Chronische Krankheit — eine
Uberforderung far die Familie?

Zur Messe ,,aktiv leben* hat die Arztekammer erstmals eine Selbsthilfezeitung fiir
Burgerinnen und Birger herausgegeben — Inhaltlicher Schwerpunkt ist die Bedeutung der
Familie bei der Betreuung chronisch Kranker oder behinderter Familienmitglieder

von Sabine Schindler

ufgrund der demographi-
schen Entwicklung und des
wissenschaftlichen  Fort-

schritts in der Medizin nimmt die
Zahl chronisch Kranker und behin-
derter Menschen vom Kindes- bis
zum Seniorenalter stetig zu. Das
Leid der Krankheit und Behinde-
rung tragt der Betroffene nicht al-
lein, sondern es verteilt sich in der
Regel auf die betreuende Familie.
Angehdrige von chronisch Kranken
und Behinderten sind nicht nur pas-
siv mitbetroffen und leiden mit dem
Kranken, sie sind auch diejenigen,
die aktiv das Alltagsleben umstruk-
turieren muassen, um eine Betreu-
ung des Erkrankten gewahrleisten
zu kénnen.

Gesundheitliche Belastung

Uber die gesundheitliche Bela-
stung von Familien mit chronisch
Kranken und behinderten Familien-
mitgliedern liegen bisher nur weni-
ge Untersuchungen vor. Die mei-
sten Studien beschaftigen sich mit
den psychischen Auswirkungen der
Betreuung chronisch Kranker auf
die Familie. Dennoch gibt es Unter-
suchungen, die belegen, dalR bei-
spielsweise Geschwisterkinder von
schwer erkrankten Kindern haufig
ihrerseits schwer erkranken. Auch
im Bereich der Suchterkrankungen
haben Studien nachgewiesen, dal
Angehdrige von Sichtigen durch
den permanenten psychischen Strel3
mit einer Wahrscheinlichkeit von 30
bis zu 60 Prozent ebenfalls sucht-
krank werden. Ebenfalls ist zu le-
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sen, daB tber lange Jahre pflegende
Angehorige oft an Uberlastungs-
syndromen und psychosomatischen
Erkrankungen leiden.

Familien in der Krise

Uberforderungen ereignen sich,
weil die Familie nicht nur die Sorge
und Angst der Betroffenen teilt,
sondern durch den Ausbruch der
Krankheit in der Befriedigung eige-
ner Bedulrfnisse schwer einge-
schrankt ist. Die Familie muB inner-
halb kirzester Zeit die Organisati-
on der Behandlung und Pflege
Ubernehmen, Uber zu treffende
Therapieentscheidungen befinden,
eigene Zukunftsplane (z.B. Berufs-
tatigkeit, Wohnungswechsel) zu-

rickstellen und durch die Betreu-
ung der Angehorigen auf eigene

Freizeitbedirfnisse und Sozialkon-
takte verzichten. Dabei liegt die
Hauptlast der gesundheitlichen
Firsorge in der Regel auf Frauen
und Mauttern. Der Ausbruch einer
schweren Krankheit bewirkt oft ei-
ne Langzeitkrise in der betroffenen
Familie. Wie die Familie diese Bela-
stungen meistert, hangt davon ab,
Uber welche Fertigkeiten und wel-
che Quellen von Unterstitzung sie
verfugt, wie sie diese aktivieren
kann und wie erfolgreich diese sich
letztendlich erweisen. Fur die sehr
verschiedenartigen Belastungen
bendtigt die Familie differenzierte
Fahigkeiten und Unterstitzungs-
formen.

Arztinnen und Arzte haben die
Aufgabe, Familien in der schwieri-
gen Belastungsphase zu unterstit-
zen. In vielen Krankenhdusern

Die Betreuung ;prachbehinderter Kinder erfordert viel Zeit und Geduld.

Geschwisterkinder mussen daher haufig zurtickstehen.
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werden Diagnosegesprache, in de-
nen Familienangehorige Uber eine
schwerwiegende chronische Krank-
heit eines Familienangehdrigen auf-
geklart werden, von einem Arzt und
einem psychologischen Berater ge-
meinsam gefiihrt. So wird von Be-
ginn an deutlich, daB es neben dem
arztlichen und pflegerischen Perso-
nal eine weitere Anlaufstelle gibt,
die in den zahlreichen nicht-medizi-
nischen Fragestellungen Hilfe an-
bietet. Neben dem professionellen
System haben sich in den letzten
Jahren Elternselbsthilfegruppen
und Angehdrigengruppen gebildet,
die Beistand bei der Aufgabe der
Betreuung und Pflege chronisch
Kranker in der Familie bieten.

Beispiel: Elternselbsthilfegruppen

In den Elternselbsthilfegruppen
haben sich vor allem diejenigen zu-
sammengefunden, deren Kinder ei-
ne schwere, seltene, aufféllige oder
jedenfalls folgenschwere Erkran-
kung und Behinderung aufweisen.
Dies gilt zum Beispiel fuir Leukamie,
Krebs, Mukoviszidose, Diabetes
usw. Der therapeutische Erfolg der
BehandlungsmaRnahmen hangt da-
bei haufig von einer moglichst inten-
siven Mitwirkung der Eltern oder ei-
nes Elternteils ab. Das kann bedeu-
ten, dalR die Eltern bestimmte Be-
handlungsverfahren erlernen mus-
sen, so zum Beispiel bei der Zube-
reitung bestimmter Nahrungsmittel
oder Verabreichung von Medika-
menten. Hier vermitteln Selbsthilfe-
gruppen das notwendige Know-how
und geben praktische Tips fur den
Alltag. Darlber hinaus werden in
den Gruppen Erfahrungen ausge-
tauscht, wie die Eltern z.B. mit der
Behinderung ihres Kindes umgehen
kdnnen, und wie sie ihre eigene Rol-
le erleben. Die Gruppen schaffen fur
die teilnehmenden Eltern eine
Grundlage, um eine positive Einstel-
lung zum kranken Kind aufzubauen
und ermdglichen auf diesem Wege
eine deutlich verbesserte Betreuung
der Kinder.

Uber die eigentliche Gruppenar-
beit hinaus haben sich viele Eltern-
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gruppen nicht nur fir die Belange
eigener Kinder eingesetzt, sondern
ihr Engagement kommt auch der
Allgemeinheit zugute. So richten
Elterninitiativen z.B. ,,Elternhau-
ser und ,,Spielzimmer* an Klini-
ken ein und stellen Gber Spenden
zusatzliches medizinisches Hilfsper-
sonal ein. Damit dieses Engagement
weitergefuhrt wird, ist es von pro-
fessioneller Seite aus notig, auf die
Existenz der Gruppen hinzuweisen
und Eltern zur Mitarbeit zu moti-
vieren.

Kontaktadressen

Um eine kontinuierliche Arbeit
der Elternselbsthilfegruppen und

Angehdorigenselbsthilfe zu gewahr-
leisten, benétigen die Gruppen Un-
terstiitzung von den Betroffenen
selbst und den Beistand von profes-
sionellen Helfern, die auf die Ein-
richtungen der Selbsthilfe hinwei-
sen und organisatorische Hilfe an-
bieten.

Die von der Arztekammer Nord-
rhein anlaRlich der Messe ,,aktiv le-
ben* herausgegebene Selbsthilfezei-
tung kann, solange der Vorrat reicht,
bei der Kooperationsstelle der Arzte-
kammer Nordrhein, Tersteegenstr.
31, 40474 Diusseldorf, angefordert
werden. Kontaktadressen von An-
gehdrigengruppen und Elterngrup-
pen erhalten Sie Gber die Rufnum-
mer (0211) 4302-378.

In der ersten Ausgabe der Selbsthilfezeitung werden 26 Selbsthilfegruppen mit
den jeweiligen Krankheitsbildern vorgestellt.
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