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1. Warum Angehorigenarbeit?

* Angehorige sind Mitbetroffene:
,Brain damage is a family affair” (Lezak 1988)

* Verfugen uber Kenntnis aus der Zeit vor dem
Unfall

* uber Eigenarten und Vorlieben

« Kompetente Begleiter und Hoffnungstrager
(nicht immer!)

o Virtuelles Bewuldtsein®, ,Mutmalilicher Wille"*
o Sensibilitat fur  kleine Zeichen®




ff. Warum Angehorigenarbeit?

« Konnen dem Patienten basale
Orientierungen geben

* Achtung, Anerkennung und Wertschatzung

« Konnen zwischen vertrautem Zuhause und
fremder Klinik vermitteln

* Verkorpern soziale ,Zukunft®

« Stellen ein System von sozialen Zeichen
der Hoffnung und Perspektive dar



Was Angehorige sonst noch mitbringen

Wissen uber

* Biographie und soziale Beziehungen

 Personliche Gewohnheiten und
Eigenarten

* Krankenvorgeschichte

Emotionale und soziale Unterstutzung
* Personliche Ressourcen und Krafte
 Familiare Ressourcen

* Vorstellungen, was dem Kranken gut tut



Rollen der Angehorigen wailesch 2010

» Experte” fur die hirnverletzte Person
« ,Manager” der hirnverletzten Person

* Angehorige/Partner und hirnverletzte
Person als ,Team"”

* Angehoriger/Partner als Opfer massiver
Belastungen

» Distanzierung der Partners, ggf. Trennung



Pathologische Entwicklungen

« Selbstvorwurfe, Schuld- und
Schamgefuhle (im Dienst der Angstabwehr)

* besonders bei Angehorige von verunfallten
Kindern und Kleinkindern

» Entwicklung von Uberaktivitat in
Verbindung mit ubertriebenen Aktivitaten
im Sinne von "Wiedergutmachung"”,
"Ungeschehenmachen" und "wildem
Aktionismus” (unreife Krankheitsverarbeitung)

« Stigma ,,.Schwierige Angehorige”



Eine Angehorige berichtet

,In der ersten Zeit habe ich mich vallig
vergessen. Der Schlaganfall meines
Mannes, es war ein Blitz aus heiterem
Himmel. Wir waren uber dreil3ig Jahre
verheiratet, beide berufstatig. In unserer
Freizeit sind wir viel gewandert. Als er
plotzlich keinen Schritt mehr tun konnte,
kam es mir nicht in den Sinn, ohne ihn zu
gehen. Ich habe mich fast schuldig dafur
gefuhlt, gesund zu sein.”

http://www.bdh-klinik-elzach.de/ihre-reha/angehoerige.php




,Was diese Betroffene berichtet, erfahren
viele Angehorige von Patienten mit
neurologischen Erkrankungen. Zukunfts-
und Existenzangste, Fragen nach der
eigenen, der Familienperspektive treten
auf. Auch hier ist professionelle Hilfe
notwendig ... mit einem interdisziplinaren
Konzept, das Gesprachs- und
Beratungsangebote integriert.”

http://www.bdh-klinik-elzach.de/ihre-reha/angehoerige.php




2. Was ist Angehorigenarbeit?

Erfassung, Wertschatzung, Einbezug und
Forderung der Kenntnisse, Erfahrungen
und Ressourcen von Angehorigen zwecks

* Verbesserung des Gesundheitszustandes eines
Patienten

 emotionalen Stabilitat und Ausdauer, Motivation
und Compliance/Partizipation

* Im Behandlungs- und Rehaprozess
* Unterstutzung der Angehorigen
Angebote zu einer konsensuellen

Verbundenheit und konsentierten und
verbindlichen Zusammenarbeit



3. Probleme der Angehorigen

Leiden unter dem Eindruck einer lebens-
bedrohlichen Erkrankung eines nahen
Angehorigen/Familienmitgliedes

* Schockiertsein, Verunsicherung, Angst

» Uberbesorgtheit, unrealistische Anspriiche
* Verdrangung, wilder Aktionismus

» Uberforderung, Erschépfung, Burn-out

* Soziales Ansehen, Scham, Schuldgefuhle
* Finanzielle Belastungen



Studie: Analyse autobiografischer

Erzahlungen von Ehefrauen
Lucius-Hoehne 1997

* Leben mit Angst (z.B. vor dem nachsten
Anfall)

* Umgang mit Reizbarkeit,
Impulsdurchbruchen

* Erzwungene Zweisamkeit
« Standige Verfugbarkeit
* Trauer uber Aufgabe eigener Perspektiven



Studie: Wunsche von Angehorigen
Kolakowsky-Hayner et al 2001

* Mehr und bessere soziale Unterstutzung
(z.B. ortliche begleitende Betreuung)

* Mehr Informationen uber
Verletzungsfolgen (wird akut haufig
verdrangt)

* Mehr Informationen uber praktische
Unterstutzungsangebote (sozialrechtlich,
pflegerisch, therapeutisch und finanziell)



Studie: Belastungen von Angehorigen —

Leben mit einem hirnverletzten Menschen
Wallesch 2010

* Behinderung von Teilhabe (vgl. Fries 2007)
» Gestorte Funktion (ICF)

* Angst, Depression

* Krankung des Selbstideals

* (eigene) unrealistische Zielvorgaben

* Erwartungen anderer

 Rahmenbedingungen (strukturell, sozial,
finanziell)



Studie: Alltagsprobleme
Reimann & Wallesch 2010

Patientenbezogen

» Hirnschadigungsbedingte Wesens-
anderung (emotionale Veranderungen)

» Aggressivitat/Impulsgestortes Verhalten
* Fehlende Storungseinsicht

* Angstsymptome

« Passivitat/Apathie

Im eigenen Erleben der Angehorigen

* Depressivitat, Angst



Studie: Bedarfe und Bedurfnisse aus
Sicht der Angehorigen Reimann & Wallesch 2010

Gravierender Informationsmangel, zu wenig
Beratung uber Angebote und Unterstutzung fur
Betroffene

zieht sich von der Akutversorgung uber die Reha
bis nach der Entlassung in den ,Alltag” durch

Unangemessener Umgang von Arzten: keine
Kommunikation auf Augenhohe

Angehorigenrolle und —wissen wird nicht
akzeptiert und einbezogen

Nach der Entlassung Mangel an Fachpersonal
,Marathon im Labyrinth” (z.B. Zustandigkeiten)



Studie: Sichtweise zu ,hilfreich und
unterstutzend?” rReimann & Wallesch 2010

fur die erlebte Versorgungssituation und —
struktur?

* Eigene Aktivitaten (wieder) entwickeln bzw.
aufnehmen

« ,Normalitat® im Unnormalen erreichen

* Eigene Ziele entwickeln und verfolgen

« Selbsthilfe (Angebote) in Anspruch nehmen
* Psychotherapie

« Tagebuch fuhren



4. Hilfen durch das Team - Formen und
Strukturen

Aufgaben/Einbeziehen/Wissenstransfer

» z.B. Anamnesebogen, Befragung,
Aufnahmegesprach

Information und Beratung
* Angehorigengesprache, einzeln, Gruppe
* Angehorigensprechstunde

Kooperative, partizipative Ziel- und
Entscheidungsfindung



Forderung
» positiver Gefuhle, Zuversicht
* realistischer Hoffnungen

* gemeinsame Sorge um ein gutes
Rehabilitationsklima auf Station fur den
Patienten

Vermeidung von

* sekundaren Krankungen

» Uberzogenen Angsten und Erwartungen
» Uberforderung, burnout

« pathologischen Aktivismen, Misstrauen,
Spaltung, ,wilder Aktivismus”




Hilfestrategien des Teams

Unterstutzung durch multiprofessionelle
Teamarbeit unter Einbeziehung von

» Kunstlerische Therapie-, Rekreations- und
Entspannungsangebote

» Sozialdienst - Case Management
 Rehapadagogik - Krankheitsverarbeitung
» Krisenintervention, Seelsorge

* Vermittlung trauma-psychotherapeutischer
Anlaufstellen und Dienste



5. Zlele der Zusammenarbeit mit
Angehorigen (im Rahmen der Friihreha)

Herstellung von Vertrauen
» Gesprache

* Besucherregelung

* Rooming-in, Bed-sharing

Anleitung und Schulung
 Pflegeverrichtungen

* Rollstuhlsitz, Transfertraining, Autotransfer
» Belastungserprobung, Hausbesuch



Befahigung

* Eigene Stabilisierung und
Krankheitsverarbeitung

* Regelmallige Besuche und liebevolle
Zuwendung Emotionale Unterstutzung des
Patienten

» Realitatserprobung und -kontrolle, z.B.
Rekreation in Gruppen auf Station (Exkurs)

* Anleitung fur Belastungserprobungen
» Perspektivfindung (Teilhabe, Lebensort)
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SCHON, DASS SIE DA

SIND...

REKREATIONSBEISPIELE

Zusammengefasst fur das Wintersemester 2005/2006
Karin Boseler
Musiktherapeutin




Organisationsstruktur

Vorbereitung der Stunde (Tage vorher), z.B. Poster mit
geplantem Angebot gestalten

Aushangposter mit Termin und Thema auf Station (Tage
vorher)

Rekreationsstunde/Ablauf:
Tagesraum vorbereiten
Abholen der Patientenlnnen und deren Angehorige
Namensschilder beschriften (falls gewunscht)
Begrufungslied
Angebot
Abschiedslied
Zuruckbegleiten der Patientenlnnen und deren Angehorige
Tagesraum aufraumen

Gemeinsame Reflexion (unmittelbar danach)




Beispiele von Rekreationsangeboten in
der Fruhrehabilitation

Wahrnehmen « Basteln
Bewegen + Malen/Gestalten
Musik/Musikimprovi * Spiele

sationen « Entspannung
Geschichten « Beisammensein




Begrufdung

e Lied: "Wir sitzen im Kreis..."
Oder
 Lied: "Schon, dass Sie da sind..."

Oder

 Lied: "Frau/Herr "Name" ist da..." (nach der Melodie
von "Die Vogel wollen Hochzeit machen")




Wahrnehmen

Schwungtuch
Luftballone
Seifenblasen
Fuhlen
Tasten
Riechen




Basteln

Basteln zu entsprechenden
Jahreszeiten passend

Blumentopfe bemalen und
bepflanzen

Kleine Garten gestalten mit

Knete und Naturmaterialien
Musikinstrumente
Klangobjekt

Tastwand

Basteln mit Tonpappe
Postkarten bzw. Karten
Zauberstabe basteln




Abschied

« Kanon: "Oh wie wohl ist mir am
Abend”

oder

* Lied: "Jetzt wird Schluss gemacht"
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Obstsalat zubereiten
und essen

Obstkuchen

Alles fur das leibliche
Wohl|

Tee und Kaffee
trinken (Advent!)




,7/Angehorigenarbeit” aus Sicht der
Betroffenen / Selbsthilfe

- SIS REAR

SCHADEL-HIRNPATIENTEN IN NOT e.V.

— [ Vit WAL A, et
Buridesverbund Hie Schddel-Hiswerleteie, Paienien im Wachkoma « Apallisches Durchpanpssyrideoms dnd Bee Angebdigen

Akutereignis - Ein Leitfaden fiir Angehdérige

Walrer Ulimer
Hamburg, 2006
(2. komrigierte Auflage 2007)

http://www.schaedel-hirnpatienten.de/downloads/Leitfaden.pdf




Anleitung und Unterstiitzung von pflegenden Angehdrigen

Als Angehdrige von Schadelhirnverletzten stehen Sie pldtzlich und unerwartet vor der
Situation, dass ein Familienmitglied durch Krankheit oder Unfall zum Pflegefall
geworden ist oder im Alltag besonders intensive Betreuung bendtigt. In welcher
Form Ihr hirnverletzter Angehdriger Hilfe bendtigt, ist abhangig von der Art und
Auspragung der Fahigkeitsstdrungen sowie den individuellen Bedlrfnissen. Die
Situation stellt hichste Anforderungen an Sie. So unterschiedlich jedes einzelne
Schicksal ist - eines haben alle Angehdrigen gemeinsam. Sie meistern taglich thren
schweren Alltag. Dabel kdnnen Sie Hilfe und Unterstitzung dringend gebrauchen.

Unsere erfolgreiche Seminarreihe fur Angshdrige will dazu beitragen und wird
fortgesetzt vom

Fr. 27. - So. 29, Madrz 2015 in Hennef
Fr. 23. - So. 25. Okt. 2015 in Dresden.

Cias Seminar in Hennef st ausgebucht, Anmeldungen sind leider nicht mehr madglich.
Informationen zum Programm und zur Anmeldung fur das Seminar in Dresden stellen
wir zu Beginn des Anmeldezeitraums hier fir Sie online.

In unserem dreitagigen Seminar finden Sie als Angehdnger in Fachvortrdgen und
Workshops antworten auf Thre Fragen. Informationen zum Programm und zur
Anmeldung stellen wir Thnen hier in Kdrze in unserem Seminarflyer zur Verfugung.

Erfahrene Physiotherapeuten zeigen
beispielsweise Handgriffe, die das Betten
und Lagern erleichtern und stellen
alltagsentlastende Hilfsmittel vor.
Thematisiert wird auch die Uberforderung, /g
Mutlosigkeit und Einsamkeit, die Sie vielleicht B
verzwelfeln lasst. Denn sich selbst nicht in :
der aufopfernden Pflege flr seine
Angehdrigen zu verlieren, ist auch eine
pflegerische Aufgabe. Das Wochenende
bietet Thnen deshalb aukerhalb des Alltags,
in dem sich alles um den Betroffenen dreht,
die Maglichkeit, auch mal an sich selbst zu
denken. So sieht das Programm nicht nur

@5 NS Hannelore
Kohl Stiftung

I Gefllt mir

Zentrales
Nerven
oystem

Hannelore
Kohl Stiftung

Filmbericht iiber unsere




Fazit (13.6. und 23.6.)

Ohne Team- und Angehorigenarbeit keine

Fruhrehabilitation!

Eine Hirnverletzung

s a family affair® (Lezak 1988)

,effects the whole familiy” (Kreutzer et al 2009)
Angehorige sind Mitbetroffene
Kontextfaktoren/Ressourcen

Angehorigenarbeit: Beratung, Anleitung, Hilfen
zur Krankheitsverarbeitung/Belastungserprobung

Entscheidend fur Teilhabeprognose, -planung
und —management (Integration, Sozialraum)



Nachsorge u Teilhabe/lnklusion!?!

Sozialraum
Gemeinde/
Pflegeheim |

Langzeit-

versorgung

Betastungserprobung/Probewohnen

Haus

7/
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Schulbesuch.

Sozialraum
Ausbildung
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Patient im Bett

Rollstuhl
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Krankenhausgelande
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Sozialraum

Familie/\Wohnen

Amb Betreute Wohn-
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Terrasse

Gruppena tivif':éten
Spiele, Rekreation

Atbeitserprobg
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Sozialraum
Arbeit, Beruf




Erarbeitung einer gemeinsamen Lebens-
und Teilhabeperspektive/Nachsorgeplan

 Familiar-hausliche oder stationare
Langzeitversorgung

« 24-5Std.-Intensivpflegeversorgung (auch:
Heimbeatmung)

« Tagespflege, Tagesstatte
» Betreutes Wohnen



Teilhnabemanagement unter Beteiligung der
Betroffenen und ihrer Angehorigen (Zieger 2012/2015)

Zielfindung Teilhabekonferenz

Entlassung
Teilhabe-
Prognose und
Bedarfs-
Assessment

1

Aufnahme
Assessment

Rehaklinik

Fruhreha

Akutkranken
haus

>

Umsetzung Ergebnis
Uberleitung Teilhabeleistungen Zufriedenheit
Nachsorge- ' Individuelle
und Teilhabe- \I Aml:]ularr:ted [ Lebenssituation
plan \. nachgehende - Wohnen /
— \: Rehabilitation | Familie
SElliciics - und teilhabe- !

sicherung

~

' orientierte
|

. Nachsorge
' MZEB's

Partizipative
Evaluation

Care- und Case-Management

Arbeit / Beruf

Schule /
Ausbildung

Gemeinde /
Gesellschaft




