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,Was bringt es, wenn er sich so groRe Sorgen macht, wie wir?“

»Was bringt es, wenn er sich
so grofde Sorgen macht, wie wir?“
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iiber die schwere Erkrankung
eines Angehdrigen aufgekldrt werden?
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,Was bringt es, wenn er sich so groRe Sorgen macht, wie wir?“

Vorwort

Das zentrale Thema dieses Textes ist das ,Bedirfnis zu
schitzen”. Er richtet sich an Angehorige von
erwachsenen Menschen mit einer geistiger Behinderung,
in deren Familie ein lieber Mensch schwer erkrankt ist.

Die Geschichte “Es ist friih am Morgen” erzahlt von Paul,
der aufgrund seiner geistigen Behinderung in einem
Wohnheim lebt. Sein Vater ist krank, dennoch erhalt Paul
keine Informationen Uber seinen Gesundheitszustand.
Sowohl seine Mutter, wie auch seine Betreuer mochten
verhindern, dass Paul sich Sorgen macht.

Vielleicht ergeht es Ihnen als Angehoriger dahnlich und der
folgende Text kann eine Hilfestellung sein. Besonders bei
der Frage, ob ein geistig behinderter Mensch Uber die
schwere Erkrankung eines lieben Menschen aufgeklart
werden soll.

Es ist frih am Morgen

Draul3en ist es hoch dunkel, aber Paul ist bereits wach. In
letzter Zeit kann er schlecht schlafen. Auch jetzt hat ihn
ein schlimmer Traum geweckt: Er lief in einer Réhre und
lief und lief. In der Ferne sah er seine Mutter, er rief nach
ihr, rief um Hilfe. Aber pl6tzlich war sie verschwunden
und er war allein.
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Paul wickelt sich fest in seine Decke und versucht noch
einmal einzuschlafen. Da klopft es an seiner Zimmertdr.
Elisabeth, die Nachtwache des Wohnheimes, in dem er
lebt, steckt ihren Kopf zur Tir herein: ,Paul, aufwachen,
heute ist Freitag, morgen ist Wochenende! Nur noch
heute arbeiten, morgen kannst du ausschlafen.”
Elisabeth schlielRt leise die Tiir, denn sie weiR, dass Paul
ihr nicht antworten wird.

Paul macht das Licht an und setzt sich auf. Wochenende,
das ist immer schon, denn oft fahrt er dann zu seinen
Eltern. Eigentlich. Normalerweise. Aber diesmal nicht.
Seine Mutter hat ihm gestern am Telefon gesagt, dass er
nicht nach Hause darf. Wegen seinem Vater.

Pauls Vater liegt schon seit vielen Wochen im
Krankenhaus. Seine Mutter hat ihm erklart, dass Paul sich
keine Sorgen machen soll, dass die Arzte seinen Papa
schnell gesund machen. Ahnlich wie vor zwei Jahren, als
Pauls Vater mit einem Beinbruch im Krankenhaus lag.
Damals war er vor seinem Haus ausgerutscht, er musste
operiert werden und noch lange Zeit an Kriicken gehen.
Daran denkt Paul nun, als er den Satz seiner Mutter in
seinem Kopf hort: ,,Dem Papa geht es bald wieder gut.”
Das hatte sie damals auch gesagt.

Aber jetzt ist es anders. Paul weild nicht genau, was es ist,
nur dass es anders ist. Das spuirt er genau. Zum Beispiel
bei dem Beinbruch hatte sein Vater ihm erklart: , Dein

alter Herr hat sich lang gelegt, stell dir vor: Mitten auf der
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StraBe!” Und dabei hat er gelacht. Und seine Mutter hat
gelachelt. Aber jetzt lacht keiner mehr. Alle sind mide
und traurig.

Vor vier Wochen, hatte sein Vater Geburtstag. Aber seine
Mutter backte keinen Kuchen und lud auch keine Freunde
ein. Sie sagte nur: ,Wir feiern einfach nicht.”

Das Schlimmste ist, dass Paul nicht weil$, welche
Erkrankung sein Vater hat. Paul kennt viele Krankheiten,
aus dem Fernsehen oder von seiner Tante, seinem Opa,
sogar seine Schwester war schon einmal im Krankenhaus.
Normalerweise wird in seiner Familie dariber
gesprochen, wie man den Kranken aufheitern kann. Sei es
mit Blumen oder Schokolade. Aber seit sein Vater krank
ist, spricht niemand Uber so etwas. Immer sagen alle nur:
,Denk nicht daran”, und dann fragen sie irgendetwas,
zum Beispiel: ,Was gibt es Neues auf der Arbeit?”.

Seltsam ist auch, dass sich viele anders verhalten. So hat
Pauls Schwester ihn zum Eis eingeladen, mitten in der
Woche. Sie hat gesagt: ,Damit du auch mal was Schénes
hast.” Und wéahrend beide ihr Eis aRen, hat sie frohlich
Geschichten erzahlt. Das war komisch, so ist sie sonst
nicht. Auch die Betreuer seines Wohnheimes sind
seltsam, zum Beispiel, das Wecken am Morgen.
Normalerweise klopft die Nachtwache und ruft dann
durch die verschlossene Tir: ,,Paul, guten Morgen! Zeit
zum Aufstehen!” Jetzt ist die Nachtwache immer sehr
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nett und schmiert ihm sogar sein Werkstattbrot. Das hat
sie noch nie gemacht!

Als Pauls Mutter ihrem Sohn erklarte, dass er dieses
Wochenende nicht nach Hause fahren darf, dachte Paul
erschrocken: ,,Was ist passiert?” Aber laut meinte er nur:
,0.k.” Er traut sich nicht zu fragen, er hat Angst und er
splrt, dass seine Mutter auch Angst hat. ,Angst, Wut und
Traurigkeit fahlt man doch auch ohne Worte.” Denkt
Paul. Und er kennt seine Mutter doch so gut.

Damals als seine Oma starb, war es dhnlich. Seine Mutter
war mide und hatte keine Zeit. Und dann war plétzlich
seine Oma tot. Danach tobte in Pauls Bauch ein lauter
Sturm, bis er nichts mehr sah und pl6tzlich hinfiel. Er
splirte es kaum, weil alles um ihn herum schwarz wurde
und schrecklich wehtat. Erst als Paul am Boden lag, horte
er die aufgeregte Stimme seiner Mutter. Sie rief: ,Wach
doch auf, Junge! Bitte!” Und mit grolRer Kraft schaffte er
es sich hinzusetzen. Seine Mutter lachelte ihn an und
wischte sich Tranen vom Gesicht. Sie seufzte: ,Ich dachte,
Du warst der Nachste. Das hatte ich nicht geschafft.” Paul
fuhlte sich matt und taub am ganzen Kérper. Seine Oma
war tot, dass konnte nicht sein, seine Familie hatte doch
immer gesagt: ,Mach Dir keine Sorgen um die Oma. Alles
wird gut!”

Ob etwas Ahnliches bald mit seinem Vater geschehen
wird? Darf er seine Mutter danach fragen, seine

Schwester, die Betreuer oder gar seinen Vater selbst?
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Nein, er wagt es nicht, die Worte auszusprechen. Denn
vielleicht wiirden sie dadurch wahr? Und vielleicht wére
es dann seine Schuld.

Paul zieht sich langsam an und geht zum Friihstiick in die
Kiche seiner Wohngemeinschaft. Die Nachtwache
Elisabeth lachelt ihn an und fragt: ,Willst Du einen
Joghurt? Ich kénnte Dir etwas Banane hinein schneiden.”
— ,lch bin doch kein Baby!”, denkt Paul argerlich und
schiittelt stumm den Kopf.

In einer ahnlichen Situation?

Vermutlich lesen Sie diesen Text, da Sie in einer dhnlichen
Situation sind. Ein naher Angehoriger oder ein anderer
Ihnen sehr vertrauter Mensch ist schwer erkrankt. Sie
fragen sich nun, ob Sie dies Ihrem erwachsenen geistig
behinderten Sohn bzw. lhrer Tochter erzadhlen sollen.
Oder ob es nicht besser ist, die schwere Erkrankung so
lange wie moglich zu verschweigen. Was bringt es
schlieBlich, wenn lhr Sohn bzw. lhre Tochter sich Sorgen
macht? Ahnliche Angste aushalten muss, z.B. vor den
bevorstehenden Behandlungen, wie Sie.

Wird lhr Sohn bzw. lhre Tochter diese Nachricht
tiberhaupt aushalten konnen? Stellt nicht bereits das
Reden darliber eine unzumutbare Belastung dar? Kénnen
Menschen mit geistigen Beeintrachtigungen Themen wie
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Sterben und Abschied aufgrund ihrer verminderten
kognitiven Fahigkeiten liberhaupt begreifen?

Vermutlich fihlen Sie sich die meiste Zeit erschopft. Es
erfordert viel Kraft einem schwer erkrankten
Angehdrigen zu unterstltzen und ihm bei den Therapien
zur Seite zu stehen. Wie sollen Sie sich da um Ihren geistig
behinderten Sohn bzw. lhre Tochter kimmern, wie seine
bzw. ihre Reaktionen auffangen? Sie kennen ihn bzw. sie
sehr gut und wissen, wie unkontrolliert er bzw. sie bereits
in anderen Situationen reagiert hat.

Zusatzlich wiinschen Sie sich vielleicht, dass lhr Sohn
bzw. lhre Tochter, lhren erkrankten Angehorigen so in
Erinnerung behalt, wie er immer war. Und sich spater
nicht die Bilder aus der schweren Erkrankung aufdrangen.

So ringen Sie vermutlich in sich und besprechen sich
vielleicht mit Freunden und Verwandten, fragen nach
deren Erfahrungen und Meinungen.

Wahrscheinlich kommen Sie zu dem Schluss, dass ein
Verschweigen nur zum Besten |lhres Sohnes bzw. Ihrer
Tochter ist und zudem fir die ganze Familie.

Diese Reaktion ist weit verbreitet und allzu verstandlich
in Zeiten grofler Not. Denn grade geistig behinderte
Menschen bendtigen unsere besondere Firsorge und
unseren Schutz. Ein Leben lang.

Da erscheint es doch ein guter Weg, die Wahrheit vorerst
zu verschweigen. Zumal Ihr Sohn bzw. lhre Tochter nicht
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mehr zuhause lebt und viele Gesprache nicht mit anhéren
kann. Vielleicht missen Sie lhren Sohn bzw. lhre Tochter
manchmal ablenken und ihm bzw. ihr die Ubrige Zeit
versichern, dass alles gut werden wird. Und vielleicht wird
es das ja auch. Vielleicht wird lhr Angehoériger gesund,
dann hatte sich Ihr Sohn bzw. Ihre Tochter umsonst mit
diesem schweren Thema belastet.

Aber kann es wirklich gelingen? Ist es moglich, Ihren
Sohn bzw. lhre Tochter in eine ,sichere Blase” zu hillen,
in der er bzw. sie vor all dem Schmerz geschitzt ist? Und
was macht es so schwer, diesen guten Wunsch in die Tat
umzusetzen?

In der Geschichte denkt Paul folgenden Satz: , Angst,
Wut und Traurigkeit fiihlt man doch auch ohne Worte.”
Damit hat Paul recht, denn jeder und insbesondere ein
geistig behinderter Mensch, hat ein feines Gesplr fir
Widerspriiche zwischen verbaler (Worte, Inhalte),
nonverbaler (Gestik, Mimik) und paraverbaler (Tonfall,
Sprechgeschwindigkeit, Pausen) Kommunikation.
Niemand kann innerlich voller Angst sein und einem
geistig behinderten Menschen glaubhaft machen, er
ware zufrieden und nur etwas mide.

Paul spiirt deutlich das verdnderte Verhalten. Seine
Familie versucht ihn abzulenken und auch einige Betreuer
sind viel freundlicher.
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Durch die schwere Erkrankung Ihres Angehdrigen
entstehen automatisch Veranderungen im Alltag, die sich
meist nicht glaubhaft erklaren lassen. In der Geschichte
darf Paul zum Beispiel nicht nach Hause fahren und auch
der Geburtstag seines Vaters wird nicht gefeiert.

Paul weiR genau, dass etwas Wichtiges vor ihm
verheimlicht wird. Er wird misstrauisch, hat Angst, kann
schlecht schlafen, fihlt sich allein und getrennt von den
Geschehnissen und seinen wichtigen Bezugspersonen.
Die schwere Erkrankung eines Angehodrigen ist in dieser
ausgeschlossenen Position sehr viel schwerer zu
ertragen, als im sicheren Beziehungsverband.

Je mehr ein behinderter Mensch seinen Bezugspersonen
vertrauen kann, umso starker ist er. Gerade in solch
unsicheren Zeiten ist er auf stabile, verlassliche
Beziehungen angewiesen. Eine Liige und sei sie auch noch
so gut gemeint, fiihrt zu einem Verlust von diesem
Vertrauen und der Sicherheit.

Gehen wir einmal davon aus, dass Sie lhrem Sohn bzw.
Ihrer Tochter tatsachlich die lebensbedrohliche
Erkrankung lhres Angehorigen verheimlichen kdnnen.
Wenn dieses “Zauberstlick” gelingt, ware dann alles gut?

Leider Nein, denn spatestens, wenn sich die Erkrankung
ihres Angehorige verschlimmert, wird lhr Sohn bzw. lhre
Tochter mit der Wahrheit konfrontiert. Wenn er bzw. sie
jedoch immer nur gehort hat, ,,Mach Dir keine Sorgen!”,
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dann konnte er bzw. sie sich im Vorfeld nicht schrittweise
darauf vorbereiten. Zudem erfahrt er bzw. sie nun, dass
Sie ihm bzw. ihr nicht zutrauen, mit lhnen zusammen die
Krankheit Ihres Angehorigen zu tragen.

Verstirbt in einer solchen Situation Ihr Angehdriger, dann
erlebt Ihr Sohn bzw. lhre Tochter den sogenannten
»plotzlichen Verlust”. Laut Untersuchungen sind diese
unerwarteten Todesfdlle wesentlich schwerer zu
verarbeiten, als die, denen eine lange Krankheit und
somit Vorbereitungszeit voran gegangen ist. Der Schock
ist groRer und es treten ausgepragter korperliche und
seelische Symptome auf.

Diesen plotzlichen Verlust erlebt Ihr Sohn bzw. lhre
Tochter immer wieder, denn es ist ein weit verbreiteter
Irrglaube, dass geistig behinderte Menschen vor
belastende Themen beschiitzt werden missen. Viele in
ihrem Umfeld verhalten sich so. Sei es im Wohnheim, der
Werkstatt oder bei Freunden.

Viel zu oft werden behinderte Menschen aus
Uberlegungen und Gespriachen rund um einen nahenden
Abschied ausgeschlossen. Dadurch erleiden sie viel
haufiger einen plotzlichen Verlust und sind in einem viel
hoheren MaR dieser erschwerten Trauer ausgesetzt, als
nicht behinderte Menschen.
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Zum Schluss

Es stimmt, die Auseinandersetzung mit der schweren
Krankheit innerhalb der Familie ist sehr schwer und es ist
verstandlich, dass wir geistig behinderte Menschen vor
diesem Schmerz und der Angst beschiitzen wollen. Aber
Gefilihle wie Traurigkeit, Angst, Wut lassen sich nicht mit
einem Lacheln und einem ,, Alles wird gut” wegwischen.

Daher braucht lhr geistig behinderter Sohn bzw. Ihre
Tochter gerade jetzt Ehrlichkeit und Verbundenheit.
Denn nur so kann sein bzw. ihr Schmerz gelindert werden.
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