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Was ich von den Angehorigen gelernt habe

Zur Uberwindung der Kluft zwischen Angehérigen und Professionellen

Maria Rave-Schwank

Facts the Relatives have Taught me
Comments on Closing the Gap Between Relatives and Professionals

Therapeutische Angehérigengruppen sind seit 1996 in der Bun-
desrepublik Deutschland ,fast flichendeckend* [1], die ,Teilnah-
me an einer zweimonatigen Angehorigengruppe unter Supervi-
sion“ seit 1994 Pflicht fiir die angehenden Psychiater [2], der
L2Umgang mit Angehorigen“ ist Teil von praktischem Unterricht
und Ubungen bei der pflegerischen Weiterbildung [3], die Teil-
nahme von Angehorigen in allen wichtigen Planungsgremien
der Psychiatrie ist die Regel und zahlreiche kontrollierte Unter-
suchungen besonders zur Rezidivprophylaxe durch Einbezie-
hung der Angehérigen bei den Diagnosegruppen Schizophrenie
und affektive Psychosen sowie zur Unterstiitzung der Angehori-
gen bei Altersdemenzen und Abhdngigkeitserkrankungen wur-
den veroffentlicht [1,4] und neue Formen der Angehorigenarbeit
eingefiihrt [5]. Erkennbare Fortschritte also bei der Beteiligung
der Personengruppe, welche die Hauptlast der Psychiatriereform
zu tragen hat [6-8].

Gleichzeitig klagen Profis, dass die angebotenen Angehorigen-
gruppen nicht besucht werden und das Interesse an Angehori-
gengruppen nachldsst. Bei den Psychologen miisse man nach
Gruppenleitern suchen, die Psychiater seien weitgehend ausge-
stiegen. Die Kluft zwischen Angehérigen und Profis habe sich
vergrofert [6,9]. Das Krankheitsverstindnis der Angehorigen sei
eher biologisch orientiert [6], das der Gruppenleiter starker psy-
chotherapeutisch. Es mangle ihnen an Kenntnissen iiber die Be-
deutung der Medikamente und ihrer Nebenwirkungen. Aussage-
kraftige Angehdrigenbefragungen aus einem Versorgungsgebiet
liegen nach meinem Wissen - noch - nicht vor und die Befragun-
gen von Mitgliedern der Angehorigenverbande [7,12 - 14] sowie
die kasuistische Darstellung von Bastiaan aus dem nichtstationd-
ren Bereich macht konvergierend die Kluft auch auferhalb der
Klinik deutlich [10]. Zumeist dltere, versorgende Miitter [6,15]
werden von deutlich jiingeren Profis, die wenig Erfahrung im
Umgang mit psychotischen Menschen zeigen koénnen, ent-
tduscht und die Angehorigen kommen nicht mehr zur Gruppe. -
AufSerdem ist der ,Anfangszauber* der Angehorigenarbeit einer
Alltdglichkeit gewichen und wenige leitende Therapeuten sind

noch aktiv in die Angehdorigenarbeit als Leiter oder Supervisoren
eingebunden. Die Selbsthilfegruppen, seit 1985 im Dachverband
organisiert [16], stellen aufSerhalb des psychiatrischen Behand-
lungsbereiches Kontakte her und bieten Austausch, Unterstiit-
zung und Moglichkeit zu gemeinsamen psychiatriepolitischen
Aktionen an, was zusdtzlich das Interesse an Angehdrigengrup-
pen reduziert, allerdings nur bei einer relativ kleinen Gruppe.

Wie gehoren diese vereinfacht dargestellten gegensdtzlichen
Seiten der Angehorigenarbeit heute zusammen? Ist es die Span-
nung, die grundsatzlich zwischen Profis und Angehoérigen, be-
sonders Eltern, entsteht, wenn beide Seiten annehmen, den Pa-
tienten am besten zu kennen? Angehoérige streiten dann fiir ih-
ren Patienten dhnlich wie Eltern in der Schule, die ihr Kind nicht
richtig beurteilt, nicht genug geférdert sehen. Im Folgenden sol-
len aus einer seit 1981 dokumentierten Zusammenarbeit mit An-
gehorigen in Gruppen, Angehorigentagen und Angehorigenbrie-
fen, Symposien, Einzelgesprachen, Briefen und Telefonaten so-
wie durch die Supervision von Gruppenleitern seit 1990 gezeigt
werden, welche Anteile aus Sicht der Autorin die Kluft zwischen
Profis und Angehérigen verkleinern. Damit wird auch der Frage
von Tarrier nachgegangen [17], was dazu beitragt, dass Angeho-
rige die Angebote annehmen und dabeibleiben (Adherence zei-
gen). Gleichzeitig soll verdeutlicht werden, dass die Auseinan-
dersetzung mit der Perspektive der Angehorigen fiir den Profi
auch erheblichen Gewinn bringt.

Was wurde wie vermittelt?

Bei den Angehorigengruppen handelte es sich sowohl um struk-
turierte Slow-open-Gruppen iiber Monate bis Jahre mit fluktuie-
rendem Ubergang in Selbsthilfegruppen, als auch um kurzfristi-
ge ,Info-Gruppen“ mit 3 -6 Terminen. Die Gruppen mit je zwei
Mitarbeitern (Professionellen) konnten von Angehérigen — El-
tern, Geschwistern, Partnern - wdhrend und nach der stationd-
ren Behandlung genutzt werden ohne anwesende Patienten
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(mit einer Ausnahme bei tiberwiegend depressiven Patienten)
Die Patienten unterstiitzten durchweg die Teilnahme etwa so:
»,Geh doch hin, das tut Dir gut!“ Die Angebote waren kostenlos
fiir die Angehorigen - abgesehen von den Fahrtkosten. Die Leiter
standen grundsdtzlich ,im Riicken der Angehoérigen“ [11] und
versuchten Wertschdtzung zu zeigen. — Die Gruppen und Ange-
horigentage fanden in den Rdumen der Institutsambulanzen
statt. Sie waren Dienstzeit fiir die Mitarbeiter. Genauere Be-
schreibungen bei [18-20]. Eine Rezidivprophylaxe, wie von
Brown, Leff, Vaughn u. Kuipers nachgewiesen [21,22], wurde
nicht untersucht aber angestrebt und in zahlreichen Riickmel-
dungen und Verlaufsberichten kasuistisch erfahren.

Die drei Basisbausteine

Wir vermittelten die von Shepherd beschriebenen Basisanteile
[23] ndmlich Information und Edukation, emotionale Unterstiit-
zung und Aufmerksamkeit sowie Hilfe fiir die Angehorigen beim
Losen sozialer Probleme. Informiert wurde insbesondere iiber
Moglichkeiten der Riickfallverhiitung namlich ,nicht stindig
Aufeinanderhocken, regelmafige Medikamenteneinnahme und
eine moglichst freundlich-ruhige Atmosphdre zu Hause“. Dies
wurde wiederholt an den Beispielen der Angehorigen verdeut-
licht und als die ,drei Juwele der Riickfallverhiitung“ {ibergeben.
»Nicht stindig Aufeinanderhocken“ beispielsweise férderte Be-
rufs- und Freizeitaktivitdten der Angehérigen ebenso wie alle Ar-
beitsversuche und Aktionen der Patienten (einschlieSlich Hund-
ausfiihren oder Zigaretten kaufen). Dabei entspricht die ,freund-
lich-ruhige Atmosphdre zu Hause* der EE-Konzeption, einer Ver-
minderung von Feindseligkeit, Kritik und Uberengagement. Sie
kann, weniger missverstdandlich, auch mit der Formulierung
Ciompis vom Wirkfaktor ,nachhaltige Beruhigung” [24] positiv
als Ziel beschrieben werden. — Die Bearbeitung der oft kranken-
den Verhaltensweisen wie Riickzug und Inaktivitit als mogliches
Krankheitssymptom war ebenfalls wichtiger Teil dieser Informa-
tion. Der emotionale Support zeigt sich vor allem in der Unter-
stiitzung und Aufmerksamkeit bei den wiederkehrenden The-
men von Geld und Arbeit, Bett und Bier, Riickzug, Medikamen-
teneinnahme und Suizidgefahrdung. - Hilfe bei der Lésung so-
zialer Probleme wurde auch untereinander angestrebt wo ,.er-
fahrene Angehorige* Vorschldge fiir die anderen machen konn-
ten, Modell waren in alltdglichen, schwierigen Situationen (z.B.
wie findet man einen guten Psychiater? Wie kann man von zu
Hause weggehen, wenn es dem Patienten schlecht geht. Wie
kann man helfen, gleichaltrige Freunde zu finden, die Geschwis-
ter einbeziehen etc.).

Was habe ich gelernt?

Angehdrigenarbeit verliuft auch jenseits formaler Angebote

Bei allen Treffen und Begegnungen wurde auch {iber die Station
oder die WG berichtet, {iber die Erfahrungen der Angehérigen
beim Telefonieren, beim Besuch, mit Riickmeldungen ,.ihrer* Pa-
tienten iber Medikamente, andere Behandlungen, Umgangsstil
und vor allem die Mitpatienten. Verschiedene Berufsgruppen
und Behandlungsorte einschlieBlich der Pfértner waren betrof-
fen. Insofern mussten auch die anderen Berufsgruppen - trotz
Schweigepflicht — an den Problemen der Angehorigen beteiligt
werden, was durch die Rolle der Autorin als Direktorin der Klinik
erleichtert wurde. Lob und Kritik der Angehorigen wurden als
wichtige Informationen behandelt und eine ,angehdérigenfreundli-

che Umgebung* angestrebt. Wichtigste Instrumente der Umset-
zung wurden dabei Fortbildungen und Symposien fiir die Mitar-
beiter. Fiir die Behandler, insbesondere die diensttuenden Arzte,
ergab sich aus der Kritik an schlechter Information in wichtigen
Situationen, dass die Angehorigen bei Verlegungen, Entweichun-
gen und ungeplanter Entlassung zu informieren waren. Ein Teil-
protokoll der Gruppengesprdche beteiligte, nach Besprechung
mit der Gruppe, fiir eine Zeit routinemdRig auch den Pflege-
dienstleiter.

Belastungen von Angehorigen

Wiederkehrende Erfahrungen mit Aggression, Wiederaufnah-
men, leeren Sonntagen, unerreichbaren Arzten, Distanz und
Riickzug der Mitarbeiter in der Klinik mischen sich mit den Be-
lastungen der Angehorigen zu Hause [6,15] und den Klagen an-
derer Angehoriger, mit Unsicherheit und Angst vor plétzlichen
Katastrophen. Mit den Angehorigen erleben wir Riickfille trotz
guter Behandlung. Die Trauer der Angehorigen um den Verlust
einer groBen Lebenshoffnung in ihrem Kind - der Patient, der
ihr Stolz war, ist jetzt Sozialhilfeempfanger — wird in jeder Grup-
pe zum Thema, wenn der Leiter es zulassen kann. Auch die Sorge
der Angehorigen, ,was wird, wenn ich sterbe“ oder ,,was wird,
wenn sie schwanger wird*“, ihre Wut ,warum wurde sie nicht frii-
her eingewiesen*, gehort zu den vielfach beschriebenen objekti-
ven und subjektiven Lasten der Angehorigen [7,13]. Sie wahrzu-
nehmen, anzuhoren, auszuhalten und Teilnahme zu zeigen, ist
fiir die Angehorigen eine wichtige Entlastung und erh6hte mei-
nen Respekt fiir die Betreuungsarbeit der Angehérigen.

Direkte Kritik wird vermieden

Angehorige befiirchten oft, dass ,ihr* Patient ,biien“ muss,
wenn Kritik gegeniiber seinem direkt betreuenden oder behan-
delnden Profi geduRert wird und vermeiden sie deshalb. Die In-
formationen in einer Gruppe sind durch die Schweigepflicht ge-
schiitzt und so wird dort Kritik freier geduBert. Auch ich habe Si-
tuationen in der Gruppe erfahren, von denen ich gesagt hitte
»das gibt es bei uns nicht“. Aus fehlender Kritik kann ich also
nicht auf fehlende Missstinde schlieRen, darf die Gruppe aber
auch nicht als ,Informationslieferant* missbrauchen.

Die Balance halten

Zundchst waren die Inhalte der Gruppen tiberwiegend deprimie-
rend trotz deutlicher Strukturierung durch die Leiter. Die Grup-
penmitglieder wollten aber nicht ,heruntergezogen“ werden
und duflerten dies auch, sie wollten vielmehr selbst iiberleben.
Diese Balance zu halten zwischen ,schlechten* und ,erfreuli-
chen“ Nachrichten, also zwischen ,Depression“ und ,Ermuti-
gung” in der Gruppe wurde mir in seiner Bedeutung fiir die An-
gehorigen immer deutlicher. Das bestandene Staatsexamen einer
Patientin zu erzdhlen, wird dann ebenso wichtig wie die Wieder-
einweisung, der gelungene erste Kinobesuch ermutigt auch die
anderen, etwas Gutes fiir sich zu planen, trotz aller Katastro-
phen. Die Riickmeldungen auch nach vielen Jahren von Teilneh-
mern der Gruppen bestitigen, dass die Ubung, auch ,Erfreuli-
ches* zu denken, wichtig zu nehmen und zu erzdhlen, als beson-
ders hilfreich erlebt wurde und das Zusammenleben mit ihren
Angehorigen, meist ihren Kindern, wesentlich verbessert habe.

Die Beziehungen zueinander sind wichtig
Die Schwester einer Patientin war in der Gruppe gliicklich, als
diese ihr ein kleines Geschenk, einen Haarkamm, mitgebracht
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hatte, das erste Geschenk seit vielen Jahren. Patienten verlernen
ihre Rolle als Familienmitglied, vor allem bei chronisch verlau-
fenden Psychosen. Man hat keine positiven Erwartungen mehr
an sie. Wenn der Patient eine Geburtstagskarte schreibt, anruft,
oder Geld verdient, {ibernimmt er wieder eine normalere Rolle
in der Familie. Im oft langjdhrigen Verlauf der Erkrankung blei-
ben Angehérige und Patienten den eingeschrdankten Rollen aus
der Anfangsphase der Krankheit verhaftet. So kommt es zu festen
Verhaltensdefiziten auf beiden Seiten, auch die Eltern trauen
sich nicht mehr, ein Verhalten zu riigen. Eine klare und ruhige
Mitteilung an ihren Patienten bei Grenziibertretungen erfordert
Mut und Uberwindung von den Angehérigen und kann durch die
Gruppe unterstiitzt werden. Zuriickweisung oder Aggression
werden befiirchtet und eine gelungene Kldarung gehort zu den
guten Nachrichten in einer Gruppe. Die Beziehungen zueinander
verbessern heif3t auch, sich als Gruppenleiter dariiber bewusst
sein, dass wir ,Ersatzspieler* fiir die Patienten sind [25] und
dass die Aktivierung der Familienressourcen Prioritdt in allen
unseren Bemiihungen hat.

Konsequenzen

Daraus ergeben sich fiir die Verminderung der Kluft und Span-

nung zwischen Angehorigen und Professionellen in der Psychiat-

rie und fiir die volle Beteiligung der Angehdrigen an unseren An-
geboten folgende Konsequenzen:

- Angehorigenarbeit ldsst sich nicht auf formale Gruppenange-
bote beschrdnken, sondern muss im Alltagshandeln aller Be-
rufsgruppen erkennbar sein.

- Die aktive Beteiligung leitender Mitarbeiter an der Angehori-
genarbeit unterstreicht die Wertschdtzung der Angehérigen
und schafft attraktive Modelle.

- Die Beteiligung von Pflegepersonen in Weiterbildung als Ko-
leiter hat sich bewdhrt und zum Austausch und zur Erfahrung
der Angehorigenbelastung auch in der Gruppe der Pflegenden
beigetragen.

- Angehorige brauchen Information, emotionale Unterstiitzung
und Aufmerksamkeit sowie Hilfe fiir alltdgliche Probleme. Die
Angebote miissen flexibel auf die Bediirfnisse der Angehori-
gen ausgerichtet sein. Beim Wechsel vom stationdren Bereich
nach Hause oder umgekehrt sind Angehérigengruppen daher
besonders wichtig.

- Die Patienten haben die Teilnahme ihrer Angehorigen unter-
stiitzt und akzeptiert, dass die Angehorigen einmal ohne sie
sprechen wollten.

- Die Wirksamkeit von Angehérigengruppen, die Wertschat-
zung zeigen sowie Unterstiitzung und Information anbieten,
ist erwiesen in Kombination mit Medikamenten zur Rezidiv-
prophylaxe bei schizophrenen und affektiven Psychosen.

- Die Teilnahme der Psychiater und Psychotherapeuten in Wei-
terbildung an Angehorigengruppen ist, einschlief8lich der Su-
pervision, konsequent einzufordern.

- Fir den Gruppenleiter bietet eine Angehorigengruppe die
Chance zu erfahren, wie Veranderungen zum Guten und Ent-
lastungen der Angehorigen realisiert werden.
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