederum für meine MS-Fatigue gut ist, da ich somit viele Ruhepausen habe – die ich so dringend brauche. Wo aber ist das Leben? Es zieht an uns vorbei.


Es gibt Highlights, wie Besuche meiner Kinder und Enkel, einiger wenigen guten Freunde mit „Kaffeeklatsch“ oder Ähnlichem – wenn die Kraft dafür da ist. Aber ich bin alleine – mein Mann schafft es nicht und im Stillen denke ich so oft, dass es mich vorbereitet: auf eine Zeit, in der ich alleine sein WERDE. In der er nicht mehr da ist, weil ihn der Tumor zerfressen hat. Dann bin ich alleine, dann muss ich mein Leben neu organisieren und dann ist alles anders.


Und auch die Gedanken an diese Zukunft kommen auf: wie ist es, alleine einzuschlafen; wie ist es, alleine zu essen und niemanden mehr um sich zu haben.


Eine liebe Nachbarin, die vor ein paar Jahren ihren Mann durch Krebs verloren hat, sagte mir, dass es ein anderes Alleine-Sein ist, als das, was man hat, wenn der Partner mal nicht da ist oder auch mal über Nacht (auf Geschäftsreise…) ist – denn dann weiß man immer, dass er wiederkommt.


DANN aber weiß man, dass er nicht wiederkommt. Das ist der Unterschied. Und so gerne ich alleine bin und meine Ruhe brauche: davor, ganz alleine – unwiederbringlich alleine – zu sein: davor habe ich Angst.


Und auch wenn ich nach vorne schaue und mir eine neue Zukunft vorstellen kann: es wird anders werden. Und man muss sich auch genau damit dann arrangieren.


So, wie ich mich jetzt schon damit arrangieren muss, dass alles anders ist; dass mein Partner manchmal verwirrt und orientierungslos ist – und das ändert sich womöglich innerhalb von 10 Minuten. Das ist eine neue Phase unseres Ehelebens und in unserer Partnerschaft. Auch wenn wir auf Grund meiner MS schon gewöhnt sind, uns immer schnell den Umständen anpassen zu müssen – DAS ist nun eine „andere Hausnummer“! Das ist nun der Super-Gau! Und nichts hat uns darauf vorbereitet (außer der MS, die ich aber auch nicht haben möchte).


Das Leben geht manchmal seltsame Wege, die wir nicht verstehen können. Die Frage „Warum?“ ist müßig, denn eine Antwort werden wir nicht erhalten.


Anfangs habe ich auf die Frage von Freunden, wie es mir denn ginge, immer mit „OK“ geantwortet. Mittlerweile sage ich, dass es mir nicht gut geht mit der Situation. Den Umständen entsprechend ok. Aber was ist „OK“? Gut geht es mir nicht. Gut ist etwas völlig anderes.
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Nein, mir geht es nicht gut, auch wenn es mir nicht gleich schlecht geht. Aber mir geht es zeitweise sehr sehr schlecht, weil ich das Gefühl habe, ich könne das alles nicht mehr aushalten. Und dieses „Schlecht-Gehen“, das darf ich auch erwähnen. Kein Mensch (auch wenn er emotional gesund ist), kann solch eine Situation völlig schmerzfrei überstehen. So eine schwere Diagnose macht etwas mit uns – sie beutelt uns, drückt uns nach unten und überwältigt uns in ihrer Härte und Klarheit. Das kann niemand unbeschadet aushalten und das dürfen wir uns zugestehen. Wir (Angehörige) sind auch nur Menschen – mit Emotionen, Erwartungen und Wünschen.


Mit meinem Mann zusammen alt werden zu können, das war einer der Wünsche und der scheint geplatzt!


Deshalb dürfen wir auch zugeben, dass es uns nicht gut geht. Wir können nicht immer nur stark sein – daran würden wir zerbrechen. Wir dürfen trauern, wir dürfen verzweifelt sein, wir dürfen uns auch mal „verkriechen“…. All das ist Leben, all das ist normal innerhalb der Trauerphase. Aber wir sollten es auch immer wieder schaffen aufzustehen. Wir dürfen trotz alledem niemals aufgeben. Nicht dem Patienten zu Liebe und nicht uns SELBST gegenüber! Denn wir möchten mit dem Betroffenen gemeinsam die schwere Zeit überstehen und wir werden danach noch weiterleben. Und auch darauf dürfen wir uns jetzt schon gedanklich vorbereiten. Auch das ist legitim und nicht unmoralisch.
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*Das Leben geht weiter


Nach gut 9-10 Wochen nach der Einlieferung meines Mannes ins Krankenhaus, schrieb ich folgenden Text auf meinem Blog:


„So langsam schleiche ich zurück – in das lebendige Leben, das neben unserem Drama Zuhause weiter geht – zum Glück. :)


Ich habe schon mehrere liebevolle Einladungen angenommen und gestern war ich kurz bei unserem Winter-Nachbarschaftsfest, wo ordentlich eingeheizt wurde. ;)


Auch wenn ich momentan wenig Kraft habe und sie mir sehr einteilen muss, möchte ich weiterhin lebendig LEBEN, möchte tiefe Freude und Genuss empfinden können.


Meine süßen Enkelchen halten mich lebendig und tragen mich ebenso stabil, wie meine Familie und einige enge Freunde, die einfach Zeichen hinterlassen, dass sie für uns da sind!


Nicht zu vergessen natürlich unser Seelenhund!


Wo Schatten ist, dort ist auch Licht und genau dieses Licht möchte ich sehen, denn dort findet man auch immer den Hoffnungsschimmer, der die Zuversicht ins Haus lässt. Auch wenn diese nichts an einer Diagnose ändern kann, aber sie hilft mir, wieder zurückzukommen und somit auch für mich sorgen zu können, damit ich genügend Kraft für meinen Mann habe.“


Das Feedback war enorm, vor allem war es sehr rührend, wie manche Facebook-Freunde reagierten. Und oft las ich: „Ich bewundere Dich für Deine Stärke!“. Mich machen solche Sätze sehr verlegen, denn es geht mir nicht darum bewundert zu werden, aber wenn ich nur einer Seele helfen konnte, auch in ihr Leben wieder zurückzufinden, dann hat sich dieser Post gelohnt.


Was ich damit ausdrücken wollte ist, dass es für uns Angehörige so wichtig ist, wieder ins Leben zurückzufinden, denn für uns geht es weiter – (im schlimmsten Fall) auch nach dem Tod unseres lieben Patienten. Wir müssen und dürfen weiterleben, wir dürfen auch wieder glücklich sein und werden. Und dazu gehört meines Erachtens auch, dass wir schon während der schweren Krankheitsphase unseres Angehörigen versuchen, ins Leben zurückzukehren.
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Anfangs war das undenkbar für mich: meine Nerven, meine Seele und mein Körper haben gestreikt. Ich war zu gar nichts weiter in der Lage, als zu funktionieren und meinen Tag schlicht und ergreifend zu „schaffen“! Weder hätte ich Telefonate führen können, noch wäre ich imstande gewesen, mich mit jemandem zu treffen.


Nach rund 10 Wochen haben wir zwar immer noch keinen wirklichen und sinnvollen Alltag finden können, denn die Nebenwirkungen der Bestrahlung und Chemo sind einfach noch zu präsent und bestimmen auch den Tagesablauf (schlafen, essen, ruhen…). Und trotzdem gibt es eine gewisse Routine und ich kann meinen Mann auch mittlerweile mal alleine lassen. Dass mein Handy sozusagen in ständiger Rufbereitschaft ist, versteht sich von selbst! :)


Aber wie ich schon so oft betonte: wir Angehörige müssen auch für UNS SELBST sorgen, wir müssen Kraftquellen anzapfen und ausschöpfen, wir müssen leben, wir müssen lebendig sein – und all das, um auch Kraft für den Betroffenen zu haben.


Mein Mann freut sich, wenn er mich lachen hört, denn es zeigt ihm zwei Dinge: erstens vermittle ich dadurch HOFFNUNG (und KEINE Hoffnungslosigkeit) und zweitens sieht er, dass ich auch weiterhin fröhlich sein KANN. Denn er macht sich große Sorgen, wie es MIR geht, wie ich nun lebe und wie sehr seine Krankheit uns beeinträchtigt. Und dann können wir sogar ein paar Pläne schmieden: für „nach“ der Strahlen- und Chemotherapie! Dann haben wir Hoffnung und Zuversicht und können sogar auch mal gemeinsam lachen oder schmunzeln. Das ist so wichtig!


WIR beide, und jeder für sich, dürfen uns nicht in dem Drama verlieren – denn dann wäre das Ankommen in der Realität noch heftiger.


Wir pflegende Angehörige haben definitiv das Recht dazu, auch unser Leben weiterhin zu gestalten. Das muss der Betroffene auch verstehen lernen. Im Klartext bedeutet das: Wir bleiben „übrig“ – wir überleben und wir müssen dann auch alleine weiterleben. Wir müssen die Ressourcen und die Kraftquellen für diesen Fall schon jetzt auffüllen, denn die Trauer wird sie uns erst einmal wieder nehmen wollen.




	Wir dürfen schon JETZT eine gute und sichere Stabilität in uns aufbauen.





Wir tun dies für uns selbst und auch für die Zeit „danach“, aber genauso tun wir dies für den Patienten und für die momentane Situation.




	Nur wenn wir genügend Kraftreserven haben, können wir den Patienten auch entsprechend gut pflegen und begleiten.





Das ist kein Egoismus, sondern eine NOTWENDIGKEIT!


Und so muss man es auch mit dem Betroffenen erläutern und absprechen.


Mein Körper und meine Seele haben es selbst gespürt und mir mitgeteilt. Was vorher nicht möglich war, ist nun vorsichtig und tastend vorstellbar. Natürlich müssen auch wir das alles erst einmal ausprobieren, wir müssen auf uns und unseren Körper achten und ihm das geben, was er braucht. Uns dazu zu zwingen, mal „etwas zu unternehmen“ wird sicherlich nicht effektiv sein.


Und natürlich wähle ich auch sehr genau aus, mit wem ich mich treffe. Ich brauche niemanden, der stundenlang weint, weil es mir ja „ach so schlecht“ geht, aber ich brauche auch niemanden, der das uns so belastende Thema totschweigen möchte. Das heißt, ich suche mir die Freunde aus, die es so halten, wie ich auch: das Tragische erkennen und auch darüber reden (denn der Austausch ist für mich ja auch sehr wichtig - man muss es sich mal alles von der Seele reden können) - und gleichzeitig das normale Leben leben. Dazu gehört das Anhören der Probleme der Freunde genauso, wie gemeinsames Lachen. Jeder muss für sich individuell feststellen, was er braucht, und wer das gerade erfüllen kann.


Und nach wie vor erlaube ich mir, nicht ans Telefon zu gehen, wenn ich die Nummer nicht kenne oder wenn jemand anruft, der mir gerade nicht guttut – oder ich auch bei einem mir wohlgesonnenen Anrufer einfach momentan keine Kraft zum Telefonieren habe. Wenn dies beispielsweise gute Freunde nicht verstehen würden, wären es auch keine wahren Freunde.


Wir dürfen in dieser schweren Zeit auch mal etwas egoistischer als sonst sein. Denn es geht um UNSERE Kraft, die wir für den Patienten und für uns brauchen und niemand, wirklich niemand, kann erahnen, wie viel Kraft es uns kostet und wie viele Ruhephasen wir brauchen, um uns erholen zu können.
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Ganz klar ist auch, dass es zusätzlich zu den beziehungstypischen Streitpunkten, die es in jeder Partnerschaft gibt, auch noch andere (neue) Faktoren hinzukommen, mit denen manche Paare immerhin (zum Glück) ihr Leben lang nicht in Berührung kamen. Denn eine schwerwiegende Diagnose zieht automatisch Zukunftsängste mit sich, die sowohl finanzieller, als auch emotionaler oder organisatorischer Art sein können! Alles ist erst einmal neu, unbekannt, ungewiss und beängstigend. Dann muss man sich auch mit den akuten Krankheitsphasen auseinandersetzen – all das kann eine Beziehung stark belasten.


Denn im Normalfall ist beiden Partnern zu jedem Zeitpunkt ihres Daseins bewusst, dass es nur einer kleinen und zusätzlichen, sowie unscheinbarer Veränderung bedarf, die den Jetzt-Zustand ändern und auch sofort zu einer akuten Verschlechterung führen können. Viele Symptome und Beeinträchtigungen ändern sich nicht und werden eher schlechter als besser. Dieses Bewusstmachen tut weh: beiden Partnern, denn noch mehr wird klar, was sich (oft von heute auf morgen) geändert hat und vor allem mit welchen Konsequenzen! Dass dies alles neben den Ängsten auch zu Spannungen innerhalb einer Beziehung führen kann, liegt auf der Hand.


Einmal sind es die Umstellungen im Alltag, das Selbst- und Fremdbild (des Betroffenen) und auch das Mitansehen-Müssen des körperlichen Verfalls. Damit umzugehen ist alles andere als einfach. Und noch dazu steht man vor der manchmal übergroßen Herausforderung, seinen Alltag hoffnungsvoll in die Zukunft zu planen! Allerdings weiß man auch, dass zu viele Termin-Vereinbarungen wieder eine Anstrengung bedeuten und Stress und /oder Druck erzeugen können. Man findet sich plötzlich in einer Spirale aus Anforderungen und Ängsten wieder, die das Gefühl der Ohnmacht und Hilflosigkeit hervorrufen können. All diese Überforderung und Machtlosigkeit in den neuen Alltag zu integrieren ist noch dazu oft kraftraubend.


Schön ist es, wenn man Hilfe und Anteilnahme erfährt, aber den Schock muss man alleine verarbeiten (oder mit therapeutischer Hilfe).


Ich habe diese Erfahrung auch durchlebt und die liebevollste angebotene Hilfe auch gerne angenommen, aber gewisse Sachen kann man nur alleine durchstehen und erledigen. Man kann mit Nahstehenden reden, man kann mal den Ballast abwerfen – aber dann kommt man zurück in seine persönliche Hölle. Und Manches ist als direkter Angehöriger nur alleine regelbar: Beispielsweise Gespräche mit Ärzten, Krankenkassen oder Rententräger. Mir wurde auch dafür Hilfe angeboten, aber bis ich genau erklärt hätte, worum es geht, habe ich es auch schon selbst erledigt.


[image: ] Chronisch Kranke verfallen mit dem Tag der Diagnose in einen Ausnahmezustand, der vor allem chronisch, also zu einem Dauerzustand wird!


Meistens verlieren Betroffene ihre jahrelange selbstverständliche Unbeschwertheit und Sorglosigkeit in Bezug auf ihre Gesundheit.


Auf jeden Fall stellt die Diagnose immer ein sehr einschneidendes und vor allem belastendes Ereignis dar. Denn jene von der chronischen Erkrankung ausgelösten psychischen und sozialen Veränderungen sind sogar oft für die Beteiligten schwieriger zu bewältigen als ihre körperlichen Symptome.
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Betroffene und Angehörige werden schnell vor die Aufgabe gestellt, sich auf einen völlig neuen (noch unbekannten) Lebensverlauf einzulassen und trotz großer Ungewissheit eine angemessene Kontrolle über ihren neuen Lebensabschnitt zu erlangen. Alles ist anders – nichts ist mehr, wie es war. Das muss man auch erst einmal begreifen und sacken lassen.


Es sind nicht nur Entscheidungen die gefällt werden müssen, welche therapeutische Maßnahmen sinnvoll sein können oder was nun verändert werden sollte. Es ist auch die ganz klare emotionale Auseinandersetzung mit der Erkrankung, die uns ungewiss in die Zukunft blicken lassen. Denn die Vorstellungen vom eigenen körperlichen Zerfall, dem möglichen Tod und vieles mehr, sind plötzlich die neue Realität. Auch ein unrealistisches Zukunftsbild des Betroffenen kann zu Spannungen führen.


Auch die Phasen der Remission einer Krankheit, in der sich vielleicht über Monate/Jahre wenig verändert oder nur eine langsame Verschlechterung stattfindet, könnte es geben. Dann ist die Krankheitsbewältigung eher darauf ausgerichtet, diese Stabilität zu erhalten und erfordert von den Betroffenen oft auch Anpassungen und Verlagerungen von Routine und Planung.


Wenn man beispielsweise vierteljährlich (oder noch häufiger) von MRT zu MRT lebt, nimmt das Leben auch besondere Formen an. Denn das Begrenzte aushalten zu müssen, schwächt einfach die Nerven enorm! Gerade Krebspatienten berichten die Anspannung, die immer kurz vor des MRT-Termins aufkommt.


Ich habe mit meinem Mann beschlossen (da er immer den Hang dazu hatte, etwas zu verschieben, einfach abzuwarten, was das neue MRT ergibt, wie er dies oder jenes verträgt und so weiter), dass wir LEBEN. Und zwar im Hier & Jetzt! Das heißt, in Phasen, in denen es ihm besser ging (je länger die Behandlung mit Chemo- und Strahlentherapie her war), luden wir wieder Besuch ein und unternahmen mehr! Ich versuchte so, etwas mehr Leben in unseren Alltag zu bringen und den Fokus auf das Schöne und GUTE in unserem Leben zu richten, anstatt „auf den Tod zu warten“! Das ist nämlich einfach nur schrecklich und trotz der drohenden Endgültigkeit, die man ja nicht aus dem Blick verliert, war es schon ein kleines Sterben. Und an diesem wollte ich nicht beteiligt sein. Es war anfangs schwierig für meinen Mann, seine gewohnte Komfortzone zu verlassen und sich darauf einzulassen. Natürlich hatte er Bedenken, wie er es schaffen würde, aber auch Angst, wie Besucher reagieren, wenn er Sprach- und Wortfindungsstörungen hätte. Da wir aber nur sehr gute Freunde einluden, erwies sich diese Sorge als unbegründet, denn alle stellten sich auf ihn ein und wir haben nur liebevolle Begegnungen gehabt!
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Natürlich ist in der Phase der Erholung nach den Therapien die Krankheit trotzdem noch da (zumindest bei dem Glioblastom meines Mannes). Bei anderen Krebsarten kann man hoffen, dass sie ausgelöscht wurden und trotzdem wird das Leben nie mehr so sein wie vorher. Das heißt, dass der körperliche und psychische Verfall zu einem - in dieser Phase - sehr wichtigen Thema werden können. Deshalb richtet sich die Bewältigung der Krankheit nun eher auf das Wiedererlangen von körperlichem Wohlbefinden, der Funktionsfähigkeit und geistigen Stärkung. Und auch kleine Rückschläge kann es geben – diese können niederschmetternd sein und müssen ebenfalls verkraftet werden. Das kann für alle Beteiligten ein Kontrollverlust auf vielen Ebenen darstellen, was wiederum ein erneutes Kompromisse-Schließen bedeutet – mit dem Krankheitsverlauf, den Symptomen und vor allem mit den Bedingungen der bis jetzt routiniert ablaufenden Lebensumstände. Wieder kann alles neu sein und Veränderungen bedürfen. Diese stetig neue Anpassung an die Situation, kann erschöpfen, auslaugen und zermürben und wieder neue Ängste heraufbeschwören.


Im Falle der lebensbedrohenden Erkrankung gibt es die Besonderheit der zeitlichen Begrenzung. Das heißt, beide Seiten müssen sich immer und immer wieder neu auf der Zeitachse finden, um das Leben sinnvoll organisieren und vor allem einigermaßen genießen zu können.


Chronische, nicht tödlich verlaufende Erkrankungen, die aber mit Verschlechterungen rechnen müssen, können sich trotzdem etwas besser auf dieser Zeitachse zurechtfinden. Sie MÜSSEN das tun, da sie sonst in einer ständigen Hoch-Anspannung leben würde, die sich nicht nur seelisch, sondern auch körperlich schwer bemerkbar machen würde. Das ist manchmal nur mit psychologischer Unterstützung möglich.


Für beides gilt, dass man sich sicherlich immer mal wieder die Sinn-Frage stellt (oder das typische „Warum ich????“), was nicht wirklich zielführend, aber so menschlich ist.


Bei chronischen Erkrankungen wird es immer um die Lebensqualität drehen, um das Wohlbefinden und die eigene Bewältigungsstrategie (Resilienz, Coping). Deshalb ist es wirklich wichtig, eine gute Balance für sich und seine Angehörigen (und umgekehrt) zu finden, eine gewisse (mögliche) Stabilität und Geborgenheit, um nicht in die angstumwobene Abwärtsspirale zu gelangen. Denn diese schwere und neue Aufgabe, mit den Belastungen der Erkrankung zurechtzukommen, kann auch zu einer Identitätskrise führen.


Das Unvorhersehbare und Unkalkulierbare und/oder eine etwaige Konfrontation mit dem Tod, die Bedrohung der körperlichen Integrität und Einschränkungen im Alltag und mit Freizeitaktivitäten, führt schnell dazu, dass man alles in Frage stellt. Die bisherigen gelebten Rollen, die man sowohl im Beruf, als auch im privaten Umfeld hatte, sind teilweise nun auf den Kopf gestellt. Trauer, Angst und Verletzlichkeit bestimmen oft den Alltag.
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Aber es gibt auch Chancen – das habe ich selbst erlebt. Meine Werte, Überzeugungen und Prioritäten haben sich positiv entwickelt. Ich habe eine größere Gelassenheit entwickelt – denn ich weiß immer: es gibt deutlich Schlimmeres als ein beispielsweise einen Kratzer am Auto. Krankheiten prägen und lassen sich ohne eine gewisse Neu-Orientierung manchmal gar nicht gut überstehen. Auch das Thema „Freunde“ gehört dazu. Ich wähle mittlerweile sehr gut aus, wer zu meinem JETZIGEN Leben - das definitiv anders ist - passt, und wer nicht! Trotzdem könnte ich gerne auf diese Erkrankungen verzichten!




TRAUER und Trauer-Phasen


Natürlich hält mit einer schweren Diagnose auch die Trauer Einzug in das Leben des Betroffenen und das der Angehörigen.


Mir haben viele unserer Angehörigen/Freunde erzählt, dass sie ebenfalls Zeit brauchten, um die harte Diagnose meines Mannes zu verarbeiten. Zu tief saß der Schock, die Unfassbarkeit. Das erlebte ich auch schon 1994 als ich die Diagnose MS erhielt. Als Betroffene stand ich oft völlig fassungslos meinen Freunden gegenüber, die diese Diagnose natürlich unterschiedlich aufnahmen und nicht nur einmal musste ich sie gar trösten.
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