—
W’G/esund

FAMILIALE GESUNDHEITSKOMPETENZ
ALS BILDUNGSHERAUSFORDERUNG

Einleitung

Wenn ein Elternteill
chronisch erkrankt...

L}e_be, EL&&T n, Dieser Elternbrief entstand im Rahmen des For-
schungsprojektes FamGesund — Familiale Ge-

wenn ein Elternteill die Diagnose einer korperlich sundheitskompetenz als Bildungsherausforderung
schwerwiegenden chronischen Erkrankung erhdlt, an- bei schwerer Erkrankung (2021-2024). FamGesund
dert sich einiges im Familienleben. Dieser Elternbrief be- war ein Forschungsprojekt der Katholischen Hoch-
schaftigt sich mit den vielen Fragen, die dann entste- schule fUr Sozialwesen Berlin und dem Kranken-
hen kénnen. Auf den folgenden Seiten geht es um die haus Hedwigshdéhe und wurde vom Bundes-
Auswirkungen der Erkrankung auf die gesamtfe Familie, ministerium fUr Bildung und Forschung (BMBF)

Herausforderungen und Méglichkeiten darUber zu spre- gefordert. In diesem Projekt haben Wissenschaft-
chen und Informationen zum Umgang mit Kita, Schule lerinnen, Praktikerinnen und MUtter mit kdrperlich
und weiterer UnterstUtzung. chronischen Erkrankungen als Co-Forscherinnen

gemeinsam zur Situation von Familien mit einem
Wir wollen und kénnen in diesem Brief keine Standard|6- chronisch erkrankten Elternteil geforscht.
sung fUr den familiGren Umgang mit einer chronischen Im Tandem (Wissenschaftlerin und Co-Forscherin)

Erkrankung aufzeigen. Jede Familie ist einzigartig in ihrer wurden zwolf Familieninterviews durchgefuhrt. Sie
Art, an Probleme heranzugehen und einen guten Weg befragten die Familien zu ihrem gemeinsamen
zu finden. Leben mit der Erkrankung, zu Kommunikations-

herausforderungen, Lernprozessen und Unter-
Vielleicht ist es Mut machend, von anderen betroffenen stUtzungsmoglichkeiten. An diesen Interviews
Familien zu héren, wie sie mit der chronischen Erkran- beteiligten sich MUtter und Vater mit einer kérper-

kung eines Elternteils umgehen. Wir konnten im Rahmen lichen chronischen Erkrankung, Partnerinnen und
des Forschungsprojekts FamGesund Familien interview- Partner, GroBeltern sowie Jugendiiche und junge
en, in denen eine Mutter oder ein Vater schwer kdrper- Erwachsene, die rickblickend von ihrer Kinder-

lich chronisch erkrankt ist. Dabei sprachen wir nicht mit und Jugendzeit erzdhlen.
jedem Familienmitglied einzeln, vielmehr erzéhlten uns

die Familien ihre Geschichte gemeinsam. Inhalt Seite
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'Wir verwenden in diesem Brief die Begriffe ,Elternteil” und ,Eltern“. Dies schlieBt Allein- und Getrennterziehende und alle weiteren Sorge- und Erziehungsberechtigten
mit ein. Zudem wurde bewusst auf die kirzere Bezeichnung ,.erkrankte Person* verzichtet, um zu verdeutlichen, dass die Betreffenden eine oder mehrere Erkrankungen,
darUber hinaus aber noch viel mehr Erfahrungen haben kdnnen, die ihr Leben bestimmen.
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‘ Chronische Krankheiten
sind nicht selten

Jedes fUnfte Kind lebt heute in einer Familie mit einem
Elfernteil mit chronischer Erkrankung. Das ergab eine
Studie der Universitat Witten-Herdecke?. Und obwonhl
viele Familien von schwerwiegenden Krankheiten be-
froffen sind, fUhlen sich die meisten Menschen im Um-
gang mit Erkrankungen unsicher oder Uberfordert.
Auch den Familien selbst, in der eine Mutter oder ein
Vater mit Erkrankung lebt, geht es zundchst so — und
manche Unsicherheit bleibt.

»,Ja, esistim ersten Moment total schockierend und

dann merkt man: Ja, du musst damit umgehen. Es

ist Leben. Wir versuchen jetzt, da rauszukommen.

Suchen Lésungen.” (Angehdriger)

»,Bei mir fing das eigentlich damit an, dass ich mit

der Krankheit gar nichts anzufangen wusste. Was

daraus entstehen kann. Wie das werden kann. Also
da gab es keine Information. Ich wusste nicht, mit

der Krankheit umzugehen." (Angehdrige)
Um was geht es: Chronische Erkrankung

Koérperlich schwerwiegende chronische Erkrankungen
umfassen Krebs-, Herz-, Nerven-, Gelenk- oder Atem-
wegserkrankungen und Stoffwechselstérungen. Ge-
meint sind Krankheiten wie Multiple Sklerose, schwere
Diabetes, chronisch obstruktive Lungenerkrankung
(COPD) oder Parkinson, um nur einige Beispiele zu nen-
nen. Eine chronische Erkrankung ist dauerhaft und kann
nicht geheilt werden. Das ist eine Tatsache, mit der sich
jede und jeder in einer Familie auseinandersetzen muss.

Der Umgang damit ist ein st&ndiger Prozess.

,Die Diagnose, wenn die einmal gefdllt ist, dann

steht das eben eigentlich bis zum Lebensende.

Fir alle. Alle mUssen lernen, damit umzugehen. Mit
der Erkenntnis, dass da ganz groBBe Einschnitte sein
werden im Familienleben, egal ob es nun Planung,

Unternehmung oder sonst was ist." (Angehdrige)

Neben dem ganz normalen furbulenten Familienalltag
kommen nun Themen wie dauerhafte Krankheitssymp-
tfome, Medikamente und Therapien, hdufige Arztbesu-
che oder Krankenhausaufenthalte sowie Beratung und

UnterstUtzung hinzu. Auch sind manche Auswirkungen
wie beispielsweise eine geringere Belastbarkeit durch
die Erkrankung, Alltagsverdnderungen wegen regelma-
Biger Medikamenteneinnahme oder zu bewdltigender
Therapien, nicht auf den ersten Blick zu verstehen. Die-
se Verdnderungen mussen alle in der Familie zundchst
erkennen, um einen langfristigen Umgang damit zu er-
lernen. Uber die Zeit wird sich die Familie immer wieder
an neue Zustdnde anpassen mussen. Es wurde uns be-
richtet, wie dies an einigen Tagen viel Kraft kosten und
schwierig sein kann, wdhrend sich die Erkrankung an
anderen Tagen kaum bemerkbar macht.

»Schwere chronische Erkrankungen sind ja auch
wirklich so eine Wellenbewegung. Es wird besser.
Dann geht es schlechter. Dann geht es wieder bes-
ser und so weiter. Es gibt nicht einen Zustand." (Mut-

fer mit Erkrankung)

Eine Diagnose teilt das Leben in eines ,vor der Erkran-
kung' und das ,mit der Erkrankung’‘. Die gesamte Fo-
milie wird vor Herausforderungen gestellt, die es zuvor
nicht gab. Alle in der Familie werden einen Umgang mit
der Erkrankung lernen, die einen mehr und die anderen
vielleicht weniger. Alle Familienmitglieder sammeln do-
bei Erfahrungen und verfugen mit der Zeit oftmals Gber
viel Wissen zu der Erkrankung und ihrem Alltag. Diese
neuen Fertigkeiten und Fahigkeiten aus einer Erkran-
kung heraus haben jedoch fUr Familien oft einen bit-
teren Beigeschmack, da nichts davon freiwillig gelernt
werden konnte oder durfte.

,Also wir waren gezwungen einfach gewisse Erfah-
rungen zu machen. Ob wir sie jetzt wollten oder nicht.

Und damit irgendwie klarzukommen.* (Tochter)

Einige Familienmitglieder berichten auch, dass sie be-
wusster und achtsamer mit ihren eigenen Lebensent-
scheidungen umgehen und das Verantwortungsgefihl

fUreinander stérker wurde.

,Wenn man natlrlich durch so was durchgeht,
durch so eine schwere Phase und am Anfang ir-
gendwie gar nicht weiB, wie man das schaffen kann
und dann aber an einem Punkt ist und merkt: Hey,
wir schaffen das. Also man muss daran nicht zerbre-
chen. Man kann einen Weg da durchfinden.” (Mut-

fer mit Erkrankung)

?Metzing, Sabine (2018): Abschlussbericht zum Projekt "Die Situation von Kindern und Jugendlichen als pflegende Angehdérige". Unter Mitarbeit von Thomas Ostermann,
Michael Galatsch, Nino Chikhradze, Christiane Knecht, Kristina Barbknecht, Franziska Piechkamp et al. Hg. v. Bundesministerium fir Gesundheit.
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Gemeinsame
Betroffenheit

Wenn eine Mutter oder ein Vater eine schwere chro-
nische Krankheit hat, dann ist die gesamte Familie be-
froffen. Das liegt meist schon daran, dass sich vieles in
der Alltagsorganisation dndert: angefangen bei Auf-
gabenverteilungen, wechselnden Verantwortungen,
anderen Tagesabldufen bis hin zu neu auftretenden
Herausforderungen.

,Es sind Familiensysteme und aus diesem Familien-
system erkrankt eine Person. Aber das betrifft ja
nicht nur die erkrankte Person, es betrifft das ganze
System, bis zum Hund. Es betrifft alle, die in diesem

System leben." (Mutter mit Erkrankung)

Jede und Jeder in der Familie ist dabei unterschiedlich
von der Krankheit betroffen. Die MUtter und Vater mit
chronischer Erkrankung erleben die Krankheit unmittel-
bar, sie betrifft starker die eigene Identit&t.

»Man kann es sich vielleicht so vorstellen, als An-

gehdriger kann man irgendwann auch mal die

TUr schlieBen und sagen: ,So, es ist jetzt mal weiter
weg.’' Aber als Befroffener ist es immer irgendwie
da. Man kann da nicht die Tdr einfach schlieBen,
weil es die eigene Erkrankung ist." (Mutter mit Er-

krankung)

FUr Angehdrige eines Elternteils mit Erkrankung andert
sich die Situation ebenfalls. Fallt eines der Elternteile auf-
grund der Erkrankung vermehrt aus, zum Beispiel durch
Krankheitssymptome oder Therapien, muUssen dessen
Aufgaben Ubernommen werden. Gerade in Akutsituo-
fionen kommen zudem emotionale Belastungen dazu.
Manche Familien ricken dabei ndher zusammen und
nehmen viel RUcksicht aufeinander.

»Mein Mann ist da zwar gut und versucht alles zu
machen, aber der wird damit wahrscheinlich auch
seine Baustellen haben. Der hat ja auch Angst."

(Mutter mit Erkrankung)

Kinder und Eltern sind immer gemeinsam in der Situa-
fion. In den geflhrten Interviews verweisen die mittler-
weile jungen Erwachsenen sehr eindricklich darauf,
dass Kinder ebenso involviert sind und eigene Formen
der Aufmerksamkeit und UnterstUtzung brauchen. Ein
Sohn beschrieb sich selbst in diesem Zusammenhang
als ,halb-betroffen*:

»Halb betroffen. Ich will nicht sagen: ,Ich bin nicht
betroffen.' Aber ich finde, ich bin nicht komplett
befroffen, weilich habe das halt nicht. Aberich bin
dabei und das betrifft mich durchaus und das ist

auch durchaus nicht zu unterschdtzen. (Sohn)
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Die Familien in unseren Interviews sind sich rickblickend
einig, dass das miteinander Sprechen und der Austausch
in der Familie das Wichftigste ist, um auch in schwierigen
Zeiten zusammenzuhalten. Allerdings sehen alle Fami-
lienmitglieder genau darin auch die groBe Herausforde-
rung. Denn konkret Uber die Krankheit zu sprechen und
im Gesprdch darUber zu bleiben, wie es allen in der Fa-
milie damit geht, ist nicht wirklich leicht. Deswegen wird
es in diesem Elternbrief vor allem um das Thema Kommu-
nikation gehen.

Die Diagnose einer schwerwiegenden Erkrankung ist
meist schockierend, manchmal jedoch auch eine Er-
leichterung, weil sie die lange Suche nach ErklGrungen
endlich beendet. Dennoch braucht es Zeit, die Tragwei-
te einer Diagnose und z.B. die damit verbundenen Exis-
fenzéngste zu verarbeiten.

Es kann somit sein, dass Sie sich als Mutter oder Vater mit
Erkrankung zundchst sprachlos fGhlen und das Bedurfnis
haben, die Situation erst einmal fUr sich zu kldren.

,Als allererstes habe ich mir selber Gedanken ge-
Zitat ™ macht, um meinen eigenen ersten Schock, zu ver-
arbeiten. Um dann selber das GefUhl zu haben: Jefzt
kann ich mit den Kindern sprechen und ich bin in der

Lage, das auszuhalten." (Mutter mit Erkrankung)

Mit seinen (erwachsenen) Angehdrigen Uber die Erkran-
kung zu sprechen, kann ebenfalls sowohl eine Erleichte-
rung als auch eine HUrde sein. Oftmals verspiren Ange-
horige eine gewisse Hilflosigkeit und wissen nicht, wie sie
sich verhalten sollen.

,Ja, was ich unheimlich schwierig fand oder, was ich
Zitat ™ am Anfang wirklich lernen musste: Zu wissen, darf
ich jetzt, soll ich jetzt nachfragen oder soll ich meine
Tochter lieber in Ruhe lassen oder wie verhalte ich

mich jetzt? Wie gehe ich damit um?” (Angehdrige)

Miteinander zu sprechen, ist fUr beide Seiten herausfor-
dernd. Womd&glich entsteht die Angst, einfach nicht die
richtigen Worte zu finden. Auch kann es schwierig sein,
im Gesprdch aufkommende Emotionen auszuhalten.
Eine angehdrige GroBmutter hat es so ausgedrucki:

,Und das wdre also mein Rat: Ganz offen einfach
Zitat fragen. Keine BerUhrungsdngste haben. Zur Not
fritt man halt mal ins Fettndpfchen. Aber man muss
dem Kranken auch zumuten, das dann mal auszu-
halten, weil sonst schleicht man einfach immer nur

schrdg umeinander rum.* (Angehdrige)

Manche Gespréche brauchen hingegen den richtigen
Zeitpunkt oder den richtigen Ort. Manchmal hilft auch
eine Pause, um sich spdter wieder zusammenzusetzen.
Jede Familie findet ihre ganz eigene Dynamik des Spre-
chens, aber eben auch des Schweigens. Manche The-
men erscheinen zudem aus Scham oder Angst als ,,nicht
besprechbar”. Reden Uber chronische Erkrankungen ist
oft mit Tabus belegt, so dass es besonders schwerfallen
kann, Uber das eine oder andere Thema zu sprechen.

,Es ist halt das totale Schreckgespenst. Wenn man
Zitat ™ sagt ,Ich habe Krebs', da ist jeder total Gberfor-
dert. Und dass man mit Krebs zu groBen Teilen eben
auch ein ganz normales Leben fUhren kann, ist far

viele halt nicht klar." (Mutter mit Erkrankung)

»

.'. .
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Vermutlich wollen Sie lhr Kind durch lhre Erkrankung
nicht belasten. Manche Eltern mochten ihr Kind da-
durch beschitzen, indem sie nicht Uber die neue Situo-
tion sprechen, insbesondere wenn die genaue Diagno-
se noch unklar oder Uber die Krankheit noch nicht viel
bekannt ist. Wir haben in den Interviews ein ganz starkes
Plddoyer mitbekommen: Mit Kindern und Jugendlichen
sollte von Beginn an altersgerecht Gber die Erkrankung
offen gesprochen werden!

»Ich glaube, es ist super wichtig, das Kind mitzu-

Zitat  nehmen auf die Reise und offen zu kommunizieren,
sodass es fur ein Kind verstandlich ist." (Mutter mit
Erkrankung)

Krankheit

kindgerecht erklaren

® FUr viele schwerwiegende chronische Krank-
heiten gibt es Kinder- und JugendbUcher, die
sich dem Thema annehmen. Bitte fragen Sie
nach geeigneter Literatur bei der jeweiligen
Selbsthilfevertretung, z.B. bei der Berliner
Krebsgesellschaft e. V., der Deutschen Mul-
tiple Sklerose Gesellschaft — Landesverband
Berlin u.a.

® Die Ernst-Freiberger-Stiftung hat ein Krank-
heitslexikon fUr Kinder erstellt, in welchem
Krankheiten einfach erklart werden. Hier gibt
es kindgerechte Informafionen zu einigen
chronischen Krankheiten.

https://ernst-freiberger-stiftung.de/young-ca-

rer/krankheitslexikon-fuer-kinder/

Wieso spielt Mama nicht mehr mit mire Weshalb ist Papa
immer so mUde und liegt auf dem Sofa? Kinder und Ju-
gendliche haben feine Antennen dafir, wenn etwas
anders ist. Haufig erahnen sie die Erkrankung, auch
wenn ihre Eltern noch nicht mit ihnen darGber gespro-
chen haben. Manchmal haben Kinder und Jugendli-
che schon Erfahrungen mit schwerwiegender Krankheit
im Umfeld gesammelt und fangen an, sich Erkl&rungen
zusammen zu reimen.

,Und ich glaube, dann hat sich irgendwie dieses
Zitat Puzzle zusammengefdgt. Und dann dachte ich mir,
Oma ging es ja eigentlich auch so. Und wieso sagt
Mama nicht, was mit ihr ist?¢ Wieso sagt sie uns das
nicht konkret? Da dachte ich mir, das kann nichts
Anderes sein. Und da kam halt nur Krebs so in mei-

ne Gedanken." (Tochter)

Vielleicht haben Kinder und Jugendliche bereits eine
Vorahnung, um welche Erkrankung es sich handelt,
jedoch nicht gentgend Informationen und die Gele-
genheit, Gber Angste und Befirchtungen zu sprechen.
Dann kann es dazu kommen, dass sie sich Schreckens-

szenarien ausmalen.

Vor allem dltere Kinder und Jugendliche begeben sich
haufig selbststéndig auf die Suche nach Informationen.
Die im Internet gefundenen Aussagen kénnen oft aller-
dings auch mehr verunsichern als helfen. Vieles Gber Krank-
heiten und Gesundheit im Internet wird auch schlicht weg
falsch dargestellt und kann geféhrlich werden.

,Also fUr mich stand die Angst, dass die Mutter
Zitat  stirbt, schon im Raum, irgendwie. Man hat dann
halt so ein bisschen was gelesen im Internet. Vor
allen Dingen, weil auch Uberall stand, man wei
nicht, wie der Verlauf ist. Das kann von so gut wie
nichts bis hin zu im Rollstuhl oder Tod kommen.
Wusste ich halt dann auch nicht, wo ich das jetzt

verorten kann, wo meine Mutter da ist." (Tochter)

Gesicherte
Patienteninformationen

Gesicherte Informationen zu Ihrer Erkrankung
finden Sie unter:
https://patienten-information.de. Diese Webseite
wird vom Arztlichen Zentrum fir Qualitét in Medi-
7in (AZQ) betreut. Das AZQ ist eine gemeinsame
Einrichtung von der Kassendrztlichen Bundesver-
einigung und der Bundesdrztekammer.

Aus diesem Grund ist es fur lhr Kind wichtig, gemein-
sam mit Ihnen als Eltern Gber die Erkrankung sprechen
zu kdnnen und sich damit auseinanderzusetzen. M6g-
licherweise ist Ihr Kind auch mit lhrer Erkrankung auf-
gewachsen und dennoch stehen Sie vor neuen kom-
munikativen Herausforderungen. Durch die sich immer

Mit Kindern reden: Kinder brauchen Antworten - Elternbrief 5



wieder veré&ndernden Zusténde und gegebenenfalls
entstehenden Krisen muss stetig neu Uberlegt werden,
wem was und wie mitgeteilt wird.

Ungewissheit ist fUr jedes Familienmitglied das Schwie-
rigste. Es kann lhrem Kind jedoch helfen, wenn sie mit
ihm Uber die Situation und Ihre Sorgen reden kénnen.
Deswegen sollten Sie die neue Sachlage altersange-
messen erkldren. Es geht vor allem darum, dem Ganzen
einen Namen zu geben und Fragen, Assoziationen und
Gefihle aufzufangen, wie zum Beispiel Angste. Neh-
men Sie Inrem Kind jegliche SchuldgefUhle. Aus diesem
Grund sollten auch jungere Kinder Uber die Erkrankung
informiert werden.

Denn feststeht: Kinder und Jugendliche brauchen Infor-
mationen!

»Man sitzt mit im Boot.
Zitat  Deswegen, beide Seiten sollten
ehrlich sein. Man muss auch aktiv

sein, finde ich." (Sohn)

Kinder und Jugendliche, auch unter Geschwistern,
kénnen sehr unterschiedlich in ihrer Kommunikation
sein. Manche mochten darUber reden und andere
verschlieBen ihre Emotionen. Je nach Alter lhres Kindes
und den individuellen BeduUrfnissen von lhnen, lhrem
Kind und lhrer Familie, muss ein eigener Umgang damit
gefunden werden. Vertrauen Sie auf Ihre Kompetenz
als Elternteil, diese bleibt auch mit der Diagnose erhal-
ten! Sie entscheiden weiterhin, welche Informationen
Sie Inrem Kind auf welche Art und Weise geben moch-
ten. Denn Sie kennen Ihr Kind am besten und kénnen

Kleine Ideen fir den Familienalltag
gibt es vom Nationalen Zentrum
Fruhe Hilfen (NZFH)

Um in der Familie ins Gesprdch zu kommen oder
miteinander Zeit zu verbringen, kénnen lhnen
moglicherweise diese Vorschldge vom NZFH
Anregungen fUr den Alltag geben. Die Ideen

wurden gemeinsam mit der Deutschen Gesell-
schaft fdr Systemische Therapie, Beratung und

Familientherapie (DGSF) wdhrend der Corona-
Pandemie entwickelt.

https://www.elternsein.info/krisen-bewaelfigen/
\ ideen-fuer-familien/

__J

Info

so Strategien entwickeln, wie Sie mit ihm reden kénnen.
Die Kinder von Eltern mit chronischer Erkrankung haben
in den Interviews betont, dass es wichtig ist, innerhalb
der Familie miteinander zu reden. Dennoch sprechen
sie auch an, dass es Momente gibt, in denen Kinder
nicht darUber reden wollen und etwas Abstand brau-
chen. Sich diese RGume zu nehmen, kann ihnen helfen,
mit der Situation umzugehen. Nehmen Sie es nicht per-
sénlich, wenn |hr Kind oder lhre Familie Innen widerspie-
gelt, dass sie es nicht mehr héren kénnen. Nicht zu allen
Zeiten ist das Reden Uber Ihre Erkrankung ein vorder-
grindiges Thema. Vielleicht gibt es gerade keine Neu-
igkeiten oder niemand hat einen Redebedarf. Es kann
vorkommen, dass alle mit dem Thema gesdattigt sind.

,Die Erkrankung ist irgendwann in den Hintergrund
Zitat  gefreten. Aber sie war natirlich noch als dicker, fetter
Elefant im Raum, Uber den aber einfach keiner mehr

Lust hatte, zu sprechen." (Mutter mit Erkrankung)

Es kann zu Situationen kommen, in denen Sie von

scheinbar mangelndem Interesse lhrer Angehdrigen
entt@uscht sind und sich denken ,das habe ich doch
letztens erst erzahlt'. Vielleicht sind Sie aber auch daru-
ber enttduscht, dass Ihre Kinder nicht bemerken, wenn
es Ihnen gesundheitlich oder mental schlechter geht. Es
kann dazu kommen, dass Sie sich gréBere Reaktionen
auf bestimmte Situationen erhoffen. Geschehnisse und
Informationen, die zu Beginn als alarmierend wahrge-
nommen wurden, werden jefzt mdglicherweise als nor-
mal empfunden.
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FUr lhre Kinder kann ein Gewdhnungseffekt einfreten,

indem lhre Erkrankung zum ,normalen* Alltag gehort.

Schauen Sie, was Sie und lhre Familienmitglieder jeweils ?Vax'
N

bendtigen. In einer guten Kommunikation zu bleiben, ist

einfach herausfordernd: fWie bereite ich das
Gesprach mit
. L] ?
Zitat lernt, dass man drUber sprechen muss. Aber nein, meiném Klnt.j vor:
[lacht] das kann ich leider nicht behaupten. Ob- Was kann mir helfen?

wohl, vielleicht haben wir es gelernt, aber wir arbei-

,Ilch winschte, ich kénnte sagen, wir haben ge-

ten noch an der Umsetzung. [lacht]* (Mutter mit D Besprechen Sie zuvor mit vertrauten
Erkrankung) Personen, was Sie Inrem Kind wie sagen
wollen. Sie kénnen das Gesprdch zuvor

Die Enfscheidung darUber, wie Sie mit Inren Kindern Gber Uben. Vielleicht begleitet Sie eine ver-
die Erkrankung reden, betrifft nicht nur Sie als Eltern. An- traute Person in das Gesprdach.

dere Bezugspersonen sollten ebenfalls auf Fragen vor-

bereitet sein, da sich moglicherweise |hr Kind nicht fraut, D Schreiben Sie sich einen Zettel mit
bestimmte Gedanken Ihnen gegenUber auszusprechen. Stichpunkten vor dem Gespréch. Das
Vielleicht werden die GroBeltern bei einer Gelegenheit Sprechen mit Inrem Kind kann sehr viel
nach der Krankheit gefragt oder der Tante oder dem Uberwindung und Kraft bedeuten. Mit-
Onkel Sorgen mitgeteilt. Besprechen Sie gemeinsam mit hilfe des Aufschreibens kdnnen Sie lhre
weiteren Verwandten und Freunden der Familie, wie die- Gedanken vorab sortieren und aktiv ent-
se auf Fragen lhres Kindes reagieren kdnnen. scheiden, was Sie ansprechen méchten.

D Akzeptieren Sie die Entscheidung Ihres
Kindes, wenn es nicht reden méchte und

bieten Sie einen spdteren Gesprachs-
zeitpunkt an. Sie kbnnen gemeinsam mit
Ihrem Kind verabreden, ob es von sich
aus auf Sie zukommen soll oder ob sie

sich gemeinsam zu einem abgesproche-

nen Zeitpunkt zusammensetzen wollen.
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Uber Aufgaben reden

Neben dem ohnehin schon trubeligen Familienleben
kommen durch die Erkrankung noch verschiedene neue
Erledigungen dazu. Es gibt einige Aufgabenbereiche,
die kurzzeitig oder langerfristig in der Familie umverteilt
werden.

Vermutlich ist die Ubernahme von Haushaltstétigkeiten in
fast allen Familien ein wiederkehrendes Thema zwischen
Kindern und Eltern. Die Auffassung, wie eine Aufgabe zu
machen ist oder wann diese erledigt werden sollte, ge-
hen dann doch manchmal zwischen den Generationen
etwas auseinander. Eine chronische Erkrankung eines
Elternteils kann diese Thematik zusatzlich verstarken, da
gegebenenfalls mehr Aufgaben Ubernommen werden
muUssen oder das Thema insgesamt prasenter ist.

Vielleicht haben Sie das Essen zubereitet und es findet kei-
nen Anklang — ein Klassiker zwischen Eltern und Kindern.
Nur trifft es Sie wahrscheinlich schwerer, wenn sie dies unter
hohem Kraftaufwand gekocht haben. Oder |hre Kinder
sind fUr die Zubereitung zustdndig und eines davon ent-
zieht sich stndig der Verantwortung und Uberldsst seinem
Geschwisterkind die Arbeit. Zudem streben vor allem Ju-
gendliche nach einer Ablésung von ihrer Familie und nach
Selbststandigkeit. Kommunizieren Sie Ihre eigenen Win-
sche und Erwartungen, damit es zu keinen Missversténdnis-
sen kommt. Vermutlich ist mehr als nur einmal Vermittiung
auf beiden Seiten gefragt.

,Und die Kommunikation, gerade was den Haushalt
anbelangt, hat nicht so gut funktioniert. Und jetzt
rickblickend betrachtet, kann ich mir vorstellen,
dass da auch viele andere Sachen mitgeschwun-
gen haben. Dass es nicht explizit nur um den Haus-
halt ging, sondern um UngerechtigkeitsgefGhl von
unserer Seite aus und Erschépfung, Uberforderung

von Seiten meiner Eltern aus." (Tochter)

Es gibt womdglich Situationen, in denen Kinder und Ju-
gendliche Aufgaben Ubernehmen, weil die Belastung
der Erkrankung die Mithilfe aller in der Familie braucht.
Dabei ist es wichtig auf eine alters- und entwicklungs-
angemessene, faire Aufgabenverteilung zu achten, um
Uberforderungen for Ihr Kind zu vermeiden. Vielleicht
gibt es auch weitere Verwandte oder Freunde, die Sie
bei alltéglichen Erledigungen unterstUtzen kénnen.

,Was halt das Problem war, dass wir wirklich viel im
Haushalt mithelfen mussten. Oder das Gefihl hat-
ten, viel mithelfen zu missen. Also das hat auch zu
vielen Problemen gefihrt. Gerade in der Zeit, wo
ich ein Teenager war, hat man ja eigentlich andere
Dinge im Kopf. Und ich musste wirklich Gberdurch-
schnittlich viel mehr im Haushalt machen als alle

Freunde, die ich hatte." (Tochter)

Es kann hilfreich sein, eigene Anspru-
che zu reflektieren. Fir manche ist es
besonders wichtig, dass bestimmte Ta-
tigkeiten erledigt werden, fir andere
kénnen diese wiederum vernachl&ssigt
werden. Das Hauptaugenmerk sollte
darauf liegen, dass es Ihnen und lhrer
Familie gutgeht.

,Und es ist auch nicht so wichtig
dann, ob jetzt das Bad auf Hoch-

glanz geputztist.” (Angehdériger)

Viele Kinder und Jugendliche wollen
inren Eltern helfen. Dadurch kann es
auch vorkommen, dass die Kinder und
Jugendlichen an sich selbst zu groBe
Anspruche stellen und sich zu viel Ver-
antwortung aufblrden, mehr als sie
fragen kénnen.

,lch musste dann auch irgendwie ein Stick weit Sachen
Ubernehmen. Wo ich dann gemerkt habe, ja, Mama
kann das alles nicht mehr machen. Und jefzt muss ich

irgendwie gucken, wie ich das hinbekomme." (Tochter)

Sprechen Sie mit lnrem Kind darUber, wie es sich fihlt.
Manche Kinder und Jugendliche entdecken haufig am
Anfang fUr sich die Rolle des "Gute-Laune-Machens"
oder Ubernehmen Aufgaben, um daheim fir Harmo-
nie zu sorgen. Es ist wichtig, dass Ihr Kind weiterhin Kind

bleiben kann.

»Weil das kénnen die Kinder nicht auffangen und
das sollen sie ja auch nicht. Das wdre mir, glaube ich,
superwichtig, dass die Kinder weder ein Plleger noch

das offene Ohr sein missen." (Mutter mit Erkrankung)
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‘ Mit Schule und Kita reden

Kinder und Jugendliche verbringen groBe Teile ihres All-
tages innerhalb der Schule oder in anderen Bildungs-
einrichtungen wie der Kita. Sie lernen, freffen hier Freun-
de oder verbringen dort ihre Freizeit. Aus diesem Grund
wdre es gut, wenn Sie Uberlegen, ob Sie auch bestimm-
te Personen in diesen Einrichtungen Uber die Erkran-
kung informieren mochten. Je nach Alter Ihres Kindes
kénnten Sie dies gemeinsam mit ihm Uberlegen.

Falls Ihr Kind noch jinger ist, liegt die Entscheidung daru-
ber, ob weitere Bezugspersonen informiert werden, ver-
mutlich eher bei lhnen als Eltern. Sie sollten sich mit lhrer
Entscheidung selbst wohlfUhlen, z.B. die Kita miteinzu-
beziehen. Jemandem anderen die eigene Erkrankung
mitzuteilen — sei es im direkten Gesprach oder schriftlich
in einem Brief - kann schwerfallen. Denn eine Krankheit
ist etwas sehr Persdnliches. Vielleicht méchten Sie auch
nicht, dass Sie oder Ihr Kind in Zukunft anders in der Kita
behandelt werden.

In den von uns gefUhrten Interviews berichteten MUt-
ter, dass sie mit den Erzieherinnen ihrer Kinder offen Gber
die Erkrankung gesprochen haben. Sie bekamen so
das Gefuhl, dass jemand Vertrautes ein Auge auf ihr
Kind hat und mogliche Wesensverdnderungen einord-
nen kann. AuBerdem wollten sie nicht in die Bedrdngnis
kommen, ihre Krankheit erst dann offen legen zu mus-
sen, wenn es ihnen akut schlechter gehen sollte.

Bei dlteren Kindern und Jugendlichen ist es sicher gut,

wenn sie in die Entscheidung miteinbezogen und gefragt
werden, was sie sich fUr den Schulalltag winschen. Sollen
nur bestimmte Lehrerinnen und Lehrer informiert werden?
Darf es die gesamte Klasse wissen? Sollen Sie als Elternteil

das Informieren Ubernehmen oder méchte |hr Kind lieber
selbst mit einer Vertrauensperson darGber reden?

In unseren Interviews thematisierten einige Kinder die
Erkrankung des Elternteils in der Schule sehr offen. Sie
sprachen mit vertrauten Lehrerinnen und Lehrern oder
Erzieherinnen und Erziehern Uber die Situation, verfass-
ten Abschlussarbeiten, initierten Projekte oder hielten
Referate Uber die Erkrankung. Die Schule kann einen
Raum zum Austausch mit Mitschilerinnen und Mitschi-
lern bieten, insbesondere, wenn sie von Fachkraften in
einem angemessenen Rahmen begleitet werden.
Schule ist aber auch ein Orf, an dem Anderes als zu-
hause passiert. FUr manche Kinder und Jugendliche ist
sie als ,,krankheitsfreie Zone" und Schutzraum wichtig, in
welchem die Krankheit in der Familie eben genau da
kein Thema ist. Besprechen Sie deshalb insbesondere
auch mit dlteren Kindern und Jugendlichen, wie Sie das
Informieren gegenuUber der Schule gemeinsam gestal-
ten kénnen.

Wir wollen noch auf etwas hinweisen: Das Thema chro-
nische Erkrankung wird in der Gesellschaft zu wenig ge-
sehen und findet kaum Gehor. Aus diesem Grund wis-
sen viele Menschen nicht, wie sie sich verhalten sollen,
wenn sie auf Eltern mit Erkrankungen oder Kinder und
Jugendliche mit chronisch kranken Eltern freffen. Man-
che Erwachsene schaffen es leider, maximal unange-
messen zu reagieren: Sie verkUnden emotionsgeladen
inr persdnliches Mitleid oder fangen an, Kinder und Ju-
gendliche Uber die erkrankten Eltern auszufragen.

,Mitleid von fremden Personen, die man einmal
frifft, das ist okay. Aber wenn man jemanden dau-
ernd sieht und der hat dauernd nur Mitleid, dann
interessiert es ihn eigentlich gar nicht richtig. Denn
wenn er dir wirklich helfen will, dann funkfioniert das
nicht Uber Mitleid, sondern dann muss man sich

Gedanken dariber machen." (Sohn)

Entgegengebrachtes Mitleid statt MitgefUhl wird in den
Interviews einfach nicht als hilfreich empfunden. Be-
sprechen Sie auch hier mit Inrem Kind, wie es solche
Begegnungen erlebt und Uberlegen Sie gegebenen-
falls gemeinsam, wie sie alle damit umgehen mdchten.
Viele Reaktionen von AuBenstehenden sind eigentlich
gut gemeint, aber dennoch oft gedankenlos und do-
mit belastend fUr betroffene Familien.
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Mogliche wichtige Gesprachsthemen
mit Ihrem Kind

D Uber die Diagnose: Sprechen Sie mit Ihrem Kind altersangemessen und auf seine Bedirfnisse
angepasst. Es hilft, wenn Sie ein Uberschitten mit Informationen vermeiden und Sie fir Nach-
fragen und zum DarGber-Reden bereitstehen. Gibt es Geschwister, entscheiden Sie, welche
Herangehensweise fir welches Kind am geeignetsten ist.

D Uber Verdnderungen und die neue Normalitat: Mit der Diagnose wird sich vermutlich einiges in
Ihrem Familienalltag édndern. Finden Sie einen Raum, gemeinsam dartber zu sprechen.

D Uber Bedirfnisse, Gefilhle und Angste: Die Wahrnehmung beziglich dieser kann sich zwischen
Elfern und Kindern unterscheiden. Ein Austausch kann helfen, sich gegenseitig besser zu verste-
hen und Handlungsstrategien zu entwickeln. Sprechen Sie auch Uber existentielle Angste. Jeder
ist unterschiedlich. Auch unter Geschwistern ist der Umgang mit dem Thema Krankheit sehr
individuell.

D Uber Schuldfragen: Die Kinder sind nicht schuld an der Erkrankung oder an Symptomen.
Sprechen Sie mit ihrem Kind Gber SchuldgefUhle und versichern Sie inm, dass es nichts fur lhre
Erkrankung kann.

D Uber Aufgaben: Es kann sein, dass Sie oder Ilhre Partnerin oder Ihr Partner nicht alle Ublichen
Aufgaben wie zuvor bewdltigen kdnnen. Trauen Sie sich, rechtzeitig um Hilfe zu bitten und be-
sprechen Sie mogliche neue (altersgerechte) Aufgabenverteilungen mit Inren Kindern in einem
ruhigen Moment.

D Uber Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner: In der Familie kénnen unterschiedliche Win-
sche daruUber existieren, wie und mit wem auBerhalb der Familie Uber die Erkrankung geredet
wird. Wer sollte es wissen? Besprechen Sie, an wen sich Ihr Kind bei Bedarf und in Notfdllen
wenden kann.

D Uber die Kita, Schule und Vereine etc: Setzen Sie sich mit Inrem Kind zusammen und bespre-
chen sie, je nach Alter Ihres Kindes, ob (und wenn ja, wie) sie die Schule benachrichtigen
mochten.
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Unterstitzungs-
moglichkeiten

Sie haben dies sicher schon in vielen Elternbriefen ge-
lesen und wie in allen herausfordernden Situationen gilt
auch hier: Es ist in Ordnung und wichtig, sich professio-
nelle Hilfe zu holen, wenn die eigene Belastung steigt
und Sie als Eltern das Gefuhl haben, nicht mehr mit ent-
standenen Konflkten umgehen zu kénnen. Eine Bero-
tung kann Ihnen moglicherweise helfen, die Situation zu
sortieren und gemeinsam nach Handlungsstrategien zu
suchen. Unsere interviewten Familien haben, insbeson-
dere was den Umgang mit der Erkrankung selbst be-
trifft, auf peer-to-peer UnterstUtzungsangebote und die
organisierte Selbsthilfe in Diagnosegruppen verwiesen.

Sehr deutlich brachten unsere interviewten Familien
zum Ausdruck, dass eine UntferstUtzung ,aus einer Hand'
fUr die Belange aller Familienmitglieder sehr winschens-
wert wdre. Auch an dieser Stelle finden wir, dass ein gro-
Ber Mangel zur Sprache gebracht werden muss: Leider
gibt es derzeit noch zu wenig Angebote, die auf die
gesamte Familie ausgerichtet sind und sich auf die Si-
fuation von chronischer Krankheit beziehen. Fachkrafte
kennen die UnterstUtzungs- und Beratungsangebote in
inrem eigenen Bereich sehr gut, aber die Vernetzung
der verschiedenen Hilfen an der Schnittstelle von Fo-
milie und Erkrankung ist noch ausbauféhig. Lassen Sie
sich bitte davon weder entmutigen noch abschrecken,
sich UnterstUtzung zu holen, wenn Sie, Ihr Kind oder lhre
Familie diese bendtigen. Einige Kontakte finden Sie auf
der letzten Seite.

Zum Schluss ...

In den Interviews haben wir mit den Familien auch dar-
Uber gesprochen, wann es ihnen gut geht. Zusammen-
sein in der Familie und eine qualitativ gute Zeit mitein-
ander zu verbringen, ist dabei die Antwort, die an erster
Stelle steht. Hier sehen Sie eine Wortwolke, die zum The-
ma ,,Gutgehen" aus allen zwdélf Familieninterviews er-
stellt wurde: Je groBer das Wort ist, desto ofter wurde

es genannt.
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Familien mit chronisch erkrankten Eltern unterscheiden
sich hierbei in keiner Weise von anderen Familien. Aller-
dings brauchen sie verstarkt Ermoglichungsrdume, um
einfach zusammen Familie sein zu kénnen.

Wir winschen lhnen alles Gutel

lhy FamGesund-Team

IMPRESSUM

Dieser Elternbrief wurde von Birgit Behrisch, Anfje Klatt, Marie Kristen, Jana Librentz und Yvonne Adam unter Mitarbeit

von Mago Bleckmann, Alexandra Bohlig, Anna-Maria Bugge, Tuja Pagels und Katrin Voland erarbeitet.

FamGesund war Teil der Forderlinie Burgerforschung (Citizen Science) des BMBF. Es gehorte zu 15 Projekten, die bis Ende

2024 die Zusammenarbeit von Burgerfinnen und Wissenschaftlerfinnen inhaltflich und methodisch voranbringen und

Antworten auf gesellschaftliche Herausforderungen geben sollen.

Ein Projekt von:

AN
NKHSB 2] ;ﬂﬁﬁ aner

Katholische Hochschule
fiir Sozialwesen Berlin BERLIN

PartNet

vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv

Gefordert von:

GEFORDERT VOM

* Bundesministerium
fiir Bildung
und Forschung

BURGER] 28e
FORSCHUNG

Wissenschaft fir alle!

Unterstitzungsmoglichkeiten - Zum Schluss - Impressum - Elternbrief 11



Kontakte und Anlaufstellen

—
W'G/esund

FAMILIALE GESUNDHEITSKOMPETENZ
ALS BILDUNGSHERAUSFORDERUNG

Es gibt mehrere Hilfs- und Unterstitzungsangebote in Berlin und Uberregional. Wir haben hier ein paar hilfreiche

und nutzliche Kontakte fur Sie und Ihre Familie zusammengestellt.

ERZIEHUNGS- UND FAMILIENBERATUNG:
Ok bke - Bundeskonferenz fir
Erziehungsberatung e. V.

Anonyme, kostenfreie Online-Beratung
fUr Jugendliche und Eltern per Mail,
Einzel- oder Gruppenchat, Foren und
Informationsmaterial
https://www.bke-beratung.de/
Suchportal fur Beratungsstellen vor Ort
https://www.bke.de/bke/
beratungsstellensuche

Efb - Erziehungs- und
Familienberatung Berlin

Online- und Telefonberatung je nach
Angebot, teilweise Beratung in
verschiedenen Sprachen moglich
http://www.efb-berlin.de/beratungsstellen/

Nummer gegen Kummer
Kostenfreies telefonisches Beratungsan-

gebot fUr Kinder, Jugendliche und Eltern in
Deutschland bei Sorgen, Kummer und in
akuten Krisen
https://www.nummergegenkummer.de/
FUOr Kinder und Jugendliche: 116111

FUr Elfern und allen anderen Erwachsenen,
die sich um Kinder sorgen: 0800/ 111 0 550

BERATUNG IN GESUNDHEITLICHEN FRAGEN:
@ Unabhdngige Patientenberatung

Deutschland

“t Anonyme Telefonberatung zu gesundheit-
lichen und gesundheitsrechtlichen Fragen
https://patientenberatung.de/

Telefon: 0800/ 011 77 22

e

‘@ Hilfen fir erwachsene Menschen mit

i vorrangig korperlichen Beeintrdchtigungen /
chronischen Erkrankungen

In den Bezirks&émtern Berlins befinden sich Be-
ratungsstellen fir Menschen mit Behinderun-
gen, Krebs und chronischen Erkrankungen.
Hier finden sie eine Auflistung der
Bezirksamter:

https://service.berlin.de/
dienstleistung/350399/

SELBSTHILFE UND PEER-BERATUNG:
278 SEKIS - Selbsthilfe Kontakt und
Informationsstelle

Information, Vermittlung und Beratung
bezlglich Selbsthilfegruppen
https://www.sekis-berlin.de/

:® bbe e. V. - Bundesverband behinderter

und chronisch kranker Eltern e. V.

Selbstvertreter-Verband, Beratung und
Elfernassistenz
https://www.behinderte-eltern.de/Papoo_
CMS/

@0 Bundes- und Landesverbdnde

FUr die meisten chronischen Erkrankungen

@EELS bieten Verbdnde unabhdngige
Beratung und UnterstUtzung an.
Beispielsweise: Berliner Krebsgesellschaft e. V.
https://www.berliner-krebsgesellschaft.de/
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