Palliative Care

Palliativ pflegende Familien

und Young Carers

Therese Niklaus Loosli

In der vollstandig Uberarbeiteten zweiten Auflage
von ,Die Marte Meo Methode* (Berther & Niklaus
2019) werden u.a. verschiedene Aspekte zu ,Pallia-
tive Care” vertieft. Zum Beispiel wird anhand einer
an Frontotemporaler Demenz erkrankten Mutter
aufgezeigt, was palliativ pflegende Fachleute, Fami-
lien und ihre Kinder (Young Carers) brauchen und
was Marte Meo zu bieten hat.

temporale Demenz (FTD, sieche Kasten1) ist eine
Herausforderung fiir die zustindigen Pflege-/

Fachpersonen im ambulanten, aber auch im teil- und sta-

tiondren Setting: Wie konnen sie die palliativ pflegende

Familie unterstiitzen mit minimalen Zeitressourcen? Was

braucht ein junger Ehemann und Vater, was die Kinder?

Welche Moglichkeiten hat die Marte Meo Methode zu bie-

ten, den Bediirfnissen der ganzen Familie zu begegnen,

- um den Alltag ertriglicher zu machen, die Lebensquali-
tit der Pflegebediirftigen und der pflegenden Kinder,
Teenager und Erwachsenen zu verbessern und

- um die Resilienz aller Mitglieder der von ,Palliative
Care" betroffenen Familie zu stirken, damit sie gesund
bleiben und sich gut weiterentwickeln konnen trotz
schwerer Krankheit der Mutter resp. Ehefrau?

E ine schwere, sich rasch verschlechternde Fronto-

Young Carers sind minderjahrige Kinder und Jugendliche,
die ihre Angehorigen pflegen und betreuen. Der Begriff
kommt aus Grossbritannien. Das Careum-Forschungs-
programm ,,Young Carers® zeigt nach einer Onlinebefra-
gung von Kindern und Jugendlichen an Schulen erstmals
Resultate fiir die Schweiz: Knapp 8 % Kinder und Jugendli-
che sind pflegende Angehorige (Leu & Becker 2018, S.1).
Haushalt fiihren, einkaufen, pflegen, Notarzt rufen geho-
ren zum gewohnlichen Alltag dieser Young Carers. Die
Kinder schweigen oft aus Scham und um die Familie zu
schiitzen. Sie haben keine Zeit fiir tibliche Freizeitaktivi-
taten. Es kann zu Leistungsabfall, Konzentrationsschwie-
rigkeiten, verspatetem Eintreffen in der Schule, u.a.m.
kommen. Helen Arnet berichtet dartiber in ihrer SRF-Dok-
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Kasten 1.
Frontotemporale Demenzen

Frontotemporale Demenzen (FTD) treten haufig bei
jungeren Menschen auf, die noch kleine Kinder haben.
FTD ist eine neurodegenerative Erkrankung: Im Fron-
tal- und/oder Temporallappen des Gehirns verkimmern
Nervenzellen. Der Antrieb kann vermindert oder erhoht
sein. Es gibt drei Hauptgruppen: die Verhaltensvariante
(Symptome zeigen sich v.a. auf der Verhaltensebene),
diesemantischeVariante (Betroffeneverliereninr Welt-
wissen, d.h., sie kdnnen noch reden, verstehen aber
die Bedeutung der Worte nicht mehr) und die progre-
diente Aphasievariante (die Menschen verstummen
relativ schnell, d.h. sprechen gar nicht mehr). FTD fihrt
oft frih zu Personlichkeitsveranderungen: die Menta-
lisierungsfahigkeit (Einfihlen in andere Menschen) und
die Reflexionsfahigkeit gehen verloren, durch die Re-
gulationsstorung tritt eine Enthemmung auf. Neben der
Sprache und dem Antrieb verandert sich das Sozial-
verhalten. Das Vorausplanen ist oft nicht mehr mog-
lich. Das Zusammenleben wird stark erschwert. In ei-
nem Alter, in dem Ublicherweise nicht an eine Demenz
gedacht wird, braucht es bei FTD fruh palliative Pflege:
Die Verschlechterung schreitet oft rasch voran. Fur die
engsten Familienmitglieder (Eltern, Partnerinnen und
Partner, kleine Kinder, Teenager u.a.) sind diese Symp-
tome, die zu schwierigen Interaktionen fihren, schwer
zu ertragen und oft mit Schamgefihlen verbunden.

Sendung (20.09.2018) ,,Die unsichtbaren Young Carer.
Schwere Last auf schmalen Schultern®.

Ganze Familien, schon kleinere und jugendliche Kinder
sind pflegende Angehodrige und vom Thema ,,Palliative
Care" direkt betroffen. Sie erleben diese tiglich zu Hause
und pflegen palliativ, ohne dies zu wissen: Kinder von de-
menzkranken Eltern oder Grosseltern, die im gleichen
Haushalt leben, oder Kinder, deren Vater an Multipler
Sklerose oder deren Mutter an einem bosartigen Tumor
erkrankt sind, um nur einige Beispiele zu nennen. Diese
Kinder und Familien leisten Grossartiges: Bereits Kinder
ab vier Jahren waschen die kranke Mutter, geben ihr Essen
ein, salben ihren Riicken. Ihre ,,Freizeit” ist oft vollum-
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Kasten 2.
Young Carers brauchen von Erwachsenen

(Fachleuten, Eltern u.a.):

- Ermutigende Kontaktmomente:,Ich sehe dich®,
,lch hore dich®, ,Ich sehe, dass dich die Situation
belastet und dir auch Angst macht*

« Informationen zur Erkrankung des Eltern- oder
Grosselternteils

« Wahrnehmung und Wertschatzung fur inren Beitrag/
ihre Leistung, d.h. fur Fahigkeiten und Ressourcen,
die sie einbringen; dies von ihren Eltern, aber auch
von Pflegefachpersonen und Lehrkraften

« Unbeschwerte Momente:,Du bist wichtig und ok,
so wie du bist®

« Starkung ihrer Selbstwirksamkeit

« Starkung ihrer Resilienz

- Eine zutrauende Haltung

- Austausch mit betroffenen Gleichaltrigen
(z.B. Onlinefilme, Internetplattform)

» Normalitat

Meistens brauchen sie viel weniger, als wir denken,
das aber brauchen sie!

fianglich der Pflege und Betreuung der geliebten Mami
(Papi oder Grosi) gewidmet und sie leben in der Hoffnung,
dass ihr dies hilft und dass es ihr bald besser gehen wiirde.
Mit anderen Kindern spielen zu gehen ist hdufig mit
Schuldgefiihlen verbunden. Bei einer Verschlechterung
des Zustandes der Mutter fiihlt sich das Kind oft schuldig
(Dobler & Niklaus 2018, S.1-4).

Was brauchen palliativ pflegende Kinder
und Jugendliche?

Das Kind braucht Informationen und deutliche Hinweise
von den Erwachsenen, dass es nicht schuld ist an der
Krankheit und der Verschlechterung (siehe Kasten2). Aber
oft sieht niemand, dass gerade dies notig ware: Eltern und
Fachleute haben selbst viel zu bewiltigen. FTD ist eine
Herausforderung fiir alle, auch fiir die Erwachsenen (siehe
Kasten3). Kinder konnen oft noch nicht selber wahrneh-
men und benennen, was sie brauchen. Die Pflege- und Be-
treuungsarbeiten zu tun, erscheint ihnen normal, es ist ihr
»gewohnlicher Alltag: Sie kennen oft nichts anderes! Sie
haben viele palliative Pflegekompetenzen, ohne dies zu
wissen und oft ohne, dass dies bewusst wertgeschatzt
wird, weder von den Fachleuten noch von ihren Eltern
oder anderen Erwachsenen im Umfeld. Meistens ist der
Hauptfokus bei den an FTD erkrankten Menschen, die
palliativer Pflege und Betreuung bediirfen. Die Bediirfnis-
se und die riesigen Leistungen der Familie - und der min-
derjahrigen Kinder - werden oft zu wenig erfragt und gese-
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Kasten 3.
Palliativ pflegende Miitter/ Vater
brauchen von Fachleuten:

« Ermutigende Kontaktmomente:,Ich sehe dich®,
,Ich hore dich®,,Ich sehe, dass dich die Situation
belastet und angstigt”

« Informationen

» Konkrete Unterstutzungsangebote auf verschie-
denen Ebenen (die angenommen werden kénnen
oder auch nicht)

» Gleichzeitig zutrauende Haltung der Fachleute

« Wahrnehmung und Wertschatzung fur ihren
Beitrag/ihre Leistung

- Informationen Uber die Wichtigkeit von unbe-
schwerten Momenten mit ihren Kindern und fur
sich alleine sowie konkrete Unterstutzung dafur

- Information daruber, dass die Selbstfirsorge
zentral ist und dass es wichtig ist, eigene Grenzen
zu erkennen und diese bekannt zu geben zur Star-
kung der eigenen Resilienz und als Vorbildfunktion
fur ihre Kinder (damit diese sich auch trauen,
Grenzen zu setzen und etwas fur sich zu tun)

» Wissen daruber, was ihre Kinder brauchen, und
Unterstitzungsangebote fir die Umsetzung
(z.B. kind- und altersgerechte Information Uber
FTD-Erkrankung)

« Starkung ihrer eigenen Selbstwirksamkeit (hat
meistens auch positive Wirkung auf die Kinder)

« (Krankheitsspezifischer) Austausch mit palliativ
pflegenden Erwachsenen und Fachleuten

« Normalitat

Auch fur palliativ pflegende erwachsene Familien-
angehorige gilt meistens: Mit vergleichsweise gerin-
gem Aufwand kann eine Unterstutzung gelingen, die
fur ihren Alltag und ihre Lebensqualitat einen Unter-
schied macht.

hen. Die Fachwelt ist damit beschiftigt, den Begriff
,Palliative Care” in die Praxis zu tibernehmen und ent-
sprechende Konzepte zu entwickeln und umzusetzen in
ambulanten, teil- und stationédren Institutionen, was sehr
wichtig ist. Dass ganze Familien mit minderjahrigen Kin-
dern oft jahrelang ihre Liebsten palliativ pflegen mit den
entsprechenden Belastungen und Verzicht auf alterstibli-
che Tatigkeiten ist bekannt, aber noch zu wenig im Fokus
der Fachwelt und unserer Gesellschaft.
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Was kann die Marte Meo Methode
beitragen?

Resilienz und Selbstvertrauen stirken: Wenn es den Ange-
horigen und den Kindern rund um einen palliativ pflege-
bediirftigen Menschen gut geht, wenn erkannt wird, was
die pflegenden Erwachsenen und Kinder fiir Bediirfnisse
haben, hat dies positive Auswirkungen auf die Erkrankten
(erkldrbar z.B. anhand neurobiologischer Theorien, dass
sich via Spiegelneuronen positive Gefiihle aufs Gegeniiber
ubertragen lassen). Marte Meo (siehe Kasten4) trigt dazu
bei, die Resilienz der Kinder, der Erkrankten und der gan-
zen Familie zu starken, gute Momente zu ermdglichen und
wirkt als Burn-out-Prophylaxe. Burri (2017) beschreibt zu-
dem, wie die Marte Meo Elemente dazu beitragen, das
Selbstvertrauen der Kinder zu stirken, sodass sie sich
nicht nur zu Hause, sondern auch in der Schule weiterent-
wickeln und gut lernen kdnnen.

Ein paar Marte Meo Elemente und deren Wirkungen
werden hier am Beispiel der Familie einer jungen an FTD
erkrankten Mutter erklért, einige davon bildbasiert (der
Ehemann und Vater der gemeinsamen kleinen Kinder,
Herr S., im Gesprich mit Margrit Dobler, FTD-Spezialistin
(siehe Abbildung1-3: Videostandbilder aus dem entspre-
chenden Film zum Buch, siehe Berther & Niklaus 2019).

In den guten Anschluss und die gute Atmosphdre investieren:
Dies wird in der Regel von allen palliativ pflegenden Fami-
lienangehorigen als Wertschatzung erlebt und ermoglicht
gute Momente, die Energie geben. Diese Anschlussmo-
mente (Abbildung2 und 3) werden als unbeschwerte Mo-
mente erlebt, die einen Unterschied machen, auch wenn
sie nur wenige Sekunden dauern. Die pflegenden Kinder
und Angehorigen konnen so merken, dass sie gesehen und
auf Augenhohe wahr- und ernst genommen werden. In ein
gutes Gesicht zu sehen, wenn sie aufschauen, gibt ihnen
die Botschaft: ,,Ich bin wertvoll, ich bin wichtig. Es ist je-
mand da fiir mich® (Abbildung?2).

Kasten 4.
Marte Meo

Marte Meo ist eine Kommunikationsmethode, die in
den 70-er Jahren von Maria Aarts (NL) entwickelt wor-
den ist und in mehr als 50 Landern benutzt wird. Mit
Marte Meo lassen sich menschliche Potenziale ,aus
eigener Kraft® mobilisieren, Entwicklung und Lernen
unterstitzen, dies bei Betroffenen, Angehorigen (Kin-
dern, Jugendlichen und Erwachsenen) als auch bei
Fachpersonen. Die Methode wird mit vergleichsweise
geringem Aufwand anhand von Mikroanalysen kurzer
Filmsequenzen aus dem Alltag trainiert und kann so-
fort in die Praxis umgesetzt werden. Gelingendes
wahrzunehmen, wird durch das Marte Meo Training
automatisiert. Mikrosignale konnen mit Marte Meo
gelesen, die Kommunikation kleinschrittig massge-
schneidert den Bedurfnissen und Mdoglichkeiten z.B.
von FTD-Erkrankten angepasst werden. Mit den soge-
nannten Marte Meo Elementen wird herausfordern-
dem Verhalten wirksam begegnet, auch praventiv.
Marte Meo wird eingesetzt zur (Entwicklungs-)Unter-
stUtzung und firs Lernen bei Kindern und Erwachse-
nen mit speziellen Bedlrfnissen: neueste neurobiolo-
gische Erkenntnisse konnen mit den Marte Meo
Elementen einfach in alltagliche Interaktionsmomen-
te Ubertragen werden. Angehorige, Freiwillige, Betrof-
fene und auch Fachleute kdnnen zudem bildbasiert
nach Marte Meo beraten und damit gestarkt werden:
Wesentliche Informationen kdénnen so einfach und
eindeutig vermittelt werden (sogenannte Reviews, die
nur wenige Minuten dauern). Dies ist ,Lernen am eige-
nen positiven Modell. Was gesehen wird, kann ge-
glaubt werden und zeigt meistens verbluffend rasch
gute Resultate in der Praxis (Berther & Niklaus 2016).

Abbildung 1: Wenn Herr S. mit ange-
spanntem Gesichtsausdruck nach unten

schaut, wartet Margrit Dobler aufmerk-
sam und entspannt, gibt ihm Zeit und ist
mit ihrem Blick ganz beiihm (folgen).
©Videostandbilder Margrit Dobler
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Abbildung 2: Wenn er zu ihr aufschaut, ist
sie da, wenn sie ihm folgt, dann sieht er
ihr Lacheln (gutes Gesicht) und bekommt
die Botschaft: ,Ich werde gesehen, ich bin
wichtig” (guter Anschluss).

Abbildung 3: Wenn sie weiter aufmerk-
sam wartet im Blickkontakt auf Augen-
héhe mit ihm (guter Anschluss), beginnt er
(im Film) sofort Gber seine anspruchsvolle
Situation und was er braucht, zu ihr zu
sprechen.
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Aufimerksam warten und Zeit geben, auch sich selber Zeit ge-
ben: Diese Elemente ermdglichen, dass die palliativ pfle-
genden Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen tiberhaupt
in die Ruhe kommen kénnen und merken, wie es ihnen
geht und was sie brauchen. Es ist eine Herausforderung
und kaum moglich, allen gerecht zu werden, den pflegen-
den Familienangehdrigen und den Pflegebediirftigen. Mit
dem Element Aufmerksamkeit verteilen fiihlen sich alle
zumindest gesehen und wertgeschitzt. Ein Nicken ermu-
tigt und bestatigt.

Wenn ein Wort oder ein Satz des Gegeniibers wiederholt
wird, merkt diese Person (Kind/Jugendliche und Erwach-
sene), dass sie gehort wird und dass wichtig ist, was sie
sagt. Hin und wieder eine Handlung des Gegeniibers zu be-
nennen (hier z.B. des Kindes: ,,Du holst gerade den Trink-
becher fiir deine Mutter®) mit bestdtigender Stimme, ohne
Frageton, wird verstanden als ,,Aah, da ist jemand, der
sieht, dass ich gerade den Becher fiir meine Mutter hole;
was ich mache ist wichtig; ich bin wichtig“. Dies stérkt
das Selbstvertrauen/die Selbstwirksamkeit dieses Kindes.
Eigene Handlung und eigene Gefiihle zu benennen (z.B. ,,Ich
setze mich eine Minute hin: Es ist auch fiir mich anstren-
gend heute“) ist zentral, u.a. auch als Vorbildfunktion fiir
die pflegenden Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen:
So verstehen sie, dass es erlaubt ist, eigene Gefiihle zu be-
nennen, auch schwierige Gefiihle, und fiir sich zu sorgen.

Sdtze mit ich und du, z.B. ,,Ich zeige dir, Ich helfe dir®,
brauchen wenig Zeit, wirken aber positiv. Das Kind (oder
der Vater) merkt, dass da ein ICH und ein DU ist, dass es
nicht alleine ist. Die Elemente des Sich-Benennens tragen
zu mehr Sicherheit, Orientierung, Ermutigung, Ruhe bei
und stirken gleichzeitig die Resilienz aller Anwesenden
(der Kinder und Erwachsenen, der FTD-Erkrankten sowie
auch der Fachleute, die Marte Meo anwenden). Grenzen
zu setzen, wird durch das Sich-Benennen leichter moglich.
Rollen konnen rasch und wertschitzend geklart werden:
Was tut die Fachperson, was tut der Partner oder das Kind,
was kann die pflegebediirftige Mutter noch selber tun,
auch wenn sie es nicht mehr verbal mitteilen kann. Schritt
fiir Schritt vorzugehen, erleichtert es zu erkennen, was ein
an FTD erkrankter Mensch braucht, macht aber auch die
Bediirfnisse der kleinen Kinder und verunsicherten Er-
wachsenen sichtbar.

Mit dem Marte Meo Element Gegeniiber benennen, hier
mit Einbezug von Linking-Up (LU), kann die Information
iiber Moglichkeiten und Bediirfnisse der Mutter sowohl
dem Kind als auch dem Vater einfach nachvollziehbar im
Moment, wenn es gerade geschieht, vermittelt werden:
»Nun streckt die Mutter ihre Hand zum Trinkbecher aus,
den du (Kind) ihr hinhéltst (LU) ... jetzt beriihrt sie den Be-
cher schon und du unterstiitzt sie, indem du geduldig war-
test und ihr Zeit gibst und guckst, was genau sie tut (LU) ...
sie bewegt die Hand wieder ganz langsam, halt jetzt den
Becher fest ... und ... jetzt nimmt sie ihn und ....trinkt selber.
Wenn du aufimerksam wartest und mitguckst (folgen) wie ge-
rade jetzt, kannst du ihre kleinen Signale lesen. Indem du
ihr die Zeit gibst, dir zu zeigen, wo sie Hilfe braucht und
was sie noch selber tun kann, erméglichst du ihr gute Mo-
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mente, wie gerade jetzt: dass sie es schaftt, selber zu trin-
ken (,aus eigener Kraft“)“. Ganz im Hier und Jetzt zu sein,
nicht gleichzeitig die Berge von Arbeit, die noch warten,
vor sich zu sehen, sondern das Licheln, das sich jetzt im
Kindergesicht ausbreitet und diesen kleinen Moment be-
wusst zu geniessen (Marte Meo Element Happ Happ), gibt
Energie und stérkt die Resilienz.

Immer wieder bestdtigen (B), Freude teilen (Ft): ,,Ah, jetzt
bist du am Hiandewaschen deiner Mutter. Super (B)! Und
guck, jetzt lachelt sie! Du hast deinem Vater und mir grad
sehr gut geholfen (Ft)! So kdnnen wir beide ein wenig ldn-
ger sitzen bleiben. Diese Elemente ermoglichen Kompe-
tenzgefiihle und fiithren zu weiteren Happ Happs und da-
mit zu Energie. Was die Fachperson nachvollziehbar
vorlebt, kann oft in den schweren Pflegealltag zu Hause
iibertragen werden (Modelllernen). Marte Meo ist ein
Konzept, das Achtsamkeit und nachvollziehbare, kon-
krete, einfach umsetzbare Selbstfiirsorge beinhaltet, was
nicht nur fiir die Erwachsenen, sondern auch fiir die palli-
ativ pflegenden minderjdhrigen Kinder wichtig ist!

Zusammenfassung

Mit Marte Meo konnen kleinste positive Beitrdge von allen
Familienmitgliedern - auch der erkrankten Person - be-
wusst wahrgenommen und gleich wertgeschitzt werden.
Maria Aarts spricht vom Zirkel der Liebe. Unbeschwerte
Momente kdnnen mit den Instrumenten der Methode ein-
fach und wirksam gestaltet werden, nicht nur fiir die Er-
krankten, sondern auch fiir die palliativ pflegende Familie.
Unbeschwerte Momente zu erleben ist fiir Young Carers
und ihre Entwicklung besonders wichtig. Die Selbstwirk-
samkeit der Erkrankten, der palliativ pflegenden Familie
und Fachleute wird durch all die genannten Elemente un-
terstiitzt. Mit diesen Mikroelementen und der Marte Meo
Haltung kann die Resilienz aller Beteiligten gestérkt wer-
den. Die Methode ermdoglicht eine gemeinsame Sprache
und gelingende Zusammenarbeit im interdisziplindren
Helfersystem auf Augenhche mit dem Kind, den Eltern
und der ganzen Familie.

Die Marte Meo Methode ermdglicht zudem, den pallia-
tiv pflegenden Familienangehdrigen unabhingig ihres Al-
ters in herausfordernden Situationen bildbasiert Antwor-
ten und Informationen iiber Gelingendes, tiber Moglich-
keiten und Bediirfnisse zu geben, was ihre Selbstwirksam-
keitserwartung und ihr Selbstbild stérkt (Lernen am eige-
nen positiven Modell) und in der Regel dusserst wirksam
ist. Programme mit bild- und filmbasierten Beratungsge-
sprachen nach Marte Meo (Reviews) flir Young Carers und
(palliativ) pflegende Familien sollten ausgebaut werden.
Mit wenig Zeit - ein solches Review dauert nur wenige Mi-
nuten - und vergleichsweise geringem finanziellem Auf-
wand kann viel wirksames Wissen zur Erleichterung des
Alltags vermittelt werden auf eine Art, die alle verstehen,
nutzen und umsetzen konnen. Bereits mit vierjahrigen Kin-
dern konnen Kurzreviews durchgefiihrt werden. Zudem
konnenpalliativpflegende Kinder, Jugendlicheund Erwach-
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sene anhand der besten Bilder von sich selber (auf Film)
nicht nur ihr Selbstbild und ihre Selbstwirksamkeitserwar-
tungshaltung positiv stirken, sondern sich auch selber
weiterentwickeln, einfacher Neues lernen und ihre verbor-
genen Ressourcen - ihre Goldmine - mobilisieren.
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