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1. Einleitung

In der Psychiatrie spielt das soziale Umfeld der Patient/-innen eine grof3e Rolle. Die
Informationen von Angehoérigen im Rahmen fremdanamnestischer Angaben nehmen einen sehr
hohen Stellenwert ein. In der psychiatrischen Forschung sind die Familienangehérigen
wichtig, um z. B. die Fragen nach Ursachen, Beginn und dem Verlauf psychischer
Erkrankungen untersuchen zu kénnen. Bis vor etwa 15 Jahren fanden in der psychiatrischen
Praxis indes Information und Aufklarung der Angehdrigen uber die Krankheit Schizophrenie
nur in der Minderzahl der Kliniken statt. Vielleicht deshalb, weil Anschauungen, wie z. B. dass
die Eltern durch ihr Verhalten die Schizophrenie verursachten, den Kontakt zwischen
Professionellen und Angehdrigen beeintrachtigt haben. Spéatestens seit Etablierung des
Vulnerabilitats-Stress-Modells von Zubin und Spring fir die Entstehung der Schizophrenien
mussen die Eltern ,,freigesprochen® werden (Zubin J, Spring E, 1977). Diese Formulierung
entstammt der ersten groRen Publikation der Angehérigenbewegung in Deutschland:
»Freispruch der Familie*, 1982 herausgegeben von Klaus Dérner und Mitarbeitern. Erstmals
wurde einem breiten Publikum die Angehdrigen-Perspektive der Krankheit Schizophrenie
nahegebracht (Dorner K, Egetmeyer A, Koenning K, 1982).

Es sind aber weitere Umstéande in den letzten Jahrzehnten hinzugekommen, die die Bedeutung
der Angehorigen fur die Psychiatrie veranderte und vergroRerte:

Die neuroleptische Behandlung erdffnete fir die Schizophreniekranken die Perspektive, ein
Leben in der Gemeinde zu fiihren. In der Mehrheit der Félle bedeutete dies, dass die Kranken
wieder in ihre Herkunftsfamilien zuriickkehren konnten und die Angehdérigen mittelbar den
zum Teil schwer auszuhaltenden Auspragungen der Erkrankung ausgesetzt waren ohne dabei
Unterstitzung aus der Fachwelt zu erhalten.

Die Expressed-Emotions-Forschung (EE) konnte in den Siebzigerjahren erstmals die
Bedeutung des familiaren Klimas flr den Schizophrenieverlauf empirisch nachweisen (Vaughn
C, Leff J, 1976). Das emotionale Ausdrucksverhalten (,expressed emotions*) der Angehdrigen
geriet in den Fokus der Forschungsbemuhungen und wurde nach einiger Zeit in Form des
,High-EE-Verhalten® als wesentliche Mitverursachung der schizophrenen Erkrankung durch
das Verhalten der Angehdrigen betrachtet (Bauml J, 1998).

Familientherapieprogramme, bifokale psychoedukative Gruppen, therapeutische Angehdrigen-
gruppen und Angehdrigenselbsthilfegruppen, die in wissenschaftlichen Studien Gberpruft
wurden (Goldstein M J, Kopeikin H S, 1981, Falloon et al., 1982; Leff et al., 1982; Hogarty et
al., 1986, Lewandowsky L, Buchkremer G, 1988) entstanden u. a. zur Kl&rung der Frage nach
der Beeinflussbarkeit der Angehorigenbelastungen mit dem konsekutiven Ziel, die Expressed-
Emotions zu verringern und daraus folgend die Rehospitalisierungsrate abzusenken. Ein
deutlicher Ruckgang der stationdren Wiederaufnahmen, z. T. bis um die Halfte in den Ein-
Jahres-Katamnesen war allen Studien als Ergebnis gemeinsam.

Anfang der Neunzigerjahre schélte sich im Zuge der Psychoedukationsforschung zunehmend
die Notwendigkeit heraus, die Belastungen der Angehdrigen naher zu untersuchen, u. a. da
diese via Expressed-Emotions eine Schlusselfunktion fur die Rehospitalisierung der Patient/-
innen einzunehmen schienen (Schene A H, 1990; Schene A H, Tessler R C, Gamache G M,
1994). Die Aufdeckung von wichtigen EinflussgroRen auf die Angehdrigenbelastungen wie
soziodemographische Variablen und Krankheitsverldaufe, aber vor allem die Bedeutung von
Compliance der Patient/-innen sowie die Effektivitat bisheriger Psychoedukationsformen sind
flr die Weiterentwicklung und Verbreitung der Angehérigenarbeit entscheidend.
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2. Literaturibersicht

2.1.Geschichte der Angehdrigenforschung

Wenn man von der Belastung Angehdriger psychisch Kranker spricht (,burden®), sollte gleich
zu Beginn dem Rechnung getragen werden, dass es sich hierbei um einen Pluralbegriff handelt.
Seitdem die Kranken in den letzten Jahrzehnten dank der modernen Psychiatrieentwicklung
mehr und mehr am gemeindenahen Leben teilnehmen kdnnen, werden sie naturgeméal mit der
Komplexitat des sozialen Lebens in der Familie und der Gemeinde konfrontiert. Daraus
resultieren Belastungen unterschiedlichster Art und Intensitat sowohl fur die Patient/-innen als
auch flr deren Angehdrigen.

In den spaten 50er Jahren begann zaghaft die systematische Erforschung der Belastung von
Angehorigen psychisch Kranker (Brown G W, 1958). Zu dieser Zeit gab es wenig Fachleute in
der Psychiatrie, die die Belastungen als solche tiberhaupt wahrgenommen und deren
Reduzierung als ihre Aufgabe betrachtet haben. Als einzelne Phdnomene dieser Belastungen
mit ihren eigenen Charakteristiken und Ausmafen erkennbar wurden, fuhrte dies zu ersten
Differenzierungen. 1966 unterteilten Hoenig und Hamilton die Belastungen in objektive und
subjektive Belastungsbereiche. Ein Konzept der Belastung Angehdriger psychisch Kranker
war damit jedoch noch nicht gefunden.

Es wurden mehr und mehr Studien durchgefiihrt (z. B. Grad J, Sainsbury P., 1963, 1968, Creer
C, Wing J K, 1974; Spitzer R et al., 1971; Creer C et al. 1982; im deutschsprachigen Raum:
Krauss P, 1976, Katschnig H, 1977, Hell D, Korpela K, 1978). Platt formulierte erstmals1985,
(in Anlehnung an Schene) eine Definition der Belastung, so, dass Belastung auf bestehende
Probleme, Schwierigkeiten oder ungunstige Ereignisse hinweise, die das Leben von fir die
Patienten bedeutende Menschen, Familienmitglieder oder Mitbewohner des gleichen Haushalts
beeintrachtige (Schene A H, 1990, S. 289).

In den 80er Jahren explodierte gleichsam die Erforschung der Angehdérigenbelastung in den
USA und Europa (Platt et al.,1980, Hewett S, 1980, Madianos et al., 1987, Smith J, Birchwood
M, 1987, Fadden G, Bebbington P, Kuipers L, 1987, Herz M |, Glazer W, Mostzert M, 1991,
Buchkremer et al., 1987, Pai S, Kapur L, 1981, Gopinath P S, Chaturvedi S K, 1986).
Unterschiedliche Intrumentarien und Mefinstrumente wurden entwickelt mit unterschiedlichen
inhaltlichen Schwerpunkten und Methoden. Sehr gut dargestellt in der Ubersichtsarbeit von
Schene et al.(1994).

Es zeigt sich, dass im wesentlichen alle Autoren die Unterteilung in subjektive und objektive
Belastungen Gbernommen haben. Innerhalb dieser Grobeinteilung sind unterschiedlichste zu
untersuchende Themenkreise untergebracht. VVorschlage fir differenziertere Konzeptionen
wurden von Platt 1985 und Schene 1990 gemacht (Platt S, 1985, Schene A H, 1990). In
einzelnen neueren Arbeiten wird die Unterteilung in objektive und subjektive Belastungen
zugunsten stresstheoretischer Modelle aufgegeben. Im Mittelpunkt dieser Studien steht die
Wechselbeziehung zwischen verschiedenen Belastungsaspekten, die direkt an die psychische
Erkrankung des Familienmitglieds gebunden sind und kognitiv-emotionalen Bewertungs-
prozessen auf seiten der Angehdrigen, wobei Ressourcen und Entwicklungsmoglichkeiten der
Familien starker bertcksichtigt werden (Jungbauer J, Bischkopf J, Angermeyer M C, 2001).
Eine allgemein anerkannte Konzeption, ein integratives Definitionsgerust des Begriffs
,Belastung’ wurde unserer Kenntnis nach bisher noch nicht gefunden. Nichtsdestoweniger
wurde mit dem Begriff ,Belastung® weitergearbeitet und Interventionen mit dem
letztendlichen Ziel der Absenkung der Rehospitalisierungsrate versucht (Falloon et al., 1985;
Katschnig H., 1989,; Buchkremer et al.,1987; Bauml J, Kissling W, Pitschel-Walz G, 1996)..
Leff J, 1976). Mit diesem Ziel kénnen sich alle Beteiligten grundsatzlich identifizieren:
Patient/innen, Angehorige und in der Psychiatrie Tatige. Die eigenstdndige ldentitat jeder
einzelnen Gruppe, ihre z. T. unterschiedlichen Vorstellung tGber die Wege, die zur Erreichung
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dieses Ziels dienen, bleiben dennoch gewahrt. Stoffels bezeichnet dies als
,wohlproportioniertes Dreieck* (Stoffels H 1986, S. 167). Die gemeindenahe Psychiatrie
erhielt eine neue Dimension. Die Belastung der Angehdrigen wurde in ihren Zusammenhangen
mit der Rehospitalisierung und der Erkrankungsauspragung betrachtet. Weitere Fragen
betreffen, welche Einfllsse die Belastungen, die durch die Erkrankung der Patient/innen fur die
Angehdorigen entstehen, verstarken bzw. vermindern? Welche Art von Intervention ist am
effektivsten ? Auf Grund des obengenannten Konzeptvakuums gibt es verschiedene Arbeiten
mit vielen Uberschneidungen aber auch neuen Aspekten sowie eigenen Differenzierungen.

Um sich dem vorliegendem Untersuchungsgegenstand nahern zu kdnnen, soll zunachst
dargestellt werden, welche Daten in der Literatur zum Thema ,Belastungsprofil* Angehoriger
schizophren Erkrankter bisher verdffentlicht wurden.

Gleiches gilt nattrlich fir soziodemographische Variablen von Angehdrigen und Patienten und
Eckdaten der Erkrankung. SchlieBlich sollen Untersuchungen zitiert werden, die mdgliche
Zusammenhange zwischen Belastungsauspragung, soziodemographischen Variablen,
Krankheitsauspragungen, psychoedukative Interventionen und Patientencompliance zum
Gegenstand haben.

Beispielhaft seien drei Arbeiten neben anderen Autoren zum naheren Vergleich herangezogen,
namlich Umfragen von

e A. Huber (1991), Dissertation, Umfrage unter Mitgliedern des deutschsprachigen
Anteils der schweizer Angerhdrigenvereinigung VASK, n=250, von Angehorigen des
laufenden Patientenguts der psychiatrischen Klinik Schléssli, n=49, und Angehérigen
des laufenden Patientengutes der psychiatrischen Klinik Breitenau,

e Angermeyer M C, Matschinger H, Holzinger A (1997), Umfrage unter der deutschen
Angehorigenvereinigung BAK, n= 576, unvertffentlichtes Manuskript 1995,

e Sibitz I, Amering M, Kramer B, Griengl H, Katschnig H (2002), Umfrage unter
Mitgliedern der Osterreichischen Angehdrigenvereinigung HPE, n=182,

Eine Vorauswertung dieser Studie machten Katschnig H, Simon M D,
Kramer B und veroffentlichten diese 1997.

Auf diese Umfragen sei u. a. deshalb ndher eingegangen, da von Huber und Angermeyer ein
groRer Teil der Instrumente fur die hier vorliegende Untersuchung verwendet wurde. In der
Diskussion der Ergebnisse werden immer wieder die Untersuchungen von Huber, Angermeyer
und Sibitz vergleichend herangezogen.

2.2. Verschiedene Subpopulationen von Angehdrigen.

Bei Durchsicht der Literatur missen Selektionseffekte der jeweilig untersuchten Kollektive
beriicksichtigt werden. In fast allen (alteren) Studien finden ausschlie3lich Angehdrige aus
Angehorigenorganisationen Eingang. Diese sind aber nicht représentativ fur die Gesamtheit der
Angehorigen. Eine Arbeit von Maurin und Boyd (1990) konnte eine Selektion spezifischer
Angehoriger innerhalb der amerikanischen Angehdrigenvereinigung NAMI zeigen (Maurin J
T, Boyd C, 1990). Zum gleichen Standpunkt kommt Angermeyer (Angermeyer M C, 1997).
Erst jiingere Arbeiten, z. B. von Angermeyer et al., 2002, beginnen, die Proband/innen dezidiert
nicht aus Organisationen zu rekrutieren.
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Tabelle 1: Vergleich dreier Umfragen hinsichtlich soziodemographischer Daten von

Angehdrigen.
Soziodemographische Huber, 1991, Angermeyer etal., | Sibitzetal., 2002, HPE,
Variablen der VASK, dt.-spr. 1995, BAK, Osterreich, n = 182
Angehdrigen: Schweiz, n = 250 Deutschland, n = 557
Alter Ca. 50 %: 45 -65J. {50 % : >60 Jahre Durchschnitt: 57,83 Jahre
SA 11,3

Mautter: 59,94 J. SA 9,79 J.
Véter: 64,77 J. SA 9,92 J.
Geschlecht: M/W 23,4 % [ 65,6% 27 %173 % 17 % /83 %

(Elternpaar: 11,0 %)

In Beziehung zur/zum
Patient/in sind die

Angehorigen Miitter/Vater:
Eltern | 74,7 % 84,8 % 69,8%/7,1%
Partner/in | 14,3 % 7,8 % 7,7 %
Geschwister | 4,5 %. 4,5 % 8,8 %
Tochter/Sohn | k. A. k. A. 3,3%
Andere Beziehungsart | 5,8 % 2,9 % 3,3%

Auf die besonderen soziodemographischen, krankheitsbezogenen und belastungsspezifischen
Merkmale von Angehdrigen und Patient/innen aus Selbsthilfeorganisationen wird in diesem
Kapitel eingegangen.

Ein Vergleich zwischen den Arbeiten von Huber, Angermeyer und Sibitz ergab ein Bild
soziodemographischer und krankheitsbezogener Daten wie es die Tabellen 1a und 1b
widergeben. Die Zahlen legen dar, dass sich innerhalb von Angehdrigenvereinigungen
psychisch Kranker Giberwiegend ca. 60-jahrige Mutter mit einem ledigen Sohn mitte 30
befinden, der seit 12 - 15 Jahren an Schizophrenie erkrankt ist und mehrere Hospitalisationen
hinter sich hat. Haufig besteht keine Erwerbstétigkeit, ein Drittel bis die Halfte der Patienten
wohnen bei den Eltern und/oder in betreuten Wohnformen.

In Selbsthilfeorganisationen schlielRen sich demnach meist Mtter von Patienten mit schweren
und chronischen Krankheitsverldufen zusammen.

Der Kklinische Alltag lehrt indes, dass Angehorige von Patient/innen eines laufenden
Patientengutes und die Patient/-sinnen selbst ein uneinheitlicheres Bild soziodemographischer
Daten und Eckdaten der Erkrankung abgeben. Angehorigenstudien, die die Teilnehmenden
uber Patienten, die sich Gber einen begrenzten Zeitraum in einem allgemeinpsychiatrischen
Krankenhaus befinden, rekrutieren und ein Belastungsprofil untersuchen, sind in der Literatur
(noch) zu wenig berticksichtigt. Zum Teil ist in den (dlteren) Veroffentlichungen nicht
angegeben ob es sich um Angehorige aus Angehorigen-Organisationen handelt oder nicht.

2.3. Belastungen von Angehdrigen: Einteilung in subjektive und objektive Belastungen,
Zusammenhange mit soziodemographische Daten, Symptomatik und Psychoedukation

Belastung allgemein:

Die Belastung allgemein stellt einen ersten Ausgangspunkt fur den Weg ins Dickicht der
komplexen Belastungsvielfalt dar. Die spontane direkte Frage: “Wie stark fuhlen Sie sich
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belastet ?* ist in der Literatur bemerkenswerterweise kaum zu finden. In zwei der angefiihrten
Referenzstudien wurde sie gestellt.
Die Frage nach dem Ausmal3 der allgemeinen Belastung (,,Wie ist insgesamt die Belastung, die
fiir Sie durch die Erkrankung des Patienten entsteht ?*) beantworten 82 % der teilnehmenden
Angehorigen, n=250, mit ,grol bis maRig’ , folgt man der Untersuchung von Huber A, 1991, S.
52. Ein &hnlich hohes Ergebnis legte die Umfrage von Angermeyer et al. an den Tag, namlich
70,2 % von 557 Angehorigen sprechen von grof3en bis mittleren Belastungen (Angermeyer et
al., 1997, Seite 217). Beide Untersuchungen wurden wie gesagt in Angehoérigenverbanden

durchgefiihrt.

Tabelle 2: Vergleich dreier Umfragen hinsichtlich soziodemographischer Daten von
Patient/-innen und Eckdaten der Erkrankung.

Soziodemographische
Variablen der

Patient/innen und
Erkrankungsdaten:

VASK,

dt.-spr. Schweiz,
Huber A ,1991,
n =250

BAK,
Deutschland,
Angermeyer et

HPE,

Osterreich,
Sibitz et al., 2002,
n =182

Alter

Ca. 50 %: 25 -49J.

al., 1995, n =557
50 %: 31 - 40
Jahre

Durchschnitt Ménner: 34,11
J., SD 9,02 J.

Durchschnitt Frauen:

40,24 J. SD 11,31 J.

Geschlecht: M/W 68,8 % /29,9 % 69,9 % /30,1 % 72,5% /27,5 %
Familienstand: Manner: 84,1 %
Ledig |72,2% 80,3 % Frauen:: 56 %
Partnerschaft | 16,2 % 11,7 % Maénner: 16 %, Frauen: 30 %
Kinder k. A. 16,2 % Manner: 14 %, Frauen: 42 %
Geschieden, getrennt | 9,7 % 7,1% k. A.
Diagnose Schizophrenie | 100 % 65,5 % 100 %
Krankheitsdauer Median bei ca. Durchschnitt Manner: 12,38
15 J. J., SD 7,98 J.

Durchschnitt Frauen:
15,89J.,SD 9,2 J.

Hospitalisationen

Klinikgesamtdauer:

<1 Jahr: 44,2 %
> 1 Jahr: 55,8 %

35,8 % hatten > 2
Zwangs-
einweisungen

Durchschnitt Méanner:
6,4,SD 7,2
Durchschnitt Frauen:
8,4, SD 8,42

Wohnsituation:

Manner: 25 %

Alleinwohnend | 22 % 28,6 % Frauen: 30 %
Bei Eltern 24 % k. A. k. A.
Mit Partner/in |16 % 7,4 % K. A.
Bei Angehorigen 39,2 % Maénner: 53 %, Frauen: 44 %
Betreute Whg. |13 % 21,1 %
Erwerbstatigkeit 52,5 % voll- 29,5 % voll- Erwerbstétig:
[teilzeitbeschéftigt | /teilzeit- Manner: 14,4 %
beschaftigt . Frauen: 4 %

Ohne irgendeine Beschaft.:
Manner: 35,6 %
Frauen: 46 %
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Einteilung der Belastung.

Um den Begriff der Belastung in seiner realen Fille erfassen zu kénnen ist, wie oben erwahnt,
eine sinnvolle Einteilung und Ordnung der einzelne Phanomene erforderlich. Wir folgen — wie
bisher Gblich in der Literatur — der von Hoenig und Hamilton 1966 getroffenen Einteilung in
subjektive und objektive Belastungen (Hoenig J, Hamilton M W, 1966). Eine darauf folgende
Definition von ,subjective‘ und objective* nach Brown lautet:

,,...state that objective burden is related to social disturbances caused by the patients them-
selves, while subjective burden refers to ,distress* actually experienced by those around
them. (Brown G W, 1966, zit. nach Schene A H, 1990, S. 289) “.

Was nun als subjektiv und was als objektiv zu verstehen ist, dartiber scheiden sich die Geister.
Dies gilt z. B. flr die Belastung, welche durch krankheitsbedingt problematisches Verhalten
der Patient/-innen verursacht wird. Einige zéhlen diese Belastung zu den subjektiven, da sie als
emotionale Reaktion der einzelnen Angehérigen gesehen wird, andere zu den objektiven, da sie
aulRerhalb der Angehorigen entstehen. Platt formulierte eine Definition, die besagt, dass alle
Storungen der Familie bzw. des Haushaltes (im Zusammenhang mit der Erkrankung des/der
Patient/-in), die verifizierbar und beobachtbar sind, eine objektive Belastung darstellen und die
Emotionen, die dabei flr die Angehdrigen problematisch werden, subjektive (Platt S, 1985,
Seite 386). Diese Definition konnte sich in der verdffentlichten Forschungspraxis nicht
durchsetzen. Es gibt keine international standardisierte explizite Definition von ,subjective’
und ,objective’. Eher schon ,implicit’, wie Schene et al. in ihrer hervorragenden
Ubersichtsarbeit tiber 21 verschiedene Messinstrumente zur Erfassung der Angehérigen-
belastung schreiben (Schene et al, 1994, Seite 230). Meist werden in Veroffentlichungen keine
Definitionen riskiert, sondern Beispiele zur Orientierung tber subjektive und objektive
Belastungen angefiihrt. Schene beschrieb folgende Variablen als objektive:

Der Alltag innerhalb des Haushalts (,,Household routine*)

Beziehungen der Familienmitglieder untereinander (,,Family relations®)

Soziale Beziehungen der Angehdrigen auRerhalb der Familie (,,Social relations*)
Freizeit und berufliches Fortkommen der Angehérigen (,,Leisure time and career*)
Finanzielle Belastungen (,,Finances*)

Mitbetreuung von Kindern des/der psychisch kranken Angehdrigen, die Geschwister
der/des Kranken nicht vergessen (,,Children and siblings*)

e Gesundheitliche Belastungen (,,Health*)

»Implicit* orientieren sich die Autoren der vorliegenden Arbeiten an diesen Beispielen. Es
folgt eine Ubersicht, Tabelle 3, nichste Seite, tiber objektive Belastungen von wichtigen
Erhebungen der einschldgigen Literatur. Hierbei werden die Bereiche regelméaRiger
Unterstitzung bei Aktivitaten des alltdglichen Lebens (entspricht ,,Household routine®),
Zeitaufwand, finanzielle Belastungen (,,Finances®), Gesundheit (,,Health), Beeintrachtigung
des sozialen Lebens (,,Family relations®,,,Social relations*) und Belastungen durch schwieriges
Patient/-innenverhalten zusammengefasst.

Im Anschluss an die Tabelle folgt eine Ubersicht tiber subjektive Belastungen in Textform.
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Tabelle 3: Objektive Belastungen (Literaturtbersicht):

Variable

Autor/-
innen

Eckdaten der
Studie/Kommentar

Ergebnis

Regelmalige | Mac Carthy |n=45, Angehdrige schwer Unterstutzung bei
Unter- etal., UK, chronisch psychisch Kranker,
stitzung bei |1989 davon 47 % Schizophrene. - Persdnliche Hygiene
Aktivitaten Rekrutiert aus Tagesstéatten. - Haushaltsfiihrung
des 31 % Eltern, mehr Miitter, - Einteilung der Finanzen
alltaglichen 56 % Partner, mehr Ehemanner
Lebens in 22 % - 51 % der Falle
Jones etal., |n=189, Angehdrige schwer Objektive Belastung durch
USA, 1995 |chronisch psychisch Kranker, Unterstutzung bei
keine Angabe der Diagnose, aus |- Hausarbeit
sozialpsychiatrischen - Einteilung der Finanzen
Versorgungsinstitutionen. - Fahrdienste
78 % weibl. Angehdrige, - Tagesstrukturierung
Altersdurchschnitt 52 J., - Kontrolle der
75 % mannl. Erkrankte, Medikation
Altersdurchschn. 43 J.. Bei 36 %
gemeinsamer Haushalt. in 89 %- 100 % der Félle
Huber A, n=250, Angehdrige von 100 % Unterstutzung durch
CH, 1991 Schizophrenen.
Angehorigenorganisation. - Anhoren seiner / ihrer
65,5 % Frauen, 74,7 % Eltern, Probleme
50 % sind 45 - 65 Jahre alt. - Hilfe in Krisen
68,8 % ménnl. Erkrankte. - sie/ ihn besuchen
50 % sind 20 — 39 Jahre alt. - Finanzielles
In 40 % besteht ein gemeinsamer |- Haushaltsarbeiten
Haushalt. - Verhandlung mit
Behdrden, Arbeitgebern
in 37 % - 75 % der Félle
Zeitaufwand | Angermeyer | N=557, Angehorige von 65,5%  |35,8 % wenden mehr als 10
flr derartige |etal., D, Schizophrenen mit chronischen Stunden pro Woche auf
Unter- 1995 Verléufen. Rekrutiert aus
stitzungs- Angehorigenorganisation.
leistungen Soziodemographische Daten
entsprechen Studie von Huber A
Zeitaufwand |Clarke R, N=169, Angehdrige von 76 % an | Im Durchschnitt 38,8
flr derartige |Drake R, Schizophrenie und an Stunden pro zwei Wochen,
Unter- USA, 1994 |schizoaffektiver Psychose wenn Patient/-in im gleichen
stitzungs- Erkrankten, zugleich Alkohol- und | Haushalt lebt und 16, 7
Leistungen Cannabismissbrauch Stunden pro zwei Wochen,
(Fortsetzung) wenn nicht im gleichen H.
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Variable Autor/- Eckdaten der Ergebnis
innen Studie/Kommentar

Finanzielle | Angermeyer |s. 0. 65,9 % der Angehdrigen

Belastung etal, D, geben mehr als 10 % des
1995 Monatseinkommens aus.

Des weiteren: 47,8 %
bezeichnen Belastung als
,erheblich’

Clarke R, S. 0. Im Durchschnitt 307 — 335

Drake R, Dollar pro Monat.

USA, 1994 Dies entspricht dem
Doppelten was Eltern
normalerweise in den USA
fur erwachsene Kinder
ausgeben.

Peukert R, [k. A., zit. nach Schmid et al., 2003 | 15.000 DM - 20.000 DM

D, 2001 pro Jahr

Huber A, S.0. 38 % beurteilen ihre

CH, 1991 finanzielle Belastung als ,
maRig bis sehr schwer’

Sibitz et al.,

A, 2002 n=182, Angehdrige von 100 % 40 % - 59,1 % fuhlen sich

Schizophrenen mit chronischen ,stark bis sehr stark’
Verlaufen. Rekrutiert aus der finanziell belastet
oOsterr. Angehdrigenvereinigung

HPE. Soziodemograph. Profil

entspricht Studie von Huber A.

Gesundheit | Mac Carthy |s. o. 40 % der Befragten gaben
etal., UK, somatische und 62,2 %
1989 psychische Probleme an
Angermeyer |s. 0. 87,1 % spuren gesundheitl.
et al, 1995 Beeintrachtigungen.

Auf der Beschwerdeliste v.
v. Zerssen gaben > 50 % als
mittel bis schwer an:
Gribelei, Innere Unruhe,
Reizbarkeit, Schlafstorg.,
Mattigkeit, Ricken-Nacken-
oder Schulterschmerzen,
Schwéchegefiihl

Huber A, S. 0. 53 % berichten von

CH, 1991 korperlichen Beschwerden,
78 % von psychischen.

Sibitz et al.,

A, 2002 S. 0. 78 % - 85,6 % spiren

mittlere bis schwere
gesundheitliche
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Variable

Autor/-
innen

Eckdaten der
Studie/Kommentar

Ergebnis

Gesundheit
(Fortsetzung)

Jungbauer et
al., D, 2002

n=103, rekrutiert aus stationaren,
teilstationdren und ambulanten
psychiatrischen Einrichtungen in
Leipzig. 100 % Schizophrenie.
Eltern-Kollektiv, n=51:
Angehorigenalter im Durchschnitt
60,3 Jahre, Patient/-innenalter 33,2
Jahre, Erkrankungsdauer ca. 15 J.
Partner-Kollektiv, n=52: Angeh.-
Alter im Durchschnitt 46,3 J.,
Patient/-innenalter 44,8 J. Dauer
der Erkrankung ca. 11 Jahre

Beeintrachtigungen. Dieses
Item hatte die hdchste
Ladung unter elf angebo-
tenen Items zur Belastung.

Die Angehdrigen suchten im
Durchschnitt 20 Male einen
Arzt auf. In der
vergleichbaren
Allgemeinbevolkerung sind
dies 11 Male. Eine
differenzierte Betrachtung
der Arztbesuche zeigt, dass
die Besuchshaufigkeit bei
Hausérzten und
Nervendrzten und anderen
Facharzten signifikant
erhoht ist.

Veltro et al., |n=27, Angehdrige von 100 %
I, 1994 Schizophrenen rekrutiert aus 41 % sprechen von starken
Klinik, im Durchschnitt bisher 2,4 | gesundheitl. Beschwerden.
Hospitalisationen. Patient/-
innenalter durchschnittlich 29,9
Jahre. Restl. Soziodemograph.
Profil wie Studie von Huber A.
Beeintrachti- | Mac Carthy |s. 0. 34 % berichten von
gung des etal., UK, ‘restrictions of social life’.
sozialen 1989
Lebens
Veltroetal., |s. 0. 27 %: wenig soziale
I, 1994 Beziehungen, ausschlieBlich
wegen Patient/-in
58 %: wenig soziale
Beziehungen
35 %:Einladungen schwierig
43 %: (sehr) schwere
Huber A, S. 0. Beeintrachtigung von
CH, 1991 Freundschaftsbeziehungen
65 %: (sehr) schwere
Beeintrachtigung der
Familienatmospahre
Winefield,
Harvey, N=121, Angehdrige von 100 % 20,7 %: Storung der
AUS, 1994 | Schizophrenen, chronische Sozialbeziehungen

Verlaufe. Aus Kliniken.
Soziodemograph. Profil entspricht
Studie von Huber A.

aulRerhalb des Haushalts,
19,7 % Storung der Bezieh-
ungen innerhalb der Familie
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Variable

Autor/-
innen

Eckdaten der
Studie/Kommentar

Ergebnis

Beeintrachti-
gung des
sozialen
Lebens
(Fortsetzung)

Angermeyer |s. 0. 34,6 %: Kontaktverlust von
etal, D, Freunden
1995 26,1%: Kontaktverlust von
Familienmitgliedern
31 %: Diskriminierungen.
Sibitzetal., |s.o. 68 % - 72 %: Reduktion
A, 2002 gesellschaftlicher Kontakte
62 % - 65,2 %: Probleme m.
and. Haushaltsmitgliedern
Szmukler et | N=626, Angehdrige von 80 % 7 Items von ,,Effects on
al., AUS, Schizophrenen, meist chronische | family*, die die
1996 Verlaufe. Angehdrige stammen zu | innerfamilidren

60 % aus Organisationen, 40 %
wurden Uber Patient/-innen aus
Kliniken kontaktiert. 66 % weibl.
Angehorige, Altersdurchschnitt 53
Jahre, 60 % Miitter, 11 % Vater,
16 % Partner. In 61 %
gemeinsamer Haushalt. Keine
Angabe d. Patientengeschlechts,
Altersdurchschnitt 33 J.

Beziehungen untersuchen.
5 Items wurden i. S. v.
,often or always’ auftretend
von 34 % - 38 % genannt.

Belastungen
durch
Schwieriges
Patient/-
innen-
verhalten

Huber A,
Schweiz,
1991

Sibitz et al.,
A, 2002

S. 0.

S. 0.

6 Items des Spektrums der
Plus-Symptomatik. Davon 3
Items als ,,sehr storend*
angegeben von 34 % - 35 %.
4 Items des Spektrums der
Minus-Symptomatik. Davon
3 Items als ,,sehr storend*
angegeben von 29 % - 33%.

24 Items aus den Bereichen
Plus-Symptomatik, Minus-
Symptomatik, Sucht-
verhalten. Die 12 am
haufigsten als ,,sorgen-
bereitend* angegebenen,
von 22 % - 52 %, waren 6
aus dem Plus-Spektrum, 5
aus dem Minus-Spektrum, 1
aus dem Sucht-Spektrum.
Wahnideen standen mit
groflem Abstand subjektiv
an erster Stelle.

Szmukler et
al., AUS,
1996

S. 0.

8 Items ,difficult behaviour’
4 davon (Reizbarkeit,
Rucksichtslosigkeit,
Unberechenbarkeit,

13




W. Bindl

EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

Variable

Autor/-
innen

Eckdaten der
Studie/Kommentar

Ergebnis

Belastung d.
schwieriges
Patient/-
innenverhal-
ten
(Fortsetzung)

[Das Negativsymptomatik-
spektrum wird in der alteren
Literatur insgesamt als
belastungsrelevanter eingeschatzt
(z. B. Runiuns und Prudo, 1983,
Gopinath und Chaturvedi, 1992,
Tucker et al., 1998)].

Dysphorie) wurden in 31 %
- 43 % als ,often or always’
auftretend angegeben.

6 Items aus dem Bereich der
negativen Symptomatik
wurden von 38 % - 57 % als
,often or always’ auftretend
genannt.

Aggressives,
misstrauische
s und
feindseliges
Patient/-
innen-
verhalten

Angermeyer
etal., D,
1995

Sibitz et al.,
A, 2002

Huber A,
Schweiz,
1991

Winefield,
Harvey,
AUS, 1994

Jones et al,
USA, 1995

S. 0.

S. 0.

S. 0.

S. 0.

S. 0.

Aggressionen allgemein
wurden nur von 19,7 %
verneint.

67,8 % gaben verbale A. an,
39,5 % Sachbeschéadigung,
31,0 % korperliche Angriffe

28,8 % - 30 % bereiteten
Zornausbriche Sorgen,
129%-18 %
Gewalttatigkeiten.

22 % - 23,4 % erleben
abweisendes Verhalten der
Patient/-innen

34 % empfanden
,Aggressive Ausbriiche , als
,sehr storend’

28,9 % sprechen von
verbaler Aggression,

15,8 % von Gewalt gegen
Dinge und Menschen.

26 % empfinden Misstrauen
als belastend.

5 % geben ,violence’ an

Subjektive Belastungen.

Als subjektive Belastungen flihrt Brown an:

.»...a broad range of feelings and emotions, i. e. guilt, uncertainly, ambivalence,

of loss.” (zit. nach Schene A H, 1990, Seite 289f).

hate, anger, sympathy and feelings
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In der Ubersichtsarbeit von Schmid et al. (2003) zu den Belastungen der Angehorigen
psychisch Kranker nennen die Autoren, die aus 345 Artikeln 145 auswéhlten, folgende
emotionale Belastungen, die ,,eine groRe Rolle* spielen:

- Schuldgefunhle,

- Alleinverantwortung und Einsamkeit,

- Aufund Ab zwischen Hoffnung und Enttauschung,
- Angst vor Ruckfall und Suizid der Erkrankten,

- Gefuhl der Hilflosigkeit,

- Ablehnung durch die Erkrankten,

- Trauer und Verlusterleben,

- Zukunftsangste (Schmid et. al., 2003, Seite 122).

Noh und Turner (1987) unternahmen eine Umfrage unter 211 Angehdrigen von schwer
psychisch Kranken, die sich in psychiatrischen Kliniken in London und St. Thomas, Ontario,
Kanada befanden. Die Angehdrigen stammten nicht aus Organisationen. 49 % der Patient/-
innen litten unter einer schizophrenen Psychose, die anderen iberwiegend unter affektiven oder
sonstigen Psychosen. Die Autoren kamen zu dem Ergebnis, dass fir das Wohlbefinden der
Angehdorigen die subjektiven Belastungen den Ausschlag geben.

Subjektive Belastungen: Schuldgefihle.

Schuldgefiihle nahmen von Anbeginn der Angehorigenarbeit eine zentrale Rolle ein (Creer C
und Wing J K, 1973). Eine der ersten deutschsprachigen Verdffentlichungen in Buchform fur
die Angehdrigen hatte auch den bezeichnenden Titel ,Freispruch der Familie®, 1982 von Klaus
Daorner, Albrecht Egetmeyer und Konstanze Koenning herausgegeben. Die schon mehrfach
zitierte Arbeit von Sibitz et al. stellt eine Spezialauswertung bezlglich Angehdriger von
schizophren Erkrankten (n=182) eines befragten Gesamtkollektivs von 262 Angehérigen der
HPE dar. Heinz Katschnig et al. verdffentlichte 1997 in der Mitgliederzeitschrift der HPE
»Kontakt* eine eigene Auswertung der Befragung. Es gaben 45 % der Teilnehmer an, sich
schuldig zu fuhlen. Auf die interessante Frage, von wem die Beschuldigung ausgehe,
antworteten 24 % mit ,Ich selbst*, 34 % benannten den Patienten, 32 % flhlten sich von
Freunden beschuldigt und 15 % von Psychiatern (Katschnig H, Simon M D, Kramer B, 1997,
S. 13). Sibitz et al. fand, dass 48 % von Angehdorigen von Patientinnen und 41,7 % von
Angehorigen von Patienten mit Schizophrenie Schuldgefiihle haben (Sibitz I, Amering M,
Kramer B, Griengl H, Katschnig H, 2002, S. 151).

Das Ausmal des Schuldgefuihls wird in Erfahrungsberichten Angehdériger deutlich, welche sehr
eindrucksvoll in den Biichern ,Freispruch der Familie* (Dorner K, Egetmeier A, Koenning K,
1982) und ,Wenn nichts mehr ist, wie es war* (Deger-Erlenmeier H, 1992) geschildert werden.

Subjektive Belastungen: Angste.

Sibitz et al. boten in ihrer Untersuchung den Angehdrigen eine Liste mit Belastungen im
Alltag. Von elf Aspekten wie z. B. Erschopfung Anderung des Lebensplanes, Nervositit etc.
nahmen mit 76 % - 79,5 % die Variablen ,,groRRe Angst vor Rickféllen“ und groRe Angst vor
der Zukunft* sowohl bei Angehdrigen von Patientinnen als auch bei Angehdrigen von
Patienten nach ,,Beeintrédchtigung des gesundheitlichen Befindens* den Platz der am haufigsten
angegebenen Belastungen ein (Sibitz I, Amering M, Kramer B, Griengl, H, Katschnig H, 2002,
Seite 151).
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J. Bauml fuhrte 1991 eine Interventionsstudie mit Angehdrigen von 48 Patienten durch.

Vor Intervention in Form einer informationszentrierten psychoedukativen Angehdrigengruppe
bestatigten nur 31 % der Beteiligten die Aussage ,,bezuglich der Zukunft des Patienten fiihle
ich mich gelassen.” Nach der 10 Sitzungen umfassenden Intervention erhohte sich dieser Anteil
auf 60 % (Bauml J, 1991, S. 52).

Subjektive Belastungen: Depressionen und weitere psychische Belastungen

Sibitz dokumentierte in ihrer Arbeit, dass 23,1 % der Angehérigen von Patientinnen und

40,7 % der Angehdrigen von Mannern angaben, unter Depressionen zu leiden (Sibitz I,
Amering M, Kramer B, Griengl H, Katschnig H, 2002, S. 151). Veltro et al.(1994) die bereits
in der Ubersichtstabelle objektiver Belastungen erwihnt wurden, siehe Tabelle 3, geben an,
dass sich 59 % der Angehdrigen depressiv fihlen und zum Weinen neigen. Ein deutlich
erhdhtes Risiko fur Depressionen bei Partner/-innen von psychisch Kranken fanden auch
Wittmund et al. (Wittmund B, Wilms H U, Mory C, Angermeyer M C, 2002).

Franz et al. (2002) erhoben die subjektiven Belastungen sowie den Grad der
psychosomatischen Gesundheit von Angehdrigen schizophren und depressiver Patient/-innen
auf der Grundlage des General Health Questionnaire (GHQ): Das AusmaR der gesundheitlichen
Belastung lag mit einem Punktwert von 8,9 deutlich iber dem einer gesunden
Vergleichsgruppe (3,7) und entspricht dem einer Stichprobe von Medizinstudenten kurz vor
dem Examen. Der Schwellenwert bezuglich einer Behandlungsbedurftigkeit ist bei 62 % der
Angehorigen Uberschritten (zitiert nach Schmid et al., 2003, Seite 120)

Maogliche Zusammenhange in Bezug auf die Belastung
Belastung und soziodemographische bzw. krankheitsbezogene Daten.

Studien, die einem moglichen Zusammenhang zwischen soziodemographischen Variablen der
Patient/innen, z. B. Geschlecht d. Pat. und dem Belastungsausmal} nachgegangen sind, kamen
zu uneinheitlichen und verschieden zu interpretierenden Ergebnissen. Baronet verdffentlichte
1999 eine Metaanalyse von 28 quantitativen Untersuchungen und stellte fest, dass Gberwiegend
keine Zusammenhange zwischen soziodemographischen Faktoren und den Belastungen
gefunden worden sind. Nachdem es aber immer wieder Arbeiten gibt, die dennoch
Zusammenhange nachweisen konnen, s. 0., bezeichnet die Autorin die Befundlage als
,uneindeutig’ (zit. nach Jungbauer J, Bischkopf J, Angermeyer M C, 2001, S. 106).

Jungbauer et al.(2002), s. 0., fanden, dass 57,6 % der Frauen gegeniiber 27,0 % der Manner
unter psychischen Belastungen litten. Dabei waren es bei 48,5 % Depressionen. Die errechnete
Lebenszeitpravalenz betrug das 2,8fache der Allgemeinbevélkerung. 18 % der weiblichen
Angehdrigen litten unter Symptomen einer somatoformen Stérungen, bei den Méannern waren
es 0 %.

Patient/-innengeschlecht.

In der Literatur zu Geschlechtsunterschieden von schizophren Erkrankten wird oft ein besserer
Krankheitsverlauf fur Frauen beschrieben, z. B. Hafner et al. (1998). Frauen erkranken etwa 3 —
5 Jahre spater als Mé&nner und sind vor Ausbruch der Krankheit besser sozial integriert, z. B.
Deister und Maneros (1992). Bebbington und Kuipers (1995) berichten von weniger Ruckfallen
bei Patientinnen. Nach Hambrecht und Hafner (1992, 1997) treten bei Frauen Aggressivitat,
Gesetzeskonflikte sowie Komorbiditat mit Suchterkrankungen seltener auf. Die Autoren

16



W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

beurteilen dies nicht als krankheitsspezifisch sondern als geschlechtsspezifisches
Reaktionsmuster.

Bezuiglich der Frage, ob ménnliche oder weibliche Erkrankte fiir die Angehérigen belastender
seien, sind in der Literatur unterschiedliche Ergebnisse zu finden: Laut Schene (1990) sahen
Hoenig und Hamilton (1966), Grad und Sainsbury (1968), keine Beziehung. Auch Angermeyer
et al. (1997) konnten bei der Analyse ihrer Umfrage unter 557 Angehdrigen keinen Trend
ausmachen. Mors et al.(1992) fanden, dass ménnliches Geschlecht signifikant mehr mit
subjektiver Belastung (,distress’) zusammenhange. Diese Untersuchung beschrankte sich aber
nicht auf schizophrene Erkrankungen sondern schloss auch affektive Psychosen sowie
Angststorungen und Suchterkrankungen ein. Seeman und Hauser (1984) zeigen in ihrem
Review der bis 1984 gangigen Literatur, dass sich weibliche Erkrankte suffizienter um den
Haushalt kimmern konnten, ihre sozialen Rollen besser erfullten und seltener unter
Krankheitssymptomen litten, so dass sie ihren Angehdrigen weniger Sorgen machten. Sibitz et
al. (2002) kamen in ihrer Umfrage unter der Osterreichischen Angehdrigenorganisation zu dem
Ergebnis, dass alle, die sich um ménnliche kranke Familienmitglieder kiimmern, belasteter
seien, unabhédngig davon ob die Angehorigen Ménner oder Frauen sind. Die Angehorigen
leiden unter Depressionen und Erschdpfung. Die Autoren meinen, dass die hdhere Belastung
nicht durch einen schwereren Krankheitsverlauf bei Mannern erkléart werden kann, da in der
Studie die Frauen die schwerere Krankheitsverlaufe zeigten. Winefield und Harvey (1993)
fanden in der oben schon erwahnten Untersuchung, dass Angehorige, die sich um weibliche
Kranke kiimmern, insgesamt belasteter seien.

Patient/-innenalter.

Das Patientenalter korreliert erwartungsgemal mit der Erkrankungsdauer. Ein Zusammenhang
mit der Belastung wird in der Literatur beschrieben. Dabei gibt es unterschiedliche
Auffassungen dariiber, ob jlngere Patienten belastender seien (Hoenig J, Hamilton H W, 1966)
oder &ltere (Grad J, Sainsbury P, 1968), und welcher Art die hervorgerufene Belastung ist
(Letzteres trifft auch auf das Patientengeschlecht zu.). Hoenig und Hamilton (1966) und
MacCarthy (1989) sprechen von einem ,burn-out* bzw. einem ,end-stage-plateau’, einem
Zustand der erreichten maximalen Belastungstoleranz mit Resignation, aber auch von der
Erfahrung, tberlebt und den Haushalt aufrechterhalten zu haben und der Aussicht, dass es
wahrscheinlich nicht mehr schlimmer kommen werde (Mac Carthy, Lesage A, Brewin C R,
Brugha T S, Mangen S, Wing J K, 1989, S. 734).

Geschlecht der Angehdrigen.

Beziiglich des Geschlechts der Angehdrigen wurde in einer Vielzahl von Studien
ubereinstimmend berichtet, dass weibliche Angehorige gréRere Belastungen erleben als
mannliche Angehdrige. Dies hangt wohl damit zusammen, dass bisher Giberwiegend Kollektive
flr Studien rekrutiert wurden, in denen Frauen zugleich Mutter der Patient/innen sind und
traditionell die Rolle der wichtigsten Bezugsperson einnehmen und damit meist die Hauptlast
der Beziehung Gbernehmen. Jungbauer J, Bischkopf J und Angermeyer M C machten in ihrer
Ubersichtsarbeit 6 Studien aus, in denen ubereinstimmend berichtet wird, dass weibliche
Angehorige eine groRere Belastung erleben (Jungbauer J et al., 2001, Seite 106) .

Form der Beziehung zu den Patient/-innen

Winefield & Harvey (1994) stellten fest, dass Eltern und Ehepartner in Abgrenzung zu
Kindern, Geschwistern und Freunden von schizophren Erkrankten die meiste Belastung
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aushalten mussten. El Islam M F (1979, 1982) kam zu der Unterscheidung zwischen
Kernfamilie und GroRfamilie (“nuclear an extendet families’). Die familidre Gesamtbelastung
war in der Grofl3familie geringer.

Eine Studie von Magliano und Fadden et al. (1999) hatte keinen statistisch signifikanten
Belastungsunterschied zwischen key-relatives und Nicht-key-relatives feststellen kénnen. Es
wurden zwei Kollektive untersucht, eines in Neapel (n = 25) und eines in Aylesbury, UK, (n =
20) mit vergleichbaren Ergebnissen unter Anwendung eines validierten Instruments, des
,Family Problems Questionnaire*, FPQ, siehe auch ,Methodik’. VVoraussetzung war eine
gemeinsame Umgebung (,same environment*) fur mindestens 5 Tage pro Woche von Patient/in
mit wenigstens 2 erwachsenen Angehérigen (Magliano L, Fadden G, Fiorillo A, Malagone C,
Sorrentino D, Robinson A, Maj M, 1999, S. 12 — 14).

Weitere soziodemographische Aspekte.

Noh und Turner (1987) fanden einen statistisch signifikanten Zusammenhang zwischen
niedrigem Bildungsstand und erhéhten GHQ-Werten zum Ergebnis. Erhohte GHQ-Werte
gingen statistisch signifikant mit erhohter objektiver und subjektiver Belastung einher (Noh S,
Turner J, 1987 S. 268).

An dieser Stelle sei auch eine Arbeit von Biegel et al. (1994) erwahnt, in welcher 103
Angehorige mit niedrigerem soziobkonomischem Status hinsichtlich der Belastung untersucht
wurden. Eine multiple Regressionsanalyse legte einen positiven Zusammenhang zwischen der
Hé&ufigkeit von Verhaltensauffalligkeit der Patient/innen einerseits, der in Anspruch
genommenen Unterstitzungsmaoglichkeiten der Angehorigen andererseits und einem erhéhten
Belastungsniveau der Angehorigen an den Tag (Biegel D E, Milligan E S, Putnam P L, Song L
Y, 1994, S. 481 — 484).

Cook und Lefley et al. kamen 1994 zu einer qualitativen Unterscheidung in Abhéngigkeit vom
Alter der Angehdrigen: Altere Angehdrigen waren demnach durch die kognitiven
Beeintrachtigungen der Patienten gestort, wahrend jingere Angehorige unter dem
problematischen Verhalten litten (Cook J A, Lefley H P, 1994, S. 443).

Symptomatik und Belastung.

Neben den soziodemographischen Charakteristika werden in der Literatur sehr haufig die
Symptome der Patient/-innen als mdégliche Einflussgréfien auf die Belastungen der
Angehorigen untersucht. Es wird von den Autoren vornehmlich die Unterscheidung in Plus-
und Minussymptome vorgenommen. Plussymptome sind demnach der floriden Psychose
zuzuordnen mit Wahnphanomenen, Sinnestduschungen, Aggressivitét, Unruhe,
Denkzerfahrenheit usw.. Minussymptome sind Affektverarmung, Sprachverarmung,
Antriebsschwéche, sozialer Ruckzugzug, Verlangsamung usw., die meist vor und nach einer
floriden Episode vorherrschen. Sie konnen auch — wie die Plussymptome - Ausdruck eines
chronischen Verlaufes sein.

Meist werden Minussymptome als belastender beschrieben (Creer C, Wing J K, 1974;
MacCarthy B et al., 1989; Fadden G, Bebbington P, Kuipers L, 1987; Gopinath P S, Chaturvedi
S K, 1992, North C S, 1998). Einzelne Studien kamen zum gegenteiligen Ergebnis (Brown G
W,1958; Grad J, Sainsbury P, 1963; Gibbons et al., 1984, Katschnig et al,1994). Es gibt auch
Studien, in denen nicht explizit nach Plussymptomen aber nach ,disturbing behaviour’gefragt
wird (Szmukler et al.,1996; Johnson D L, 1990). Das ,disturbing behaviour* wurde tendenziell
belastender empfunden.
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Gubman et al.(1987) fanden beide gleichbelastend, ebenso Mueser et al. (1996).

Ein eindimensionales Denken scheint hier, wie auch bei obiger Frage nach einem
Zusammenhang soziodemographischer Variablen und Angehdrigenbelastung, nichts
Erhellendes beizutragen. Etwas differenzierter gingen Provencher und Mueser auf das Problem
Zu:

Provencher und Mueser (1997) unterzogen dieses Thema einer genauen statistischen Prifung:
Ein Kollektiv von 70 Angehdrigen, Uberwiegend aus der amerikanischen
Angehorigenbewegung (NAMI) rekrutiert, wurde u. a. mittels folgender Skalen befragt:

1) Behavioural Disturbance Scale, BDS. Diese Skala wurde aus der Social Behavioural
Assessment Schedule, SBAS, von Platt et al. entwickelt. Gemessen wird die Schwere von
acht positiven und acht negativen Symptomen aus 22 angebotenen Antwortmaglichkeiten.

2) The Subjective Burden Scale, SBS. Dieses Instrument stammt ebenfalls aus der SBAS.

Es handelt sich um eine self-report-Skala, die auf einer vierstufige Ordinalskala den
»,Emotional distress* in Abhangigkeit von den 22 Verhaltensweisen der BDS misst.

3) The Objective Burden Questionnaire, OBQ. Auch dieser Fragebogen stammt aus der
SBAS. Gemessen wurden 18 negative Konsequenzen aus der Erkrankung eines Familien-
Mitgliedes.

Es bestanden folgende signifikante Korrelationen:

Eine Verstarkung der objektiven Belastungen ging mit erhéhten negativen Symptomen einher.
Eine Verstarkung der subjektiven Belastungen ging sowohl mit erhghten positiven als auch
erhdhten negativen Verhaltensweisen einher.

Es zeigte sich keine Korrelation zwischen positiven Symptomen und objektiver Belastung.
(Provencher H L,Mueser K T, 1997, S. 74 — 76).

Einen konkreten Zusammenhang zwischen gesundheitlicher Belastung der Angehdérigen und
allgemeinen psychischem Funktionsniveau der Patient/-innen konnten Jungbauer et al. (2002 b)
nachweisen: Unter 65 Angehorigen von Schizophreniekranken, zugleich Angehdrigen, die an
starken somatischen Beschwerden litten, waren es n=46, deren krankes Familienmitglied einen
GAF-Wert < 50 und n=19, deren krankes Familienmitglied einen GAF-Wert >50 aufwiesen
(Jungbauer J, Mory C, Angermeyer M C, 2002 b, S. 553).

Eine neuere Studie von Harvey et al. beschéftigte sich nicht mit dem klassischen
Belastungsbegriff sondern mit der Bewertung der Sorge um die Erkrankten (,,appraisal of
caregiving*) bei 151 Angehorigen von psychisch Kranken (80 % Schizophrene, 8 %
schizoaffektiv Erkrankte) und psychischen Stress nach dem Stress-Coping-Modell nach
Lazarus und Folkman. Eine lineare Regressionsanalyse konnte keinen signifikanten
Zusammenhang zwischen Symptomatologie und Bewertung bzw. Stress nachweisen (Harvey K
, Burns T, Fahy T, Manley C, Tattan T, 2001b).

Boye et al., fanden in einer 2001 veroffentlichten Studie tber 50 Angehérige von 36 Patient/-
innen, dass keine Korrelation zwischen Belastung (,distress’) der Angehérigen und
Symptomatologie der Patient/-innen bestand — sofern sie durch standardisierte Interviews, z. B.
PANSS, von Professionellen festgestellt worden war. Allerdings besteht eine Korrelation
zwischen ,Distress’ (durch das General Health Questionnaire, GHQ, gemessen) und der
Belastung (durch die ,Perceived Family Burden Scale’, PFBS, gemessen). Letztere beinhaltet
Symptome der Patient/-innen, die von den Angehdrigen berichtet werden. Das subjektive
Erleben der Symptome ist hochstwahrscheinlich das wirklich Belastungsrelevante (Boye B,
Bentsen H, Ulstein I, Notland T H, Lersbryggen A, Lingjarde O, Malt U F, 2001)
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Die direkte Befragung der Angehorigen selbst, wie in der vorliegenden Arbeit geschehen, ist
demnach der beste Zugang zur Erforschung der Angehdrigenbelastung.

2.4. Interventionen bei Patient/-innen und Angehérigen.

Mit Beginn der Wahrnehmung der Angehdrigen schizophren Erkrankter als Belastete und vor
allem als caregivers fanden quasi zugleich Uberlegungen und Versuche statt, die Angehorigen
in die therapeutischen Bemilhungen miteinzubeziehen. Es lag die Idee einer positiven
Beeinflussung des Schizophrenieverlaufes durch Veranderung des Familienklimas zugrunde.

Einen wichtigen Beitrag leisteten die ,EE-Forscher® Leff und Vaughn in einer Studie von
1976, in der sie gewisse Interaktionsmuster zwischen Patient/-innen und Angehdrigen
herausfanden, die beeinflussbar sind. Eines davon ist die Veranderung des emotionalen
Ausdrucksverhaltens, das in sogenanntes High-EE- (,high expressed emotions‘) und Low-EE-
(,low-expressed emotions*) Verhalten einteilbar ist (Vaughn C, Leff J, 1976).

Genauere Charakterisierung psychoedukativer Angehdrigenarbeit und deren Effekte auf die
Angehorigenbelastung:

Buchkremer et al. (1988) unterscheiden die Familientherapie von der Angehérigenarbeit und
davon wiederum die therapeutische Gruppenarbeit mit Angehérigen schizophrener Patienten
(Buchkremer G, van der Ven M, Schulze-Modnking H, 1988). Charakteristisch ist, dass die
Expertendominanz der Familientherapie im engeren Sinn in der Angehérigenarbeit zumeist
nicht mehr aufrechterhalten wird. Von patientenzentrierter iber angehérigenzentrierte
Angehorigengruppen bis hin zu den Selbsthilfegruppen nimmt die Angehérigendominanz
entsprechend zu, s. u., (Katschnig H, Konieczna T, 1989).

Ein weiteres Unterscheidungsmerkmal liegt darin, dass der Familientherapie eine Theorie zu
Grunde liegt, entweder psychoanalytischer, lerntheoretischer oder systemtheoretischer Art. Von
dieser Theorie ist auch die Herangehensweise an die Probleme der Angehérigen schizophren
Erkrankter gepragt.

Die psychoedukativ orientierte Angehdrigenarbeit beruht jedoch auf empirischen
Erkenntnissen, die zum grofRen Teil auf die EE-Forschung der 70er und 80er Jahre
zurlickgehen.

In der Evaluierung der Angehdrigenarbeit ging es schwerpunktmé&Rig um die positive
Beeinflussung des Schizophrenieverlaufs. Darlber hinaus konnten belastungsreduzierende
Effekte festgestellt werden ( Falloon | R H, Pederson J, 1985, MacCready et al., 1991,
Schneider et al. 1991; Scherrmann et al., 1992), wobei eine ausdifferenzierte Auswertung
beziglich Belastungsreduktion fir die Angehdrigen nicht zu finden ist, sondern nur allgemeine
klinische Beobachtungen (aufer bei Falloon und Pederson). Abramowitz und Coursey (1989)
sprechen von verminderter Angst, Isolation und reduziertem Stress (Abramowitz |, Coursey R,
1989, S. 235), Birchwood M, Smith J und Cochrane R (1992) von geringerer Beklemmung und
Angst (Birchwood M, Smith J, Cochrane R, 1992, S. 810).

Smith und Birchwood (1987) fanden in einer informationszentrierten kurzen psychoedukativen
Familieninterventionsstudie einen belastungsreduzierenden Effekt, welcher sich aber in einem
6 Monate Follow-up reduzierte. Den einzig signifikanten Langzeit-Effekt tiber 6 Monate hatte
der Aspekt Wissensvermittlung (Smith J, Birchwood M, 1987, S. 649).

Falloon und Pederson konnten in ihrer aufwéandigen Familieninterventionsstudie eine
statistisch signifikante Reduktion der subjektiven Belastung feststellen, die auch nach 9
Monaten stabil war. Die Intervention bestand in 25 psychoedukativ-verhaltenstherapeutischen
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Familiensitzungen in der Wohnung der Familie der / des Patient/-in wahrend eines Zeitraumes
von 9 Monaten Falloon I R H, Pederson J, 1985).

Jenseits kontrollierter Studien, denen man einen sekundar-praventiven Anspruch zuschreiben
darf (Expertendominierte Angehoérigengruppe), gibt es deutliche Hinweise auf den Effekt
angehdrigendominierter Angehorigengruppen, also Selbsthilfegruppen.

In der Befragung von Angermeyer (1995) innerhalb der deutschen Angehérigenvereinigung
BAK gaben 61,9 % von 576 Befragten an, mindestens einmal in den drei Monaten vor
Befragung eine Angehdrigenselbsthilfegruppe in Anspruch genommen zu haben. Weiterhin
gaben 21,4 % an, die Angehdrigenselbsthilfegruppe 6fter aufzusuchen, wenn es den
Patient/innen schlechter gehe, 29,3 % meinten, dies gleich oft zu tun, 46,7 % gaben keine
Antwort, 2,7 % wollten die Gruppe seltener aufsuchen (Angermeyer M C, 1995 ).

Katschnig (1997) stellte in seiner Umfrage innerhalb der dsterreichischen HPE die Frage, was
Angehorige besonders hilfreich fanden. 79,4 % von 228 Teilnehmenden nannten die
Zeitschrift der HPE ,Kontakt*, gefolgt von ,Erfahrungsaustausch, 65,5 % und ,Diskussion®,
56,5 %. Weiterhin gaben 64 % von 255 Befragten an, dass das Gespréach mit anderen
Betroffenen eine wichtige Informationsquelle Uber Krankheit darstellte (Katschnig et al., 1997).

2.5.Compliance der Patient/-innen.

Auf der Konsensus-Konferenz in Briigge 1989 wurde die Empfehlung einer neuroleptischen
Rezidivprophylaxe von ca. 2 Jahren nach Erstmanifestation einer Schizophrenie
ausgesprochen, fur eine Zeit von ca. 5 Jahren nach Zweitmanifestation und ohne klare zeitliche
Begrenzung nach Drittmanifestation (Kissling W, 1991). Demgegentiber sprechen
naturalistischen Studien von Compliance-Raten von 40 — 50 % (Mayer C, Soyka M, 1992),
Anhnliche Compliance-Raten sind auch bei Babiker (1986) zu finden.

Untersuchungen, z. B. von McEvoy et al. (1989), zeigten, dass es einen starken Zusammenhang
zwischen mangelnder Krankheitseinsicht und Non-Compliance gibt, bzw. mangelnder
Krankheitseinsicht und dem ,,Revolving-Door-Phenomenon® (Haywood et al., 1995, S. 858).
Die berechtigte Skepsis, ob schizophren Erkrankte vor dem Hintergrund bestimmter neuro-
psychologischer Defizite und Informationsverarbeitungsstérungen, das vermittelte Wissen uber
ihre Erkrankung behalten konnen, konnte z. B. die Munchener PIP-Studie widerlegen (Bauml J,
Kissling W, Pitschel-Walz G, 1996).

Wenn nun vom Patienten erwartet wird, sich mit diesem therapeutischen Regime zu
arrangieren, ist eine umfassende Unterrichtung seitens der Professionellen notwendig.

Hornung et al.,(1993), Bauml et al., (1996), Wienberg (1995) berichten davon, dass psycho-
edukative Gruppen diese Aufgabe in geeigneter Weise Gibernehmen und die Compliance der
Patient/-innen positiv beeinflussen kdnnen. Evaluationen in der Meta-Analyse von de Maxi u.
Streiner konnten complianceférdernde Effekte nachweisen (Mari de J, Streiner D L, 1994).

Die hier erwahnten Studien fuhrten Psychoedukation unter Miteinbeziehung der Angehdrigen
durch und fanden auch eine Complianceverbesserung. Dies fuhrt zu der Annahme, dass
Behandlungstreue u. a. von Einstellungen der Familie und der Gesellschaft abhangen, in der die
Patient/innen leben. Angermeyer (1994) fuhrte 1990 Umfragen zur Akzeptanz der
Psychopharmakotherapie in der Bevolkerung durch, wobei Medikamente deutlich weniger
Anerkennung fanden als z. B. Psychotherapie, nur jeder 7. Befragte sah in Psychopharmaka
einen supportiven Effekt. Nur 7 % von 189 speziell zur Krankheit Schizophrenie Befragten
meinten, dass Psychopharmaka einen heilenden Effekt haben kénnen (Angermeyer M C , 1994,
S.119). In Anbetracht der Tatsache, wie wenig das Thema ,psychische Erkrankungen’ in der
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Offentlichkeit préasent sind, diirfte das genannte Ergebnis an der mangelnden Information der
Bevolkerung liegen. Bauml et al. (1996 a) konnten einen nachhaltigen Wissenszuwachs durch
Psychoedukation nachweisen. Im weiteren legen die Verdffentlichungen von Bauml et al.
(1996 b) und von Wiedemann et al. (1995) nahe, dass der Familie ein supportives Potential
innewohnt, die regelmélige Medikamenteneinnahme zu férdern.

Ergénzend sei hinzugefugt, dass Albus et al. (1995) nachweisen konnten, dass die Vermittlung
eines schwerpunktméfig biologischen Krankheitsmodells gréRere Compliance bewirkt als ein
psychosozial orientiertes Krankheitskonzept (Albus M, Burkes S, Scherer J, 1995, S. 230).

Der empirische Nachweis eines belastungsreduzierenden Effekts zwischen
Patientencompliance und Angehorigenbelastung ist unseres Wissens bisher noch nicht
durchgefiihrt worden. Der Einfluss von Psychoedukation durch Angehdrigengruppen auf das
Belastungsprofil der Angehorigen ist ebenfalls noch unzureichend untersucht.

Deshalb war es das Ziel dieser Untersuchung, den moglichen Einfluss einer
Complianceverbesserung mit daraus resultierender positiver Beeinflussung des
Behandlungsverlaufes der Patient/-innen auf das Gesamtbefinden der Angehérigen zu
beleuchten.
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3. Fragestellungen

Die Durchsicht der einschlagigen Literatur ergab, dass Psychoedukation nicht nur bei der
Reduktion der Rehospitalisierungsrate eine entscheidende Rolle zu spielen scheint, es gibt auch
Hinweise, dass sie belastungsreduzierend im sozialen Umfeld wirkt.

Wie im vorhergehenden Kapitel gezeigt, bestehen viele Hinweise darauf, dass einige weitere
EinflussgroRen auf die Belastung relevant sind. Die soziodemographischen Daten von
Angehorigen und Patient/-innen und die krankheitsassoziierten Variablen sind hier an erster
Stelle zu nennen. Deshalb soll zunéchst die Frage nach einem mdglichen Zusammenhang
zwischen Belastungen und soziodemographischen Daten sowie Eckdaten der Erkrankung
gestellt werden, bevor ein mdglicher Einfluss von Psychoeduktion und Patient/-
innencompliance auf die Belastungen der Angehdrigen erortert werden.

Fragestellungen der vorliegenden Untersuchungen:

3.1.: Besteht ein Zusammenhang zwischen soziodemographischen Variablen von Patient/-innen
und ihren Angehdrigen mit der Angehorigenbelastung ?

3.2.: Besteht ein Zusammenhang zwischen krankheitsassoziierten Variablen der Patient/innen
und der Angehdrigenbelastung ?

3.3.: Besteht ein belastungsreduzierender Effekt durch Teilnahme an Angehérigengruppen
allgemein und informationszentrierter Kurzzeit-Psychoedukation im besonderen ?

3.4.: Besteht ein belastungsreduzierender Effekt durch hohe Patientencompliance ?

23



W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

4. Methodik
4.1. Praktisches VVorgehen, Beschreibung der untersuchten Kollektive ,,Kaufbeuren* und ,,PIP*.

Es wurde eine Befragung von zwei unterschiedlichen Stichproben Angehoriger psychisch
Kranker im Zeitraum Juni — November 1996 mittels Fragebdgen durchgefihrt. Zunéchst
wurden 127 Fragebdgen auf einer Angehorigentagung am 14.06.96 im Bezirkskrankenhaus
Kaufbeuren verteilt. Es handelte sich bei dieser Veranstaltung um die ,,2. Kaufbeurer
Angehorigentagung* mit dem Motto ,,Gemeinsam statt Einsam®. Tréger war das
Bezirkskrankenhaus Kaufbeuren, Direktor Dr. Michael von Cranach, und der Bayerischen
Gesellschaft flir psychische Gesundheit e. v., eines sozialpsychiatrischen Wohlfahrtsvereins.
Organisiert wurde die Tagung von Herrn K. Stohr, Diplompsychologe an der Ambulanz des
BKH Kaufbeuren, H. Deger-Erlenmeier, Angehdriger und Diplomsozialarbeiter, tétig in der
ambulanten Psychiatrie in Pforzheim und Frau 1. Spielmann, Arztin am BKH Kaufbeuren. Es
wurden ca. 500 Einladungen an Angehdrige psychisch Kranker, die sowohl Mitglieder von
organisierten Angehdrigenverbanden waren als auch an ,nichtorganisierte’ Angehoérige
verschickt. Hinsichtlich der Diagnose oder Chronizitat der Erkrankung des psychisch kranken
Familienmitgliedes wurden keine Ein- oder AusschluBkriterein gestellt. Das Einzugsgebiet
umfalite ganz Bayern und die an Bayern angrenzenden Gebiete Baden-Wirttembergs. Ca. 200
Angehorige waren zu der Veranstaltung erschienen. VVon den 127 ausgeteilten Fragebtgen
wurden 50 Bégen zurtickgesandt, dies entspricht einer Riicklaufquote von 39,4 %. Alle
Fragebogen waren ausreichend ausgefillt und verwertbar.

Dieses Kollektiv erhielt den Namen ,Kaufbeuren-Kollektiv.* Der Einfachheit werden die
Angehdrigen dieses Kollektivs zuweilen auch ,Kaufbeurer Angehorige’ genannt, obwohl es
sich nicht nur um Angehdrige von Patient/-innen des BKH Kaufbeuren handelt.

Nach Durchsicht der ersten Ergebnisse erfolgten geringfiigige Anderungen des Fragebogen-
Instrumentariums; anschlieend wurde die Befragung des zweiten Kollektivs durchgefthrt.
Dieses Kollektiv (n = 101) erhielt das Namenskurzel ,PIP*. Es handelt sich um eine
Teilstichprobe aus der Miinchener PIP-Studie von 1990 bis 1994 (Bauml J, , Kissling W,
Pitschel-Walz G, 1996 b), ndhere Beschreibung siehe unten. Auf Grund des grol3en
Fragebogenumfanges mit 271 Antwortmoglichkeiten wurde versucht die Kontaktaufnahme so
zu gestalten, dass fur eine maximale Fragebogencompliance und eine méglichst vollstandige
Beantwortung der Bogen die optimalen Bedingungen bestanden, um eine grofi3ere
Riicklaufquote als die 39,4 % des Kaufbeuren-Kollektivsbestanden erzielen zu kdénnen.
Deshalb wurde die Fragensammlung in zwei Teile aufgeteilt und 88 Angehdrigen wurde ein
Teil, verbunden mit einer Einladung zu einem Informationsabend in der Klinik, mit der Post
zugestellt. Die Angehdorigen und die Patienten hatten sich wéahrend des Index-Aufenthaltes
bereit erklart, an einer spateren Katamneseerhebung teilzunehmen. 4 Angehdrige konnten unter
der archivierten Adresse nicht erreicht werden.

Ein bis zwei Wochen nach postalischer Zustellung des ersten Fragebogenabschnittes und der
Einladung nahmen wir noch einmal telefonisch Kontakt auf, wobei 47 Angehorige zusagten
oder versprachen, sich noch einmal zu melden. Im Rahmen dieses Info-Abends wurden die
Ergebnisse der Einjahres-Katamnese von der Miinchener PIP-Studie, an der ja alle
teilgenommen hatten, vorgestellt. Die Angehdrigen wurden ermuntert, den ersten Teil des
Fragebogens mitzubringen und den zweiten Teil wéahrend der Informationsveranstaltung
auszufullen. Letztlich erschienen 25 Angehorige, die sich zu einem von den sechs angebotenen
Terminen einfanden. Durch erneute postalische Kontaktaufnahme mit den Angehérigen, die
nicht erschienen waren, konnten wir die Anzahl vollstandig ausgefullter Fragebdgen erhéhen.
Angehorige, deren Wohnort mehr als 50 km von der Klinik entfernt lag, wurden nur postalisch
und telefonisch auf die Fragebdgen angesprochen ohne dabei eine Einladung auszusprechen.
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Die Anzahl von teilweise ausgefillten Bogen betragt 8.

Abbildung 1: Rekrutierung der Angehdrigen des PIP-Kollektivs fur die vorliegende

Befragung.
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PIP-Gesamtkollektiv setzt sich wie folgt zusammen: 21 und 25 vollstdndig ausgefllte
Fragebogen ergeben 46 vollstandig ausgefiillte Fragebdgen. Mit 8 unvollstandig ausgefullten
aber verwertbaren Fragebdgen gingen insgesamt 54 Fragebtgen in die Auswertung ein. Die
Ricklaufquote betrug 53,5 %.

Kurzbeschreibung der PIP-Studie.

Anfang der 90er Jahre wurde in Miinchen die vom Bundesministerium fur Forschung und
Technologie geforderte sogenannte PIP-Studie durchgefihrt; die Abkirzung ,PIP* steht fir
Psychose-Informations-Projekt. An drei psychiatrischen Kliniken (TU Munchen, LMU
Minchen, BKH Haar) fand eine Untersuchung zur Bedeutung psychoedukativer MalRnahmen
bei Patienten und Angehdrigen statt. Dabei handelte es sich um eine randomisierte prospektive
Vergleichsstudie, in die 236 stationdre schizophrene Patienten samt ihren Angehdrigen
einbezogen wurden. Der bifokale Ansatz einer informationszentrierten Psychoedukation in
Gruppenarbeit - Angehdrigen- und Patient/-innengruppen getrennt — kam zur Anwendung. Es
wurden im Rahmen eines Screening-Prozesses alle in den drei Kliniken im Zeitraum von
Oktober 1989 bis April 1991 neu aufgenommenen Patient/innen mit psychotischer
Symptomatik erfasst und bei VVorliegen einer Psychose aus dem schizophrenen Formenkreis
nach DSM-I11-R-Kriterien und Erfiillung weiterer Einschlusskriterien in die Studie
aufgenommen. Nach Randomisierung wurden sie entweder obengenannten psychoedukativen
Gruppen oder dem Kontrollkollektiv, d. h. Versorgung unter den damals tblichen
Routinebedingungen ohne spezifische Angehdorigenarbeit und Patienten-Psychoedukation,
zugeteilt. Die Verteilung des Patient/-innengeschlechts auf alle gescreenten Patient/-innen der
drei Kliniken, n = 2278, weisen bestimmte Charakteristika auf, die im Kapitel Diskussion
eingehender kommentiert werden. Ebenso verhélt es sich bei der Verteilung des Patient/-
innengeschlechts auf alle Patient/-innen der drei Kliniken, die schliellich in die PIP-Studie
aufgenommen werden konnten, n = 194,

Ein Charakteristikum dieser Arbeit mit den Angehdrigen stellte die Durchfuhrung eines
geschlossenen Programms mit der zeitlichen Limitierung auf 8 Gruppentreffen dar (Pitschel-
Walz G, 1997). Der informationszentrierte Ansatz von Bauml kam zur Anwendung (Bauml J,
Kissling W, Pitschel-Walz G, 1996 a): Informationsvermittlung beztglich wesentlicher
Aspekte psychotischer Erkrankungen aus dem schizophrenen Formenkreis auf der einen,
Forderung der emotionalen Entlastung fir die betroffenen Angehdrigen auf der anderen Seite.
Den Patienten und Angehdrigen wurde ein 4-bandiges Informationsmanual ausgehandigt, das
von den Initiatoren der Miinchener PIP-Studie in engem Kontakt mit Patienten und
Angehorigen im Rahmen einer Pilotstudie erstellt worden war und die Themenschwerpunkte
der Gruppen nochmals anschaulich und fir den Laien verstdndlich zusammenfasst.
Zwischenzeitlich ist dieses Informationsmanual in Buchform erschienen (Bauml J: Psychosen
aus dem schizophrenen Formenkreis. Ein Ratgeber fur Patienten und Angehdrige, 1994).
Neben dem grundsatzlichen Ziel einer positiven Beeinflussung der oftmals belasteten
Atmosphéare zwischen Angehdrigen und Patient/innen und damit letztlich der Senkung der
stationdren Wiederaufnahmerate, ging es um die Ermittlung der unteren Aufwandsgrenze fur
eine klinisch noch relevante Wirksamkeit einer psychoedukativen Intervention. Hinsichtlich der
Rezidivrate erwies sich die bifokale Herangehensweise dieser Art als sehr erfolgreich:
innerhalb des ersten katamnestischen Jahres lag die Anzahl der stationdren Wiederaufnahmen
des Interventionskollektives bei 21 %, die des Kontrollkollektives bei 48 %.

Von den urspringlich 101 Patient/-innen der Teilstichprobe der TU-Minchen blieben im 4-

Jahreszeitraum 53 in kontinuierlicher Behandlung der Studienambulanz. Nach vier Jahren
betrug bei den Patient/-innen des Interventionskollektivs (n=29) die Wiederaufnahmerate 45 %,
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bei den Kontrollpatient/-innen 67 %. Die Feedback-Befragung der Angehdrigen ergab, dass
nahezu alle Angehdrigen die Intervention als hilfreich empfanden, Bauml J, Pitschel-Walz G,
Kissling W, 1998)

Die Untersuchung der Belastungen von den Angehdrigen dieser Patient/-innen ca. funf Jahre
nach den Gruppentreffen ist eines der Themen dieser Arbeit.

In der vorliegenden Befragung sind allein die Angehorigen berucksichtigt. Angaben beziiglich
der Patient/-innen stammen nur von den Angehérigen.

In die Befragung der vorliegenden Arbeit gingen nur die Angehérigen der Patient/-innen aus
der Teilstichprobe der psychiatrischen Klinik der Technischen Universitdt Munchen ein: Das
Interventions-Kollektiv hatte bei Abschluss der PIP-Studie 51 Patient/-innen, das
Kontrollkollektiv 50 Patient/-innen. Aus diesen Kollektiven konnten aktuell noch 31
Angehorige aus dem Interventionskollektiv und 23 Angehdrige aus dem Kontrollkollektiv
rekrutiert werden. Die Dezimierung zog keine nachweisbaren Selektionseffekte hinsichtlich
soziodemographischer Natur oder hinsichtlich der Erkrankungsschwere nach sich.

Eine andere unerwartete Veranderung des Kontrollkollektivs war jedoch festzustellen:

Den entscheidenden Unterschied zwischen beiden Populationen stellte dem Design
entsprechend die abhéngige Variable dar: die Intervention durch Psychoedukation.

Waren in der Kontrollgruppe urspringlich 100 % noch nie in einer Angehorigengruppe
gewesen, so reduzierte sich dieser Anteil nun auf 55 %! Das heif3t, im Verlauf von funf Jahren
hatten zwischenzeitlich mindestens n=10 Angehorige aus dem Kontrollkollektiv, entspricht
45 % der hier noch erfassten Kontroll-Angehdrigen mindestens ein einziges Mal den Weg in
eine Angehdrigengruppe gefunden. Allerdings besteht immer noch ein deutlicher Unterschied
zur Interventionsgruppe, bei der n=26 Angehdrige, dies entspricht 90 % der hier noch erfassten
Probanden, mindestens einmal in einer Angehdrigengruppe waren [p-Wert zwischen den
aktuellen Interventions- und Kontrollkollektiv ist .007 (Fisher’s exact)].

Ein Vergleich beider Kollektive hinsichtlich Belastungsspektrum und Bewaltigungsstrategien
der Angehdrigen sowie Compliance der Patient/innen ist trotzdem weiterhin maglich.

Siehe nachste Seite, Abbildung 2.

4.2. Aufbau der Befragung.

Unter Verwendung von Fragebdgen mehrerer Studien zu dem Thema Psychoedukation,
Belastung von Angehdrigen schizophren Erkrankter und Rezidivprophylaxe im schizophrenen
Krankheitsverlauf wurde ein Fragenbindel erstellt, das zum Ziel hatte, die Daten fir ein
umfassendes Belastungsprofil zu gewinnen.Daruber hinaus war die Bezugnahme zu den
Ergebnissen der jeweiligen Ausgangsuntersuchungen geplant. Ubersicht, siehe Tabelle 4,
Seite 25. Es handelt sich bei allen Instrumenten um Selbstbeurteilungsfragebdgen.

Das Instrument zur Erfassung der Krankheitseinstellung der Angehdérigen (KEA) der
Miinchener PIP-Studie besteht aus einer Skala von 19 ordinalskalierten Fragen und 2 Fragen
mit einer visuellen Analogskala. Diese zwei Fragen fanden in unsere Analyse keinen Eingang.
Die 19 ordinalskalierten Fragen teilen sich in vier Subskalen auf deren Summenscores
anzeigten, welche quantitative Auspragung die Themen ,alltagliche Belastung®, ,Schuld,
Scham®, ,Wissen®, ,Einschatzung der Bedeutung von Compliance‘ einnehmen . Unter Bezug
auf unsere Fragestellung werteten wir von diesen nur die in der Tabelle 4 bezeichneten
Themenbereiche (11 Fragen) aus.
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Abbildung 2: Zusammensetzung des Gesamtkollektivs

Gesamtkollektiv, n = 104

Kaufbeuren-Kollektiv, n = 50

PIP-Interventionskollektiv, n = 31

Tabelle 4 Verwendete Instrumente

PIP-Gesamtkollektiv, n = 54
(Entstammt der PIP- Teilstich-
probe der TU-Minchen, 101
Patient/-innen.)

v

PIP-Kontrollkollektiv, n = 23

Autoren / Instrument

KEA (Krankheitseinstellungen der Angehérigen),
Miinchener PIP-Studie, Bauml J, 1989

| Themenbereiche

Multiple Belastungen im Alltag des Zusammenseins
mit den schizophren Erkrankten, vorwiegend
subjektiver Natur. Schuld und Scham

Die Belastung Angehdriger chron. psychisch Kranker.
Umfrage unter den Angehdrigen, die in der BAK,
Bundesverband der Angehdrigen psychisch Kranker,
Deutschland, organisiert sind, Angermeyer M C, 1995

Zeitliche und finanzielle Belastung, soziale Isolation,
Gesundheitliche Belastung

Significant other scale, Herz M I, Szymanski H V,
Simon J C, 1988

Summenscores aus der Subjective-Burden-Scale, der
Objective-Burden-Scale und Positive-Behavior-S.

Erfahrungen von Angehérigen Schizophreniekranker
Mit professionellen Helfern. Dissertation von A.
Huber, Ziirich, 1991, Leitung: D. Hell

Storendes Patientenverhalten. Belastung allgemein,
RegelmaRige Leistungen der Angehérigen fir die
Patient/innen.

W. Bindl, J. Bduml, Fragebogen zur Belastung
Angehdriger psychisch kranker Menschen, 2002

Durch hostiles Patientenverhalten bei den Angehdrigen
ausgeldste emotionale Zustande.

Family Problems Questionnaire, FPQ, Morosini et al.,
1996

Beistand von Ahnlichbetroffenen, Leben geéndert,
Schuldgefiihle, Positives der Situation,
Enttduschung. Zusammenarbeitsbereitschaft d. Pat.,
Verschlechterung des Familienlebens.

STAI X2, Spielberger, 1970, dt. Ubersetzung von
L. Laux, 1980

Erfassung der persdnlichen Angstdisposition (,trait*)

Angermeyer flhrt von 1994 bis 1995 im Auftrag des Bundesverbandes der Angehdérigen
psychisch Kranker (BAK) eine Befragung unter den Mitgliedern dieser Organisation durch.
576 ausgefullte Fragebdgen wurden bei dieser Umfrage zuriickgeschickt.

Fir die vorliegende Untersuchung wurden Fragen aus dem Angermeyer-Instrumentarium zu in
der Tabelle 14 genannten Themen ausgewdhlt. Es handelt sich um nominal- und
ordinalskalierte Fragen. Es wird Bezug genommen auf ein 1995 erstelltes unveréffentlichtes
Manuskript und auf eine Veroffentlichung 1997 eines Teils der Ergebnisse mit zusétzlichen
Auswertungen (Angermeyer M C, 1995; Angermeyer M C, Matschinger H, Holzinger A,

1997).
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Des weiteren kam ein Instrument von Herz et al. (1991) zur Anwendung. Im Rahmen einer
grofRen Studie zur Untersuchung der Frage nach einer besseren medikamenttsen
Rickfallprophylaxe, wurde die sogenannte ,,Significant-other-Scale” (Herz M I, Szymanski H
V, Simon J C,1988) entwickelt. Es handelt sich um eine Skala, die u. a. drei Items befragt. Drei
Summenscores ergeben einen Wert fiir objektive Belastung, subjektive Belastung und
Auspragung positiven Verhaltens des Patienten. Verwendung finden die Skalen als
strukturiertes personliches Interview. A. Schene et al., 1994, kommentierten in ihrer
Ubersichtsarbeit zur Messung der Belastung von Angehdérigen die Significant other scale
dahingehend, dass psychometrische Information nur in Zusammenhang mit einer Interrater-
Reliabilitat zu erhalten sei. Dies war im Rahmen dieser Studie aus strukturellen Griinden nicht
zu leisten. Zum internen Vergleich der Ergebnisse hier untersuchter Subkollektive ist der
Einsatz dieses Instruments als Selbstbeurteilungsskala dennoch geeignet.

Zur Untersuchung des Items ,,Emotionale Belastung der Angehorigen bei hostilem
Patientenverhalten* wurde eine ordinalskalierte Frage mit 6 Einzeloptionen entworfen.

Der FPQ ist ein vom Istitutio Superiore di Sanita, Rom, in Zusammenarbeit mit der
Psychiatrischen Klinik der Universitat Neapel entwickeltes Instrumentarium. Es enthalt 72
Items, 13 bezuglich objektiver und 7 bezliglich subjektiver Belastungen. Die restlichen Items
befassen sich mit ,emotional overinvolvement*, ,hypercriticism* und Bedurfnissen nach
Unterstiitzung und Ubernahme der finanziellen Kosten der Erkrankung. Durch Faktorenanalyse
wurde in einer Studie von 1991 durch Morosini et al. das Instrument validiert (Morosini et al.,
1991). Durch freundliche Vermittlung von Herrn Dr. phil. Bert Hager, Vorsitzender der gfts,
konnten einzelne Fragen, siehe Tabelle 4, verwendet werden.

Die Fragen-Skala STAI steht furr State-Trait-Angst-Inventar. Ein von Spielberger 1970
geschaffenes, validiertes Inventar zur Erfassung zweier Arten von Angsten, namlich einer
Angst die durch einen situativen (State) bedingt ist und einer Angst, die Zeichen einer
persdnlichen Disposition ist (Trait). Es handelt sich um 20 Fragen, die auf einer vierstufigen
Ordinalskala quantifizierend beantwortet werden. Es ergibt sich daraus eine
Summenscorespannweite von 20 — 80 Punkten. Das Kirzel STAI X2 ist die Bezeichnung fur
den Fragebogen zu Erfassung der Trait-Angst (Spielberger C D, 1970, dt. Ubersetzung von L.
Laux, 1981). Die personliche Disposition zur Angst als ,trait‘, markiert einen Belastungswert,
der sich wie folgt definiert:

Angst als Eigenschaft oder Angstlichkeit (Trait-Angst, A-Trait) bezieht sich ...auf relativ stabile
interindividuelle Differenzen in der Neigung, Situationen als bedrohlich zu bewerten und hierauf mit einem
Anstieg der Zustandsangst zu reagieren. Hochangstliche tendieren dazu, mehr Situationen als bedrohlich
einzustufen und auf solche Situationen mit einem héheren Zustandsangstanstieg zu reagieren als
Niedrigénstliche (Spielberger et al., 1970, dt. Ubers. 1981, Seite 7).

Die STAI —Skala zeigt positive Korrelationen zu bestimmten Aspekten von anderen
Stressverarbeitungsskalen. Dabei stellte sich heraus, dass Menschen mit einer personlichen
Disposition zur Angst zu Stressverarbeitungsformen wie ,Selbstbeschuldigung®, ,Selbstmitleid*
und ,langere sorgenvolle gedankliche Beschaftigung mit einem Problem* und depressiven
Geflhlen neigen (Spielberger et al., 1981). Da Angehdrige, oft mit der Notwendigkeit
konfrontiert sind, Stress verarbeiten zu missen, interessiert, wie viel Angehorige z.B. zu
obengenannten Stressverarbeitungsformen neigen oder nicht. Es wiirde aber den Rahmen dieser
Arbeit sprengen, methodenkritisch zu untersuchen, wo Mdéglichkeiten und Grenzen einer
mdglichen Erweiterung des Validitatsbereiches des STAI z. B. auf den Begriff
»Belastungsvulnerabilitat” lagen. ,Selbstbeschuldigung®, ,Selbstmitleid*
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,langere sorgenvolle gedankliche Beschaftigung mit einem Problem* und ,depressive Gefihle’
aus dem STAI sind jedoch Beeintrachtigungen, die auch den subjektiven Belastungen
zuzuordnen sind.

Jenseits der Annahme, dass die Belastungen der Angehoérigen ausschliel3lich von der
Erkrankung ausgehen, ist ebenfalls in Erwédgung zu ziehen, dass es fiir die einstrdmenden
krankheitsbedingten Stressmomente individuell unterschiedliche Sensibilitaten fir Belastung
gibt. Zu dem STAI X2 — Instrumentarium flhrte auch der Gedanke, dass damit ein reliables
(Cronachs alpha .9, Retest-Reliabilitat nach 63 tagen: -r = .77) und valides Messinstruments zur
Verfligung steht, das zumindest einen Teilaspekt der Frage nach einer individuellen
Belastungsvulnerabilitat der Angehdrigen erhellen kann.

4.3. Auswertung

Es soll der Vergleich eines Kollektivs, das nicht die Kurzzeitpsychoedukation nach der PIP-
Studie erhalten hat, mit einem Kollektiv, das die Kurzzeitpsychoedukation nach der PIP-Studie
erhalten hat angestellt werden. Des weiteren soll diesen Kollektiven auch das PIP-
Kontrollkollektiv, das — zumindest bei Durchfihrung der PIP-Studie - als ein dem PIP-
Interventionskollektiv vergleichbares galt, gegentibergestellt werden.

Es wurden die Haufigkeitsverteilungen der interessierenden Variablen in Bezug auf das
Kaufbeuren-Kollektiv, das PIP-Interventionskollektiv, das PIP-Kontrollkollektiv und das PIP-
Gesamtkollektiv (= PIP-Interventionskollektiv + PIP-Kontrollkollektiv) festgestellt.

Durch Gruppenvergleiche beziiglich der Auspragung interessierender Variablen und
Feststellung moglicher signifikanter Unterschiede, sollen potentielle signifikante bivariate
Korrelationen erforscht werden. Statistische Tests bei den Gruppenvergleichen nach Mann-
Whitney kommen bei kontinuierlichen Variablen wie, z. B. ,Alter* oder Skalen mit
Summenscores zur Anwendung, bei kategorialen Variablen, wie ,Geschlecht® der Fisher’s
exact-Test. Letzterer wurde bei den meist vierstufigen Skalen nach Dichotomisierung in zwei
Merkmale ebenfalls verwendet.

Zusétzlich werden Dichotomisierungen und Extremwertvergleiche bei den Variablen
Geschlechtsverteilung bei Angehérigen und Patient/-innen,, Teilnahmehé&ufigkeit an
Angehorigengruppen‘ und ,Patientencompliance‘ dargestellt und wie oben auf statistische
Signifikanz getestet.

Zum Schluss wird die Auswertung mit einer explorativen Datenanalyse erganzt. Auf einer
Tabelle wird eine Matrix von Belastungsvariablen in méglichem Zusammenhang mit den
Variablen, die bezlglich der Ausgangshypothesen interessieren, gezeigt. Diese Berechnung
bezieht sich auf das Gesamtkollektiv. Zur Anwendung kommt der Spearman-Korrelations-
koeffizient. Die statistischen Berechnungen erfolgten mit der Software SPSS 10.0 unter
WINDOWS 98.
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5. Ergebnisse
5.1. Beschreibung der untersuchten Angehdrigenpopulationen.

5.1.1. Soziodemographische Daten, Erkrankungsdaten, Patient/-innenverhalten

Tabelle 5: Soziodemographische Daten von Angehdrigen und Patient/-innen

Variable Gesamt-  Kauf- PIP-Inter- PIP- PIP-Gesamt-
Kollektiv, beuren- ventions- | Kontroll-  kollektiv
n=104 Kollektiv, koll. ,n=31 kollektiv  n=54

n=50 n=23

Angehorige:

Frauen 67 % 77 % * 59 % 57 % 57 % *

Manner 33% 23% * 41 % 43 % 43 % *

Altersdurchschn. 56,6 J. 57,9 J. 54,8 J. 56,2 J. 55,4 J.
+-11,5J. [+-10,3J. +-12,7J. |[+-126J. |+ 12,6J.

Eltern 64 % 78 % * 48 % 55 % 53 % *

Partner 24 % 14 % * 31 % 36 % 33% *

Patient/-innen:

Frauen 44 % 26 % *** 62 % 61 % 62 % ***

Manner 56 % 74 % *** 38 % 39 % 38 %o ***

Altersdurchschn. 36,8 J. 35,3 J. 38,5 J. 37,7 J. 38,1 J.
+-10,9J. [+-10,3J. +-11,0J. [+-12,0J. +-11,3J.

Wohnen mit 35,3 % 22 % 45 % 52 % 48 %

Eltern/Partner/-in

Eigener Haushalt 37,3 % 30 % 45 % 43 % 43 %

Betreute Wohn- 17 % 28 % 7% 5% 6 %

form (WG, Heim...)

Gruppenvergleiche mit Fishers exact: * bedeutet p < .05, *** bedeutet p <.001

Das Kaufbeuren-Kollektiv entspricht nach Alter und Geschlechtsverteilung den Angehorigen
dem Profil von Angehdérigen die in groen Angehérigenselbsthilfeorganisationen tberwiegen:
Eine Mutter im Alter von mitte Flinfzig mit einem Sohn mitte Dreif3ig.

Ein unerwartetes Ergebnis brachten die Zahlen der PIP-Kollektive: Wie selten in der Literatur
zu finden, besteht ein fast ausgewogenes Geschlechterverhaltnis auf der Angehorigenseite. Und
wie in der Literatur nirgends vorzufinden war, eine deutliche Mehrheit unter den Frauen auf
Patient/-innenseite. Des weiteren relativ haufige Partnerschaftsbeziehungen.
Zusammenwohnen mit Patient/-innen besteht fast in der Hélfte der Félle.

Darin unterscheiden sich PIP-Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv kaum.

Um zwei verschiedene Populationen handelt es beim PIP-Summenkollektiv und dem
Kaufbeuren-Kollektiv, wie die z. T. hochsignifikanten Unterschiede der
Geschlechtszusammensetzung und der Beziehung zu den Patient/-innen zeigen.

Erkrankungsdaten:

Die Frage nach der Diagnose zielte nach Psychosen aus dem schizophrenen Formenkreis ab. Es
wurden als Antwortmoglichkeiten Subformen der Schizophrenie sowie ,Sonstiges’ angeboten.
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Der Anteil schizophren Erkrankter im Kaufbeuren-Kollektiv liegt nach den Angaben der
Angehorigen bei 58 %. Die Antwortmoglichkeit ,Sonstiges’ wurde von 42 % der Kaufbeurer
Angehorigen angegeben. Bedauerlicherweise fehlte bei der Frage nach der Diagnose eine
Antwortmdglichkeit wie ,ich weil} nicht’. So kann letztlich nicht nachvollzogen werden, ob
sich hinter ,Sonstiges’ nicht auch erkrankte Familienangehdrige verbergen, die doch eine
Psychose aus dem schizophrenen Formenkreis haben. Mdglicherweise spiegelt der hohe Anteil
der Antwort ,Sonstiges’ auch eine Tendenz der Angehdrigen wider, es zu vermeiden, ihre
Familienangehorigen mit ,Unworten’ wie einer ,paranoid-halluzinatorischen Psychose’ zu
belegen. Das heilst, der ganz liberwiegende Teil der Patient/-innen durfte an einer
Schizophrenie erkrankt sein.

Die Patient/-innen des PIP-Kollektivs haben die Einschlusskriterien der PIP-Studie fir

die Schizophrenie nach DSM I11-R erfullt, somit leiden alle Patient/-innen des PIP-
Kollektivs an Schizophrenie.

Es handelt sich um chronische Krankheitsverlaufe in allen Kollektiven.

Auffallig ist die kiirzere Zeitdauer zur letzten Hospitalisation bei den Patient/-innen des
Kaufbeuren-Kollektivs im Vergleich zu den PIP-Kollektiven innerhalb derer es keine
grofRen Unterschiede gibt.

Tabelle 6: Erkrankungsdaten

Variable Gesamt- Kaufbeuren-  PIP-Inter- PIP- PIP-Gesamt-
kollektiv, Kollektiv, ventionskoll. Kontroll- koll.

‘n=104 'n=50 1 n=31 - Koll., n=23 n=54
Diagnose 74,2 % 58 % 100 % 100 % 100 %
schizophrener (42 %
Formenkreis ,Sonstiges’)
Erkrankungs- | 12,4 J. 13,7 J. 12,0 J. 9,9J. 11,0 J.
dauer in Jahrel +- 8,7 J. +-10,1 J. +- 8,2 J. +-5,2]. +-7,0 J.
Anzahl der [5,1J.+-5,3 56 +-6,7 4,7 +-3,3 4,6 +-3,6 4,6 +-3,6

Hospitalisatio.
Zeitdauer seit | 31,1 Monate |29,4 Monate * |37,6 Monate |32,0 Monate |35,1 Monate *

Letzter Hosp. | +- 27,2 M. +-29,4 M. +-23,1 M. +-26,6 M. +-24,6 M.
in Monaten | Median: Median: Median: Median: Median:
24.0 M. 12,0 M. 48,0 M. 24.0 M. 42,0 M.

Gruppenvergleich mit Mann-Whitney-Test: * bedeutet p < .05

Weitere Erkrankungsparameter:

Aggressionen und Hostilitat werden als psychopathologische Phanomene zumindest als
Epiph&nomene der Krankheit Schizophrenie aufgefasst. Aggressives Patient/-innenverhalten
wird relativ haufig von den Angehdrigen genannt. Insbesondere unter verbalen Aggressionen
haben die Angehdrigen zu leiden aber auch unter Gewalttétigkeiten. Wie Tabelle 7 zeigt,

Tabelle 7: Aggressionsformen (Quelle: Angermeyer et al., 1995)

Aggressionen Gesamt- Kaufbeuren- PIP-Inter- PIP- PIP-Gesamt-
kollektiv,  Kollektiv, ventionskoll. Kontroll- kollektiv
'n=104 - n=54 - n=54 - Koll,, n=23 | n=54
Mit Worten 55 % 70 % ** 32 % 52% 41 % **
Sachbeschadigung | 25 % 28 % 10 % * 39 % * 22 %
Kdorperl. Angriffe |22 % 32 % 6%* 22 % * 13 %

Gruppenvergleich mit Fishers exact: ** bedeutet p <.01. * bedeutet p < .05
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ist am wenigstens aggressiv ganz deutlich das PIP-Interventionskollektiv im meist statistisch
signifikanten Unterschied zum Kaufbeuren-Kollektiv UND PIP-Kontrollkollektiv.

Hostilitat:

Der Text der vom Referenten entworfenen Frage nach Misstrauen und Feindseligkeit lautet:
,-Was empfinden Sie, wenn ihnen ihr/e Angehdrige/r misstrauisch und feindselig
gegenubertritt ?* Antwortmoglichkeiten und die Extremquantifizierungen der vierstufigen
Ordinalskala zeigt Tabelle 8, siehe auch die Fullnote. Der Aussage, dass die/der Patient/-in
KAUM misstrauisch und feindselig sei, kann so gut wie keiner aus dem Kaufbeuren-Kollektiv
und dem PIP-Kontrollkollektivs zustimmen. Indirekt bejahen somit diese Kollektive ein sehr
haufiges Auftreten von misstrauischen und feindseligen Verhaltensweisen bei Patient/-innen.
Auf die emotionale Belastungen, die dadurch entstehen, wird spéter eingegangen.

Tabelle 8: ,,Was empfinden Sie, wenn Ihr/e Angehdorige/r misstrauisch oder feindselig
gegendbertritt ? (Bindl et al. 2003) — Extremwerte, siehe Fulinote

Variable Gesamt- Kaufbeuren- PIP- PIP- PIP-Gesamt-
kollektiv, Kollektiv, Interventions- Kontroll- kollektiv,
n=104 n=50 koll., n=31 koll., n=23 n=54

Krankung +:19,0% +:280%* |+:65% +:130% |+:93%*

bzw. -:250% -:8,0% - 48,4 % - :26,1% -:389%

Verletzung

Arger +:143% |+:180% |+:65% +:130% [+:93%

bzw. - :30,6% -:18,0% -:452% -:304% |- :389%

Wut

Beunruhigung |+ : 27,8 % +:340% +:129% +:261% |+:185%

bzw. -:165% - :10,0% -:290% -:87% -:204%

Angst

Enttduschung |+ : 23,7 % +:26,0% +:194 % +:174% |+:185%

Bzw. -:196% -:12,0% -:355% -:8,7% -:241%

Trauer

KEIN +: 21% +:40% +:0% +:0% +:0%

BESOND. -:70,2% - :64,0% - :54,8% -:739% |- :63,0%

GEFUHL

KAUM +:124% +:6,0% +:253%* +:43%* |+:16,7%

VORGE- - :433% - :46,0% -:290% -:435% |- :352%

KOMMEN

Die Antwortmdglichkeiten wurden auf einer vierstufigen Ordinalskala angegeben: , trifft in hohem Mal3 zu“, ,trifft
in geringerem MaR zu®, , trifft ganz wenig zu“, ,.trifft gar nicht zu“.

Hier werden nur die Extremwerte dargestellt. Das Zeichen + bedeutet ,.trifft in hohem MaR zu*,

das Zeichen — bedeutet , trifft gar nicht zu ,,

Gruppenvergleiche mit Fishers exact: * bedeutet p < .05

Schwieriges Patient/-innenverhalten:

Weitere Verhaltensweisen der Patient/-innen wurden auf ihre Belastungsrelevanz hin
untersucht, siehe Tabelle 9. Diese entsprechen den Spektren der Plus- und Minus-
Symptomatik.

Innerhalb des Kaufbeuren-Kollektivs sind Verhaltensweisen des Plus- und Minus-Spektrums
etwa gleich storend. In den PIP-Kollektiven sind dagegen Minus-Symptome belastender.
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Bemerkenswerterweise spielen auch Aggressionen, die der Plus-Symptomatik zugeordnet
werden, z. B. im PIP-Kontrollkollektiv eine vergleichsweise moderate Rolle.

Das Kontrollkollektiv zeigt einen deutlichen Trend durch schwieriges Patientenverhalten mehr
gestort zu sein als das PIP-Interventionskollektiv.

Aber am deutlichsten und auch statistisch signifikant ist die Mehrbelastung des Kaufbeuren-
Kollektivs gegentber dem PIP-Gesamtkollektiv.

Die Daten uber das schwierige Patient/-innenverhalten geben Informationen tber die
Erkrankung und Uber die subjektive Belastung der Angehdrigen. Im Kapitel tGber die
Belastungen der Angehdrigen wird diese Variable nicht mehr eigens aufgefiihrt aber in der
Diskussion kommt der Aspekt der subjektiven Belastung durch schwieriges Patient/-innen-
verhalten als einer der wichtigsten Belastungsfaktoren fiir die Angehdrigen zur Sprache.

Tabelle 9: ,,Was empfinden Sie am Verhalten des Patienten bzw. der Patientin als besonders
storend ?“ (Quelle: Huber A, 1991, S. 51)

Variable Gesamt- Kaufbeuren- PIP- PIP- PIP-
kollektiv, Kollektiv, Interventions- Kontroll- Gesamt-
n=104 n=50 koll., n=31 koll., n=23 koll., n=54

Plus-Symptome

Aggressivitat 28,8 % 46,0 % *** 6,5 % 21,7 % 13,7 % ***

Falsche Ein- 26,9 % 30,0 % 16,1 % 34,8 % 25,5%

schatzung d. eig.

Maoglichkeiten

Unberechenbarkeit |21,2 % 30,0 % 6,5 % 21,7 % 13,7 %

Seltsame Geschich- | 14,4 % 240% * 0,0% 13,0 % 59%*

ten erzahlen

Aufsehen erregen | 13,5 % 22,0 % 6,5 % 4,3 % 5,9 %

Distanzlosigkeit 10,6 % 16,0 % 3,2 % 8,7 % 5,9 %

Minus-Symptome

Keine Aktivitat 39,4 % 46,0 % 32,3 % 35,0 % 35,3 %

Wenig 32,7 % 40,0 % 19,4 % 34,8 % 26,5 %

Selbsténdigkeit

Mangelnde 21,2 % 34,3 % ** 6,5 % 13,0 % 9,3 % **

Hygiene

Sozialer Ruckzug |24,0 % 28,0 % 16,1 % 26,1 % 21,1 %

Gruppenvergleiche mit Fishers exact: *** bedeutet p <.001, ** p< .01, *p<.05

Positives Verhalten:

Die Frage nach dem positiven Patientenverhalten, aus dem sich indirekt auch das weniger
positive erschlielRen lasst, stammt aus der ,,Significant other Scale” von Herz et al.,1991. Es
handelt sich um eine Summenscore-Frage mit einer Spannweite von 15 — 75 Punkten, 15 stehen
flr auBerst wenig positives, 75 fir viel positives Verhalten.. Als Beispiel fur positives
Verhalten aus der Sicht der Angehdrigen seien genannt: Aufmerksamkeit, Hilfsbereitschaft,
Dankbarkeit, Seinen-Teil-zum-gemeinsamen-Haushalt-Beitragen usw..

Laut Angaben der Angehdrigen des gesamten hier untersuchten Kollektivs, n=104, in der
vorliegenden Befragung erreichten die Patient/innen einen durchschnittlichen Summenscore
von 48 (Std. 11), Median 48. Der Median sagt allerdings auch aus, dass 50 % der Angehorigen
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auch mit weniger gutem Verhalten der Patient/innen konfrontiert sind, siehe auch Abbildung 3,
nachste Seite.

Abbildung 3: Positive behaviour (Quelle: Herz et al, 1991)
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Gesamtkoll. PIP-Interv.-Koll. PIP-Gesamtkoll.
Kaufbeuren-Koll. PIP-Kontrollkoll.
Gesamtkollektiv Mean: 47,8 Std.: 11,2 Median: 48,0 Missings: n=11
Kaufbeuren-Koll. Mean: 42,8 Std.: 10,6 Median: 42,0 Missings: n= 1
PIP-Intervent.-Koll. Mean: 54,4 Std.: 7,5 Median: 54,0 Missings: n= 4
PIP-Kontrollkoll. Mean: 51,7 Std.: 7,5 Median: 53,0 Missings: n= 6
PIP-Gesamtkollektiv Mean: 53,4 Std.: 9,0 Median: 53,5 Missings: n=10

Gruppenvergleich mit Mann-Whitney: Kaufbeuren-/PIP-Interventionskollektiv p < .001

5.1.2. Belastungen der Angehdrigen

Die Belastungen der Angehdrigen werden wie folgt gegliedert:
- Belastung allgemein

- Objektive Belastungen

- Subjektive Belastungen

- STAI X2, personliche Disposition zur Angst, ,trait*

Die Einteilung in objektiv und subjektiv wurde von der Literatur entsprechend implizit
ubernommen.

5.1.2.1. Belastung allgemein:

Drei Fragen zur allgemeinen Belastung wurden in der vorliegenden Untersuchung gestellt. Die
Ergebnisse werden durch Balkendiagramme dargestellt. Der Balken ganz links stellt jeweils das
gesamte hier untersuchte Kollektiv, n=104 dar. Signifikant mehr belastet ist bei allen drei
Fragen das Kaufbeuren-Kollektiv gegentiber dem PIP-Gesamtkollektiv mit p <.001. Die
Unterschiede zwischen PIP-Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv sind ohne
statistische Signifikanz und ohne einheitlicher Tendenz.

Die allgemeine Belastung ist in allen Kollektiven bei tber 50 % der Angehérigen ,grol? bis
maRig’, siehe auch Abbildung 4.
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Abbildung 4: ,,Wie ist insgesamt die Belastung,
die durch die Erkrankung fur Sie entsteht ?*
(Quelle: Huber A, 1991)
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Missings: Gesamtkollektiv (n=104) n=3, Kaufbeuren-Kollektiv (n=50) n=1, PIP-Interventionskollektiv (n=31)
n=2, PIP-Kontrollkollektiv (n=23) n=0, PIP-Gesamtkollektiv (n=54) n=2
Gruppenvergleich mit Mann-Whitney: Kaufbeuren-/PIP-Interventions-Koll. p < .01

Entlastungsbedrfnis:

Ein grol3es Bedurfnis nach Entlastung in den Kollektiven scheint einer groRen Belastung zu
entsprechen, wobei ein grofRes Entlastungsbedirfnis von etwa 20 % weniger Angehérigen
angeben wird als von den Angehorigen, die die Frage nach der allgemeinen Belastung
beantwortet haben, siehe Abbildung 5.

Abbildung 5: ,,Meinen Sie, dass Sie Entlastung bei der Betreuung des/der Kranken
beno6tigen ?* (Quelle: Morosini et al., 1991)
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Missings: Gesamtkollektiv (n=104) n=3, Kaufbeuren-Koll. (n=50) n=0, PIP-Interventions-Koll. (n=31) n=3, PIP-
Kontrollkoll. (n=23) n=0, PIP-Gesamtkollektiv (n=54) n=3.
Gruppenvergleich mit Fishers exact: Kaufbeuren-/PIP-Interventionskollektiv: p <.01
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Familienklima:

Das Familienklima aber ist meist wenig davon betroffen. Das PIP-Interventionskollektiv
berichtet fast durchgehend (96 %) von lediglich geringer Stérung der Familienatmosphare, bei
dem PIP-Kontrollkollektiv sind dies 78 %, beim Kaufbeuren-Kollektiv 74 %, s. Abbildung 6.

Abbildung 6: ,,Ist Ihr Familienleben nach Ausbruch der Erkrankung schlechter ?*
(Quelle: Morosini et al., 1991)
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Missings: Gesamtkollektiv (n=104): n=7, Kaufbeuren-Kollektiv (n=50): n=3, PIP-Interventionskollektiv (n=31):
n=3, PIP-Kontrollkollektiv (n=23): n=1, PIP-Gesamtkollektiv (n=54): n=4.
Gruppenvergleich mit Fishers exact: Kaufbeuren-Kollektiv/PIP-Interventions-Kollektiv: p <.01

5.1.2.2. Objektive Belastungen.
Significant Other Scale: Objective Burden (Herz M I, Szymanski H V, Simon J C, 1991)

Die Skala ,Objective Burden* als Teil der Significant Other Scale kam zur Anwendung. Die
Skala bietet eine Spannweite von 10 — 50 Punkten. Im Durchschnitt erreichten alle
Angehorigen, n=104, 23,2 Punkte, 22,0 Punkte als Medianwert, siehe Abbildung 7.

Abbildung 7: Objective burden (Quelle: Herz et al., 1991)
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Gesamtkollektiv: Mean: 23,3 Std.: 7,6 Median: 22,0 Missings: n=10
Kaufbeuren-Kollektiv: Mean: 26,1 Std.: 7,4 Median: 25,0 Missings: n=1
PIP-Interventions-Koll: Mean: 19,6 Std.: 6,4 Median: 18,5 Missings: n=3
PIP-Kontrollkollektiv:  Mean: 20,9 Std.: 6,4 Median: 20,0 Missings: n=6
PIP-Gesamtkollektiv: ~ Mean: 20,0 Std.: 6,4 Median: 19,0 Missings: n=9

Gruppenvergleich mit Mann-Whitney: Kaufbeuren-/PIP-Interventionskollektiv p < .001
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RegelmaRige Leistungen der Angehdrigen flr die Erkrankten:

12 regelmalige alltagliche Hilfeleistungen der Angehdrigen flr die Patient/-innen identifizierte
Huber A (1991) in seiner Dissertation. Vollstandig aufgeftihrt sind sie in néchster Auflistung.
Um die Ubersichtlichkeit zu erhalten, wurde die Anzahl der Items beim Vergleich der
Auspragung in den vier Subkollektiven auf die 6 haufigsten Items reduziert, die in
anschlieBenden kleineren Auflistungen aufgefiihrt sind. Die Reihenfolge der Items von oben

nach unten richtet sich nach fallender Haufigkeit.

»Welche regelmaRige Leistungen erbringen Sie fiir den Patienten bzw. die Patientin ?*

(Quelle: Huber A, 1991, S. 51)

Gesamtkollektiv, n=104:

Finanzielle Unterstltzung
Wasche waschen
Haushaltsarbeiten

Ferien mit ihm verbringen
Ihn besuchen

Ihn beschéaftigen

10. Sonstiges

©COoNOA~ LN E

12. Abgabe von Medikamenten

Kaufbeuren-Kollektiv, n=50:

Seine Probleme anhéren und darauf eingehen
Hilfe bieten in Krisensituationen

Verhandlungen mit Behdrden, Arbeitgebern, usw.

Ich bin sein/e vormundschaftsgerichtl. Betreuer/in

85 %
75 %
52 %
50 %
48 %
45 %
42 %
39 %
38 %
23 %
19 %
14 %

PIP-Gesamtkollektiv, n=54:

1. Seine Probleme anhéren 90 % 1. Seine Probleme anhdéren 80 %
2. Hilfe bieten in Krisen 76 % 2. Hilfe bieten in Krisen 76 %
3. Finanzielle Unterstiitzung 58 % 3. Ferien mit der/dem Pat.... 52 %
Wésche 58 % 4. FinanzielleUnterstlitzung 49 %
Haushaltsarbeiten 58 % 5. Wasche 43 %
4. Behdrden, Arbeitgeber 54 % 6. Haushaltsarbeiten 39 %
5. Den/die Patient/-in beschéaftigen 44 %
6. Die/den Pat. besuchen 42 %
PIP-Interventionskollektiv, n=31: PIP-Kontrollkollektiv, n=23
1.Seine Probleme anhdren 74 % 1. Seine Probleme anhéren 87 %
Hilfe bieten in Krisen 74 % 2. Hilfe bieten in Krisen 78 %
2. Ferien mit der/dem Pat... 52 % 3. Finanzielle Unterstiitzung 57 %
3. Wasche 48 % 4. Ferien mit der/dem Pat 52 %
4. Haushalt 42 % 5. Die/den Pat. besuchen 44 %
5. Finanzielle Unterstiitzung 39 % 6. Behorden, Arbeitgeber 39 %

Den/die Pat. beschaftigen 39%

Uber alle Kollektive hinweg bestehen die Top-Items regelmaRiger Leistungen der
Angehorigen in deren personlicher Prasenz flr ihre kranken Familienangehdrigen, wenn sie
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Probleme und Krisen haben. Die Angehdrigen stehen der/dem Patienten/-in als
Gesprachspartner im Sinne eines Auffangnetzes zur Verfiigung.

Den/die Patienten/-in in der Haushaltsfuhrung zu unterstiitzen, dies scheint in etwa der Halfte
der Falle notwendig zu sein. Weniger sind es im PIP-Kontrollkollektiv.

Signifikante Haufigkeitsunterschiede einzelner Items in den Gruppenvergleichen bestanden
nicht.

Zeitliche Belastungen:

Den Zeitaufwand fiir derartige Leistungen erfragte Angermeyer in seiner groRen Umfrage.
Seine Zeiteinteilungsfragestellung tibernahmen wir, siehe Tabelle 10.

Tabelle 10: ,,Wie viel Stunden pro Woche haben Sie wahrend der letzten drei Monate im
Durchschnitt fur diese Leistungen aufgewendet ?* (modifiziert nach
Angermeyer M C, 1995), n=104

Stunden pro Gesamt- Kaufbeuren- PIP- PIP- PIP-
Woche kollektiv, Kollektiv, Intervent.- Kontroll- Gesamt-
n=104 n=50 koll.,, n=31 koll., n=23 koll., n=54
Bis zu 5 Stunden |45 % 40 % 50 % 42 % 53 %
6 — 10 Stunden |18 % 14% 20 % 31 % 23 %
11 - 20 Stunden |14 % 14 % 10 % 21 % 14 %
21 — 30 Stunden 9% 14 % 8 % 0 % 4%
31 - 50 Stunden 7% 10 % 4 % 0 % 2%
> 50 Stunden 8 % 8 % 8 6 % 6 %

Zusammengefasst wenden 46 % der Angehorigen des Kaufbeuren-Kollektivs mehr als 10
Stunden pro Woche fr o. g. Leistungen auf, fast um die Hélfte weniger, 20 % - 27 % sind es
in den PIP-Kollektiven.

Finanzielle Belastungen:

Zur finanziellen Belastung der Angehdrigen wurden vier Fragen gestellt, ndmlich nach den
absoluten DM-Betrdgen, die zusétzlich fir die Erkrankten aufgewendet werden missen, nach
der Hohe des Anteils, den dieser Betrag vom monatlichen Durchschnittseinkommen der
Angehorigen ausmacht und danach, ob finanzielle Engpésse durch die Mehrausgaben
entstanden sind. Schlief3lich interessierten die Griinde der finanziellen Mehrbelastung.

Siehe Tabellen 11 - 13.

Tabelle 11: ,,Wie viel Geld mussen Sie Ihrer Meinung nach pro Monat mehr ausgeben, um
zusatzliche Kosten fur den Patienten zu decken ?* (Quelle: Angermeyer et al., 1995)

DM Gesamt- Kaufbeuren- PIP- PIP- PIP-
pro Monat | kollektiv, Kollektiv, Interventions- | Kontroll- Gesamt-
n=88 n=47 koll., n=24 koll., n=17 koll., n=41
0-500 |76% 78 % 72% 77% 73 %
500 - 1000 |15% 13 % 24 % 5% 17 %
> 1000 9% 9 % 4% 18 % 10 %

Missings: Gesamtkollektiv: n=16, Kaufbeuren-Kollektiv: n=3, PIP-Interventionskollektiv: n=7,
PIP-Kontrollkollektiv: n=6, PIP-Gesamtkollektiv: n=13.
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Wie in Tabelle 11 zu sehen war, liegen fiir rund Dreiviertel aller Befragten die zusatzlichen
Kosten fur die/den Patient/-in zwischen 0 und 500 DM. Bei diesen Betrdgen unterscheiden sich
die Subkollektive kaum. Hoheren Kosten geben etwa ein Viertel der Angehdrigen an, ebenfalls
ohne nennenswerte Unterschiede in den Subkollektiven.

Hoher als bei den anderen befragten Belastungsaspekten liegt bei den Fragen nach der
finanziellen Belastungen der Anteil der fehlenden Angaben (Missings). Insbesondere méchten
sich wohl Angehorige der PIP-Kollektive nicht in die Karten schauen lassen, siehe Tabellen 11,
12. Moglicherweise kommen beim Thema der Finanzen doch Anfliige von Zweifel an der
Diskretion der Untersucher auf. Andererseits ist es wahrscheinlich in besonderer Weise
schambesetzt, wenn fur erwachsene Kinder monatlich sehr hohe Geldbetréage aufgewendet
werden (missen), so dass derartiges lieber verschwiegen wird.

Tabelle 12: ,,Wie viel Geld von Ihrem Durchschnittseinkommen machen diese Kosten
etwa aus ?* (Quelle: Angermeyer M C, 1995)

Anteil vom Gesamt- | Kaufbeuren PIP- PIP- PIP-
monatlichen kollektiv, | -Kollektiv Interventions Kontroll- | Gesamt-
Einkommen n=78 n=43 -koll., n=18 koll., n=17 koll., n=35
bis ein Zehntel |60 % 60 % 67 % 53 % 60 %
Zehntel - Viertel |28 % 28 % 22 % 35 % 29 %
Viertel - Drittel | 6 % 5% 11 % 6 % 8 %

> Drittel 6 % 7% 0% 6 % 3%

Missings: Gesamtkollektiv: n=26, Kaufbeuren-Kollektiv: n=7, PIP-Interventionskollektiv: n=13,
PIP-Kontrollkollektiv: n=6, PIP-Gesamtkollektiv: n=19

Das Item ,Finanzielle Schwierigkeiten oder Engpésse durch die Erkrankung’ wurden von den
Angehorigen unterschiedslos ganz tiberwiegend verneint. Die Frage hierzu stammt aus dem
FPQ, siehe Anhang.

Angermeyer stellte eine offene Frage nach moglichen Griinden fiir eine finanzielle
Mehrbelastung. Die 17 haufigsten Antworten wurden von ihm verdffentlicht. Darauf aufbauend
formulierte der Verfasser eine geschlossene Frage nach den Ursachen der Kosten, wobei den
Befragten die Mdglichkeit von Mehrfachnennungen eingerdumt worden war. Die hdufigsten
angefihrten Griinde fiir finanzielle Mehrbelastung der Angehdrigen sind in Tabelle 13
angefihrt:

Tabelle 13: Die haufigsten Griunde fur die finanzielle Belastung der Angehérigen
(modifiziert nach Angermeyer M C, 1995), n=104

Aufkommen fir

Lebensunterhalt des Kranken 42 %
Personlicher Bedarf des Kranken 37%
Wohnung 32 %
Fahrtkosten 27 %
Sonstiges 14 %
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Gesundheitliche Belastungen der Angehdrigen:

Um die gesundheitliche Belastung der Angehdrigen zu erfassen, wurde die Beschwerdeliste
von v. Zerssen (1975) in modifizierter Form verwendet. Angermeyer hatte diese Skala in seiner
Befragung ebenfalls verwendet. Ausgehend von den bei Angermeyer vertffentlichten
Ergebnissen wurden die zehn haufigsten Beschwerden ausgewahlt, siehe unten, Auflistung der
Items (in fallender Haufigkeit geordnet). Die erste Auflistung zeigt die Verteilung innerhalb
des gesamten untersuchten Kollektivs. Im Anschluss folgen — wie bei den Items der
regelmaRigen alltaglichen Hilfeleistungen der Angehdrigen fir die Patient/-innen — weitere
Auflistungen, bezogen auf die Subkollektive (ebenfalls in fallender Haufigkeit geordnet).

Gesundheitliche Belastung der Angehdrigen (mod. nach v. Zerssen, 1975):
,starke bis maRige Beschwerden’

Gesamtkollektiv, n=104

1. Gribelei 66 %

2. Innere Unruhe 63 %

3. Reizbarkeit 56 %

4. UbermaRiges Schlafbediirfnis 53 %

5. Mattigkeit 48 %

6. Rickenschmerzen 47 %

7. Schlafstérungen 41 %

8. Nacken-/ Schulterschmerzen 41 %

9. Sonstiges 39 %

10. Schwache 34 %

Kaufbeuren-Kollektiv, n=50: PIP-Gesamtkollektiv, n=54:

1. Innere Unruhe 76 % 1. Gribelei 67 %

2. Gribelei 65 % 2. Innere Unruhe 54 %

3. Reizbarkeit 63 % 3. UbermaRiges

4. Ruckenschmerzen 60 % Schlafbedirfnis 49 %

5. Mattigkeit 59 % 4. Reizbarkeit 48 %

6. UbermaRiges 5. Mattigkeit 38 %
Schlafbedurfnis 56 % 6. sonstige Beschwerde 35 %

7. Schlafstérungen 52 % 7. Rlckenschmerzen 32 %
Nacken- und 8. Schlafstérungen 31 %
Schulterschmerzen 52 % 9. Nacken- und

8. Schwéchegefihl 45 % Schulterschmerzen 30 %

9. sonstige Beschwerden 42 % 10. Schwéchegefiihl 24 %
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PIP-Interventionskollektiv, n=31: PIP-Kontrollkollektiv, n=23:

1. Gribelei 61 % 1. Grilbelei 65 %

2. Innere Unruhe 45 % 2. Innere Unruhe 61 %

3. UbermaRiges 3. Reizbarkeit 57 %
Schlafbedirfnis 39 % 4. UbermaRiges

4. Reizbarkeit 35 % Schlafbedurfnis 52 %

5. Mattigkeit 32 % sonstige Beschwerden 52 %

6. Rlckenschmerzen 19 % 5. Schlafstérungen 48 %
Nacken- und 6. Rlickenschmerzen 44 %
Schulterschmerzen 19 % 7. Nacken- und

7. Schlafstérungen 16 % Schulterschmerzen 39 %
sonstige Beschwerden 16 % Mattigkeit 39 %

8. Schwéchegefihl 13 % 8. Schwéchegefihl 35 %

Die Top-Items in allen Kollektiven sind psychische Beschwerden, namlich ,Gribelei’ und
,innere Unruhe’, und zwar mit einer Ausnahme bei deutlich mehr als der Hélfte aller Befragten.
Das Kaufbeuren-Kollektiv zeigt seine starke Tendenz zu mehr gesundheitlichen Beschwerden
als das PIP-Kollektiv.

Soziale Isolation (Quelle: Angermeyer M C, 1995).

Die Frage nach einem Kontaktverlust zu Freunden beantworteten 32 % des Gesamtkollektivs
(n =33 von n=104), mit ,ja‘. Das Kaufbeuren-Kollektiv, n=50, ist mit 50 % gegeniber dem
PIP-Interventionskollektiv, n=31 mit 14 % und dem PIP-Kontrollkollektiv, n=23 mit 17 %
durch Isolation von Freunden wesentlich stérker betroffen.

Es wurde des Weiteren nach einem moglichen Kontaktverlust von Familienmitgliedern nach
Ausbruch der Erkrankung gefragt (Quelle: Angermeyer M C, 1995). 20 % des
Gesamtkollektivs (n = 20 von n=104) bejahten dies. Wie bei der Frage nach einem
Kontaktverlust zu Freunden gab es auch hier deutliche Unterschiede zwischen den
Teilkollektiven: Angehorige des Kaufbeuren-Kollektivs, n=50, bestétigten zu 31 % einen
Kontaktverlust zu Familienmitgliedern, beim PIP-Interventionskollektiv waren dies nur 4 %,
relativ mehr mit 17 % bejahten innerhalb des PIP-Kontrollkollektivs, n=23, diese Frage.

5.1.2.3. Subjektive Belastungen:

Significant Other Scale: Subjective Burden (Quelle: Herz M |, Szymanski H V, Simon J
C,1991),

Wie im Bereich der objektiven Belastungen formulierten Herz et al. im Rahmen der Significant
other scale auch fur die subjektiven Belastungen eine Fragen-Skala, die subjective burden scale
(Herz et al., 1991). Spannweite der méglichen Summenscores betragt fir minimale subjektive
Belastung 12, fiir sehr groRRe subjektive Belastung 60 Punkte. In unserer Befragung erreichten
die Angehdrigen einen Mittelwert von 30,6 Punkten bei einer Standardabweichung von 7
Punkten, der Median lag bei 29 Punkten, vgl. Abbildung 8.
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Abbildung 8: Subjective burden (Quelle: Herz et al., 1991)
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Kaufbeuren-Kollektiv: Mean: 33,0 Std.: 7,8 Median: 33,0 Missings: n= 1
PIP-Interventions-Koll.:  Mean: 27,5 Std.: 5,9 Median: 26,5 Missings: n= 3
PIP-Kontrollkollektiv: Mean: 28,2 Std.: 5,8 Median: 26,0 Missings: n= 6
PIP-Gesamtkollektiv: Mean: 27,8 Std.: 5,8 Median: 26,0 Missings: n= 9

Gruppenvergleich mit Mann-Whitney: Kaufbeuren-/PIP-Interventionskollektiv: p < .01

Das Kaufbeuren-Kaollektiv liegt etwas tiber dem mittelschweren und die PIP-Kollektiv etwas
unter dem mittelschweren Bereich, so dass sich der Abstand zwischen Kaufbeuren-Kollektiv
und PIP-Kollektiv doch statistisch auswirkt.

Im Rahmen der PIP-Studie wurde eine Fragen-Skala zur allgemeinen und subjektiven
Belastung der Angehorigen durch die Erkrankung des Patienten in Alltagssituationen kreiert.
Diese wird als KEA (,Krankheitseinstellungen der Angehoérigen’) bezeichnet (Bauml J, 1989),
siehe auch Abbildung 9, néchste Seite.

Hierbei handelt es sich um Aussagen wie ,,Es fallt mir schwer mit anderen tber die
Erkrankung meines Angehdrigen zu sprechen®, oder ,,Ich fiihle mich gelassen was die Zukunft
meines Angehdrigen betrifft*, oder ,,Durch die Erkrankung meines Angehérigen fiihle ich mich
haufig hilflos und tberfordert*, oder ,,Wegen der Erkrankung meines Angehérigen ist es fur
mich schwierig in den Urlaub zu fahren®*, usw. Insgesamt sind es 11 Aussagen, deren
maogliches Zutreffen auf einer vierstufigen Ordinalskala von den Angehdrigen quantifiziert
werden kann, siehe auch Fragebogen im Anhang. Die Spannweite der Summenwerte dieser
Skala betragt 10 Punkte fir sehr niedrige Belastung und 44 Punkte fiir sehr hohe Belastung.
Der Mittelwert des hier untersuchten Gesamtkollektivs betragt 22 Punkte, Standardabweichung
7 Punkte, der Median belief sich wie der Mittelwert auf 22 Punkte.
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Abbildung 9: Krankheitseinstellungen der Angehérigen (KEA) (Quelle: Bauml J, 1989)
(allgemeine und subjektive Belastung in Alltagssituationen)
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PIP-Interventions-Kollektiv: Mean: 17,6  Std.: 4,9 Median: 17,0 Missings: n=2
PIP-Kontrollkollektiv: Mean: 20,6  Std.: 5,6 Median: 19,0 Missings: n=0
PIP-Gesamtkollektiv: Mean: 18,9 Std.: 5,4 Median: 18,0 Missings: n=2

Gruppenvergleich mit Mann-Whitney: Kaufbeuren-/PIP-Interventions-Kollektiv: p <.001

Schuld- und Schamgefiihle.

Ein weiterer Anteil der Fragenskala, KEA (Bauml, 1989), dient dazu, Schuld- Schamgefiihle zu
messen. Es konnte eine Quantifizierung dieser Emotionen im Bereich von 2 — 8 Punkten
vorgenommen werden, wobei 2 Punkte eine niedrige, 8 Punkte eine hohe Belastung angeben.
Das Gesamtkollektiv erreichte einen Median und einen Mittelwert von 4 Punkten, die
Standardabweichung betrug 1,4 Punkte.

Hier unterscheiden sich auch die PIP-Subkollektive deutlich voneinander: Das Interventions-
kollektiv ist am wenigsten von Schuld und Schamgefihlen belastet. Aufféllig sind einzelne
Extremausprégungen in sehr hohe Bereiche dieser Emotionen beim PIP-Kontrollkollektiv, vgl.
Abbildung 10.

Enttauschung:

Neben Schuldgefiihlen schien die Frage nach Enttduschung von erheblicher Bedeutung zu sein.
.Inwieweit konnen Sie folgender Aussage zustimmen: Wenn ich daran denke, wie mein
Angehdriger friher einmal war und wie er jetzt ist, fihle ich eine Enttduschung.*, (Quelle:
Family Problems Questionnaire, FPQ, Morosini et al., 1996).

,Stimmt nicht* gaben 22 %, ,stimmt etwas* gaben 23 % an, ,stimmt weitgehend‘ meinten 32 %
und ,stimmt vollkommen* war die Aussage von 23 % der Befragten.

Uber die Halfte der befragten Angehérigen leiden erheblich unter dem Gefiihl der
Enttauschung! Dieser Anteil nimmt beim Kaufbeuren-Kollektiv 64 % ein und ist damit
signifikant (p <.05) groéRer als im PIP-Interventionskollektiv, wo 39 % der Angehérigen von
weitgehender Enttauschung sprechen. Ahnlich verhalt es sich im PIP-Kontrollkollektiv.
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Abbildung 10: Schuld und Scham (KEA) (Quelle: Bauml, 1989)
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Gesamtkollektiv: Mean: 4,0 Std.: 1,4 Median: 4,0 Missings: n=2
Kaufbeuren-Kollektiv: Mean: 4,3 Std.: 1,3 Median: 4,5 Missings: n=0
PIP-Interventions-Kollektiv: Mean: 3,3 Std.: 1,3 Median: 3,0 Missings: n=2
PIP-Kontrollkollektiv: Mean: 4,1 Std.: 1,4 Median: 4,0 Missings: n=0
PIP-Gesamtkollektiv: Mean: 3,7 Std.: 1,4 Median: 4,0 Missings n=2

Gruppenvergleiche mit Mann-Whitney: Kaufbeuren-/PIP-Interventionskollektiv: p < .01
PIP-Interventions-/PIP-Kontrollkollektiv: p <.05

Emotionale Belastungen bei hostilem Patientenverhalten:

Um einen moglichen Zusammenhang dieser Emotion — in einer Reihe von weiteren
Geflhlszustanden - mit Verhaltensweisen des Patienten zu konkretisieren, schien eine eigene
Frage zu diesem Thema geboten. Es wurde ein bestimmter Aspekt der schizophrenen
Erkrankung der Patienten herausgegriffen, welcher nach klinischer Erfahrung eine grof3e
Bedeutung in den sozialen Beziehungen hat, namlich Feindseligkeit und Misstrauen als
Ausmal von Wahndynamik und/oder Affektstdrung. Diese Hostilitat kam bereits schon im
Abschnitt tber das Patient/-innenverhalten zur Sprache, Tabelle 8.,die auf der ndchsten Seite
noch einmal abgebildet ist.

Es gab die Mdglichkeit, auf einer vierstufigen Ordinalskala die Emotionen zu quantifizieren.
Es wurden in die Tabelle nur die Minimal- und Maximalquanitifizierung tbernommen um
durch eine Akzentuierung das Wesentliche zu verdeutlichen.

Im Kapitel 5.1.1., wurde bereits hervorgehoben, dass hostiles Verhalten signifikant haufiger im
Kaufbeuren-Kollektiv, und auch tendenziell hdaufiger im PIP-Kontrollkollektiv auftritt. Relativ

viele Angehorige des PIP-Interventionskollektivs dagegen sagen, dass Misstrauen und
Feindseligkeit kaum aufgetreten seien.

VerhaltnismaBig viele Angehdrige des PIP-Interventionskollektivs verneinen dementsprechend
die Emotionen Krankung, Arger, Beunruhigung und Enttduschung bei Auftreten von Hostilitét.
Diese Emotionen treffen vielmehr auf die Angehdrigen des Kaufbeuren-Kollektivs und - etwas

geringer - auf die Angehdrige des PIP-Kontrollkollektivs zu. Sie leiden vor allem unter
Beunruhigung und Enttaduschung.

45



W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

Tabelle 8: ,,Was empfinden Sie, wenn Ihr/e Angehdrige/r misstrauisch oder feindselig
gegendbertritt ? (Bindl et al. 2003) — Extremwerte, siehe Ful3note

Variable Gesamt- Kaufbeuren- PIP- PIP- PIP-Gesamt-
kollektiv, Kollektiv, Interventions- Kontroll- kollektiv,
n=104 n=50 koll., n=31 koll., n=23 n=54

Krankung +:19,0% +:280%* |+:6,5%* +:130% |+:93%

bzw. -:250% -:8,0% - :48,4% - :26,1% -:389%

Verletzung

Arger +:143% |+:180% |+:65% +:130% [+:93%

bzw. - :30,6% -:18,0% - 1452 % -:304% |- :38,9%

Wut

Beunruhigung |+ : 27,8 % +:340% +:129% +:261% |+:185%

bzw. -:165% - :10,0% -:29,0% -:87% -:204%

Angst

Enttduschung |+ : 23,7 % +:26,0% +:194 % +:174% |+:185%

Bzw. -:196% -:12,0% -:355% -:8,7% -:241%

Trauer

KEIN +: 21% +:40% +:0% +:0% +:0%

BESOND. -:70,2% - :64,0% - :54,8% -:739% |- :63,0%

GEFUHL

KAUM +:12,4% +:6,0% +:253%* +:43%* |+:16,7%

VORGE- -:433% - :46,0% -:290% -:435% |- :352%

KOMMEN

Die Antwortmdglichkeiten wurden auf einer vierstufigen Ordinalskala angegeben: , trifft in hohem Mal3 zu“, ,trifft
in geringerem MaR zu®, , trifft ganz wenig zu“, ,.trifft gar nicht zu“.

Hier werden nur die Extremwerte dargestellt. Das Zeichen + bedeutet ,trifft in hohem MaR zu*,

das Zeichen — bedeutet , trifft gar nicht zu ,,

Gruppenvergleiche mit Fishers exact: * bedeutet p < .05

Eindrucksvoll ist das Antwortprofil des Items ,kein besonderes Gefiihl’: Mit der Ausnahme von
2 Angehdrigen (4 %) des Kaufbeuren-Kollektivs kann niemand dieser Option uneingeschrénkt
zustimmen! Dagegen verneinen weit Gber 2/3 aller Angehdrigen dieses Item in hohem MaR! Im
Umkehrschluss heif3t das, dass Hostilitat in allen Kollektiven niemanden unberihrt I&sst. Die
Auftretenshdufigkeit spielt dabei nachgewiesenermafien eine wesentliche Rolle, da sich diese
im PIP-Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv signifikant unterscheidet.

5.1.2.4. Personliche Disposition zur Angst, trait*, nach dem validierten Instrumentarium STAI
X2 (Spielberger et al., 1970).

Innerhalb der Spannweite von 20 Punkten fiir geringe Angst und 80 Punkten fur groRe Angst
betrug der Mittelwert 44 flir das gesamte befragte Kollektiv, die Standardabweichung 10 und
der Median 44 Punkte, siehe unten, Abbildung 11.

Ein Vergleich mit den Trait-Angst-Werten der hier untersuchten Angehorigen mit der
vergleichbaren Durchschnittsbevolkerung wird in der Diskussion angestellt.

Eine signifikant vermehrte Auspragung der Trait-Angst besteht innerhalb des Kaufbeuren-
Kollektivs im Vergleich zu den PIP-Kollektiven.
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Abbildung 11: Angst als personliche Disposition (,trait*), STAI X2 (State-Trait-Angst-
Inventar) (Quelle: Spielberger et al., 1970)
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Gesamtkollektiv: Mean: 43,7  Std.: 10,2 Median: 44,5 Missings: n=2
Kaufbeuren-Kollektiv: Mean: 46,8  Std.: 9,4 Median: 47,0 Missings: n=0
PIP-Interventions-Kollektiv: Mean: 39,1  Std.; 9,7 Median: 42,0 Missings: n=2
PIP-Kontrollkollektiv: Mean: 42,8  Std.: 10,4 Median: 43,0 Missings: n=0
PIP-Gesamtkollektiv: Mean: 40,7  Std.: 10,1 Median: 42,0 Missings: n=2

Gruppenvergleiche mit Mann-Whitney: Kaufbeuren-/PIP-Interventionskollektiv: p <.01

5.1.3. Entlastung der Angehorigen und Teilnahme an Angehérigengruppen.

Angermeyer stellte in seiner fiir Angehdrigenorganisationen repréasentativen Umfrage die Frage
nach ausreichenden Entlastungsmadglichkeiten, die Gbernommen wurde, siehe Abbildung 12. n.
Des Weiteren folgen die Erhebungen zur Teilnahmehaufigkeit an Angehdrigengruppen, siehe
Abbildung 13, und zum Nutzen, den die Angehdrigen daraus nach ihren Angaben ziehen
konnten, siehe Abbildung 14.

Die Ergebnisse der drei Items scheinen plausibel zusammenzuhéngen:

1. Mindestens die Halfte aller befragten Angehdrigen haben ausreichende
Entlastungsmdglichkeiten. Die Angehorigen des Kaufbeuren-Kollektivs haben aber
deutlich weniger Entlastungsmdglichkeit als die anderen.

2. Die dunkelgrauen Balkenanteile der Abbildung 13 zeigen, dass wesentlich mehr
Angehorige des Kaufbeuren-Kollektivs ofter als 10 Male in einer Angehdrigengruppe
waren, als dies bei Angehdrigen der PIP-Kollektive der Fall war.

3. Beziglich des Nutzens zeigt sich auch eine leichte Mehrheit unter den Kaufbeuren-
Angehdrigen: 67 % sagen, dass sie viel oder sehr viel von der Angehérigengruppe
profitiert haben.
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Abbildung 12:
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(Quelle: Angermeyer et al., 1995)

,.Haben Sie zur Zeit ausreichende Mdglichkeiten zur Entlastung ?*

Missings: Gesamtkollektiv (n=104): n=12, Kaufbeuren-Kollektiv (n=50): n=4, PIP-Interventionskollektiv (n=31):
n=5, PIP-Kontrollkollektiv (n=23): n=3, PIP-Gesamtkollektiv (n=54): n=8. Gruppenvergleiche n. sig.

Abbildung 13: Teilnahmehéaufigkeit an Angehérigengruppen
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Missings: Gesamtkollektiv n=5, Kaufbeuren-Kollektiv n=2, PIP-Interventions-Kollektiv n=2,
PIP-Kontrollkollektiv n= 1, PIP-Gesamtkollektiv n=3

Gruppenvergleiche mit Fishers exact: PIP-Interventions-/PIP-Kontrollkollektiv: p <,01

Kaufbeuren/PIP-Interventionskollektiv: p <.001
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Abbildung 14: Nutzen der Angehdrigengruppe
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Missings: Gesamtkollektiv n=23, Kaufbeuren-Kollektiv n=5, PIP-Interventions-Kollektiv n =5
PIP-Kontrollkollektiv n=13, PIP-Gesamtkollektiv n=18
Gruppenvergleiche nicht signifikant.

GemaR der Rekrutierung des PIP-Kollektivs im Rahmen der PIP-Studie besteht bei der
Variable , Teilnahmeh&ufigkeit an Angehdrigengruppen® ein erheblicher Unterschied zwischen
PIP-Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv, ersteres hatte im Rahmen der PIP-Studie
Psychoedukation, letzteres nicht.

Eine ganze Reihe von Angehdrigen des PIP-Kontrollkollektivs, 47 %, gaben zum Zeitpunkt der
vorliegenden Befragung dennoch an, mindestens ein Mal an Angehdérigengruppen
teilgenommen zu haben, 14 % &uRerten soga, schon Ofter als 10 mal in einer solchen Gruppe
gewesen zu sein. Dieses Kollektiv wird dennoch als ,Kontrollkollektiv’ bezeichnet, da es sich
um_Angehdrige handelt, denen im Rahmen der PIP-Studie nur die damals ubliche Routine-
Versorgung angeboten wurde, d. h. ohne Angehérigengruppen. Dass nun doch so viele
Beteiligte 3 — 5 Jahre nach Abschluss der PIP-Studie in dieser Befragung angaben, auch an
Angehorigengruppen teilgenommen zu haben, bedeutet wahrscheinlich, dass sie auf das seither
wachsende Angebot von Angehdrigengruppen im Minchener Raum aufmerksam geworden
sind und dieses auch genutzt haben.

Umgekehrt gaben 10 % der Angehorigen des PIP-Interventionskollektivs an, nie an einer
Angehorigengruppe teilgenommen zu haben. Offenbar handelt es sich um Angehdrige, die der
damaligen Einladung nicht nachgekommen sind, deren erkrankte Angehérige jedoch an den
Patientengruppen teilgenommen und die Einschlusskriterien flr die Studie deshalb dennoch
erflllt waren

5.1.4. Compliance der Patienten (Einschatzung der Angehdrigen.):

Zur Orientierung Uber die Compliance der Patient/innen wurde die Einschéatzung der
Angehorigen, wie regelméRig die Patient/-innen die ihnen verordneten Medikamente
einnahmen und wie groR die allgemeine Bereitschaft der Patient/innen zur Zusammenarbeit mit
Helfern in den zwei Monaten vor Befragung war, untersucht, vgl. Abbildung 15.
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Abbildung 15: Medikamenteneinnahme (Einschatzung der Angehdrigen)
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Missings: Gesamtkollektiv n=13, Kaufbeuren-Kollektiv n=6, PIP-Interventions-Kollektiv n=4
PIP-Kontrollkollektiv n=3, PIP-Gesamtkollektiv n=7 Gruppenvergleiche nicht signifikant.

Eine regelmalige Medikamenteneinnahme wird von mindestens %, der Angehdrigen ihrem
erkrankten Familienmitglied attestiert. Dies ist ein hervorragendes Ergebnis.
Bemerkenswerterweise bestehen kaum Unterscheide zwischen den Kollektiven, auch nicht
zwischen Kaufbeuren-Angehorigen und PIP-Angehdrigen.

Wie &hnlich sich die Kollektive in dieser Frage sind, kommt noch deutlicher beim Item
,Zusammenarbeit mit Helfern” zum Vorschein, s. u.. In der Beurteilung der Bereitschaft zur
Zusammenarbeit schrumpft der Anteil kooperativer Patient/-innen auf etwas mehr als die
Haélfte in allen Kollektiven, vgl. Abbildung 16.

Abbildung 16: ,,Arbeitete Ihr/e Angehérige/r in den letzten zwei Monaten mit denjenigen
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zusammen, die ihm/ihr helfen wollten ?* (Quelle; Morosini et al., 1991)
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Missings: Gesamtkollektiv n=7, Kaufbeuren-Kollektiv n=2, PIP-Interventions-Kollektiv n=4
PIP-Kontrollkollektiv n=1, PIP-Gesamtkollektiv n=5, Gruppenvergleiche nicht signifikant.
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5.1.6. Zusammenfassung der bisherigen Ergebnisse:

Es folgt eine exemplarische Darstellung der Kollektive Kaufbeuren, PIP-Gesamt-,
-Interventions- und -Kontrollkollektiv.

Kaufbeuren-Kollektiv, n=50:

Typischerweise handelt es sich um Mutter (77 % Frauen, 78 % Elternbeziehungen), 59 Jahre
alt, mit einem Sohn, 35, der seit 14 Jahren an Schizophrenie erkrankt ist und 5 — 6
Hospitalisationen hinter sich hat. Ein gemeinsamer Haushalt besteht in der Regel nur bei 22 %
noch. Typischerweise wohnt die Patientin/der Patient in einem eigenen Haushalt oder in einer
therapeutischen Wohngemeinschaft. Der letzte stationdre Aufenthalt liegt 1/2 - 3 Jahre zuriick
( Durchschnitt 29,4 Monate, Median 12 Monate). Seine Medikamente nimmt er regelmagig.
Grundsétzlich verhalt er sich allen, die mit seiner Unterstutzung zu tun haben, kooperativ.

Der Mutter gegentber allerdings ist er oft misstrauisch und feindselig. Verbale Beleidigungen
kommen im Krankheitsfall regelmaRig vor (70 %). Im Rahmen einer psychotischen
Entgleisung kam es in 32 % der Falle zu tatlichen Angriffen. Des weiteren sehr stérend sind die
Minus-Symptome wie keine Aktivitat (46 %), wenig Selbstandigkeit

(40 %) und mangelnde Hygiene (34 %) usw.. Aber auch die Plus-Symptome werden als sehr
belastend erlebt: Die Aggressivitét (46 %) ist genauso belastend wie Inaktivitat. Des Weiteren
neigen die Patient/-innen dazu, ihre Mdglichkeiten falsch einzuschétzen (30 %), unberechenbar
zu sein (30 %) und seltsame Geschichten zu erzéhlen (24 %). Diese Verhaltensweisen wirken
sich sehr stérend aus und tragen dadurch zur Steigerung der subjektiven Belastungen bei.

Die Mutter kdnnen aber auch eine ganze Reihe positiver Verhaltensweisen (,positive
behaviour’) der Patient/-innen berichten, was sich in der positive behaviour scale (Herz et al.,
1991) mit einem durchschnittlichen Punktwert von 42,8 (range 15 — 75) niederschlagt.

Die Schwierigkeiten der Patient/-innen, mit sich selbst zurecht zu kommen und den Alltag zu
bewadltigen, versuchen die Mutter mit regelmaRigen Hilfeleistungen auszugleichen. Typischer-
weise stehen die Miitter als Gesprachspartnerinnen zur Verfugung, héren die Probleme an und
gehen darauf ein (90 %). 76 % der Angehdrigen des Kaufbeuren-Kollektivs stehen regelméaRig
bei Krisen zur Seite. Aber auch einfache Haushaltsarbeiten und Verhandlungen mit Arbeit-
gebern und Behorden fur die Patient/-innen stehen an der Tagesordnung (54 % - 58 %). Oft
reichen 10 Stunden pro Woche dafir nicht aus, 46 % dieses Kollektivs arbeiten mehr fur das
erkrankte Familienmitglied.

Sie Ubernehmen auch Kosten, die die Patient/-innen nicht tragen kénnen: 34 % geben mehr als
ein Zehntel ihres Monatseinkommens aus, 78 % geben 500 DM aus, 22 % mehr als 500 DM.

Viele Angehorige berichten von gesundheitliche Beschwerden, die sich in der Beschwerdeliste
(v. Zerssen, 1975) vor allem in Form von innerer Unruhe (76 %), Grubelei ( 65 %), Riicken-
schmerzen (60 %) oder Schwachegefihl (45 %) abbilden.

Die Mutter berichten tber den Verlust von Freundschaften (50 %) und zum Teil auch Gber den
Kontaktverlust zu anderen Familienmitgliedern (31 %).

Diese objektiven Belastungen (,objective burden scale’, Herz et al., 1991) liegen mit einem
Score von 26,1 Punkten (range 10 — 50 Punkte) etwas unterhalb des rein rechnerisch ermittelten
mitteleren Belastungs-ausmales.

Ebenso verhalt es sich mit den subjektiven Belastungen (,subjective burden’). Damit sind die
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belastenden Gefuihlszustdnde gemeint, die Angehdérige immer wieder im Zusammenleben mit
ihren Erkrankten durchmachen missen. Dazu gehdren Schuld- und Schamgefiihle und vor
allem die Enttduschung, wenn die Patient/-innen ihnen gegeniiber mitrauisch und feindselig
auftreten. Dann entstehen auch in hohem Male Krénkungsgefuhle, Beunruhigung und Angst
(28 — 36 %). Angst oder Angstlichkeit, gemessen mit dem validierten Fragebogen STAI
Spielberger et al., 1970) als sogenannter ,trait’ im Sinne einer personliche Disposition der
Angehdorigen, erreicht einen Wert von durchschnittlich 46, 8 auf einer Skala von 20 — 80
Punkte. Eine Gegenuberstellung mit einer vergleichbaren représentativen Stichprobe der
deutschen Allgemeinbevolkerung wird u. a. in der Diskussion angestellt (Tabelle 17). Eine
weitere Skala zur Erfassung der subjektiven Belastung ist die ,subjective burden scale’ (Herz et
al., 1991). Der durchschnittliche Summen-score-Wert von 33,0 Punkten ist bei einem range
von 12 - 60 relativ hoch.

Das Gefuhl der ,,allgemeinen Belastung* wird von einem grof3en Prozentsatz, 71 %, mit ,,hoch*
eingeschétzt. Demzufolge haben auch 66 % ein grolRes Bediirfnis nach Entlastung, aber nur
50 % gaben an, Uber diese Mdglichkeiten zur Entlastung zu verfligen.

61 % der Befragten haben bereits 10 und mehr mal an Angehérigengruppen teilgenommen, von
denen sie ,,viel* oder sogar ,,sehr viel* profitieren konnten (66 %).

PIP-Gesamtkollektiv, n=54, bestehend aus PIP-Interventionskollektiv, n=31 und PIP-
Kontrollkollektiv, n=23:

PIP-Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv werden zusammen dargestellt. Wo
Unterschiede bestehen, werden diese getrennt beschrieben.

Von einem typischen Angehdrigenprofil wie im Kaufbeuren-Kollektiv, kann hier nicht
gesprochen werden. Es bestehen einige gravierende Unterschiede zwischen PIP-Kollektiv und
Kaufbeuren-Kollektiv.

Bei den Erkrankten des Munchner PIP-Kollektivs ist das Geschlechterverhéltnis mit rund 60 %
Frauen genau umgekehrt. Die Angehdrigen haben also tGiberwiegend mit Téchtern und im
Vergleich mit dem Kaufbeuren-Kollektiv deutlich mehr mit Ehefrauen zu tun. Doppelt so oft
wie im Kaufbeuren-Kollektiv leben Angehdrige und Patient/-innen in einem gemeinsamen
Haushalt. Hinsichtlich Alter, Erkrankungsdauer und Anzahl der Hospitalisationen
unterscheiden sie sich kaum. Signifikant langer jedoch liegt der letzte stationdre Aufenthalt
zuriuck, namlich 2- 4 Jahre (Durchschnitt 35,1 Monate, Median 42,0 Monate). Ihre
Medikamente nehmen sie fast genau so regelmafig ein und ihr Kooperationsverhalten ist fast
genau so gut wie im Kaufbeuren-Kollektiv. Von verbalen Entgleisungen berichten 41 %. Am
wenigsten aggressiv waren die Erkrankten des PIP-Interventionskollektivs:
Sachbesché&digungen veriibten 10 % und korperliche Angriffe gegen die Angehdrige kamen bei
6 % vor. Bei den Patient/-innen des PIP-Kontrollkollektivs wurden diese aggressiven
Verhaltensweisen signifikant haufiger berichtet, nd&mlich von 39 % bzw. 22 % der Befragten.
Ahnlich hoch war dieser Anteil im Kaufbeuren-Kollektiv.

Auch was die Plus- und Minussymptomatik betrifft, scheinen die PIP-Patient/-innen weniger
belastend zu sein. Die Differenz betragt etwa 15 %. Es féllt ihnen einfach leichter, auch das
Positive zu sehen, da sich die Erkrankten auch signifikant positiver verhalten als das mehr
Soéhne aufweisende Kaufbeuren-Kollektivs (,positive behaviour scale’, 53,4 vs. 42,8, p <.001).
Was die Unterstutzungsnotwendigkeit im Alltag anbelangt, scheinen die PIP-Patient/-innen
ungefahr 10 % - 20 % weniger Hilfe zu brauchen. Als ,,Gesprachspartner zur Verfligung zu
stehen®, nimmt aber auch hier den gréRten Anteil ein und das ,,Hilfe-in-Krisen-anbieten ist mit
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76 % identisch mit der Situation des Kaufbeuren-Kollektivs. Der zeitliche Betreuungsaufwand
ist bei PIP-Angehdrigen nur halb so hoch wie im Kaufbeuren-Kollektiv. Die finanziellen
Kosten lagen bei allen Subkollektiven ungeféahr gleich hoch. % der Angehorigen berichten, dass
sie monatlich bis zu 500 DM fiir die Erkrankten ausgeben missen. Mehr als 1000 DM geben
9 % der im Kaufbeuren-Kollektiv und 4 % im PIP-Interventionskollektivs und 18 % des PIP-
Kontrollkollektivs aus. Bei gesundheitlichen Beschwerden dominierte auch bei den PIP-
Angehorigen die Grubelei mit 61 % bei den Interventions- und 65 % bei den Kontroll-
angehdrigen. In Bezug auf die anderen Items der Beschwerdeliste (v. Zerssen et al.,1975)
fanden sich aber zum Teil deutliche Unterschiede zwischen PIP-Interventions- und PIP-
Kontrollkollektiv, wie z. B. innere Unruhe (45 % vs. 61 %), Reizbarkeit (35 % vs. 57 %),
Rickenschmerzen (19 % vs. 44 %) oder Schlafstérungen (16 % vs. 48 %). VVon einer sozialen
Isolation waren nur 14 % der Interventionsgruppe und 17 % der Kontrollgruppe betroffen. Im
Kaufbeuren-Kollektiv betrug diese Rate 50 %.

Insgesamt ist das Ausmal? der objektiven Belastungen beim PIP-Interventionskollektiv
signifikant (v. a. ,objectiv burden scale’, p <.001) geringer als beim Kaufbeuren-Kollektiv.

Dieser Unterschied besteht auch bei den subjektiven Belastungen (v. a. ,subjective burden
scale’, p <.01). Schuldgefihle sind im PIP-Interventionskollektiv am geringsten ausgeprégt,
signifikant (p <.05) weniger als beim PIP-Kontrollkollektiv.

Die Patient/-innen des PIP-Interventionskollektivs sind weniger feindselig, vielleicht sind daher
Arger, Enttauschung, Beunruhigung und Angst, ausgelost durch diese Feindseligkeit, auch
deutlich geringer. Gleichsinnig berichten die Angehérigen des PIP-Interventionskollektivs, dass
sie bei hostilem Verhalten ihrer kranken Familienmitglieder weniger gekrankt sind (6,5 % vs.
13 % [PIP-Kontrollkollektiv] vs. 28 % [Kaufbeuren-Kollektiv]).

Die Angstlichkeit als personliche Disposition (,Trait’) ist bei den Interventionsangehérigen mit
durchschnittlich 39,1 Punkten auf der STAI-Skala, range 20 — 80, (State-Trait-Angst-Inventar,
Spielberger et al., 1970, 1981) signifikant geringer als im Kaufbeuren-Kollektiv mit 46,8
(Kontrollangehérige: 42,8 Punkten).

Die Frage nach der allgemeinen Belastung ergibt, dass sie in den PIP-Kollektiven mit 60 %
geringer ist als im Kaufbeuren-Kollektiv. In letzterer Gruppe geben 84 % eine mittlere bis
schwere allgemeine Belastung an.

Entsprechend niedriger ist auch das Entlastungsbeddrfnis bei den PIP-Angehdrigen - 27 % bei
den Kontrollangehorigen und 46 % bei den Interventionsangehdrigen — im Vergelich zu den
Kaufbeuren-Angehdrigen mit 66 % (vgl. Abbildung 5). Als Erklarung kann herangezogen
werden, dass die PIP-Angehdrigen ca. 20 % mehr Entlastungsmoglichkeiten haben (vgl.
Abbildung 12).

Zur Teilnahmeh&ufigkeit und zum Nutzen von Angehdorigengruppen:

Zur Erinnerung: Das PIP-Interventionskollektiv hatte im Rahmen der PIP-Studie das Angebot
einer Kurzzeitpsychoedukation, das 8 Gruppenveranstaltungen umfasste. Die meisten kamen
dem damals nach. Das PIP-Kontrollkollektiv erhielt dieses Angebot nicht.

Zum Zeitpunkt der Befragung gaben 32 % des Interventionskollektivs an > 10 Male in einer
Angehorigengruppe gewesen zu sein. Bis zu 10 Male waren 58 %. 10 % waren nie in einer
Angehorigengruppe gewesen.

Uberraschenderweise gaben nun auch Angehdrige des Kontrollkollektivs an, in
Angehorigengruppen gewesen zu sein. 14 % sogar > 10 Male, 32 % bis 10 Male. Wie weiter
oben ausgefuhrt, ist der Befund wahrscheinlich durch das wachsende Angebot an
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Angehorigengruppen im Raum Minchen, z. B. bei Sozialpsychiatrischen Diensten, auf das die
Angehorigen des Kontrollkollektivs aufmerksam wurden, zu erklaren. Nachdem aber noch 55
% angaben, nie in einer Angehdrigengruppe gewesen zu sein, besteht ein statistisch
signifikanter Unterschied mit p < .01.

Der subjektiv empfundene Nutzen einer Angehdrigengruppe wird von der Halfte bis zu zwei
Dritteln der Befragten aller Subkollektive mit ,viel’ oder ,sehr viel” quantifiziert. 67 % der
Kaufbeuren-Angehorigen geben dies an und sind damit etwas zufriedener als die PIP-
Angehorigen. Die Antwortmdoglichkeit ,nie’ wurde fast gar nirgends gewéhlt.

5.2. Beantwortung der Fragestellungen.
5.2.1. Uberpriifung durch Vergleichsoperationen.
5.2.1.1. Geschlechtsverteilung.

Die erste Frage, ob ein Zusammenhang zwischen soziodemographischen Variablen von
Patient/-innen und ihren Angehdrigen mit deren Belastungen besteht, soll hier durch einen
Gruppenvergleich, beschrénkt auf die aufféllige Geschlechtsverteilung sowohl auf
Angehorigen- als auch auf Patient/-innenseite, angegangen werden. Nachdem sich
herausgestellt hat, dass die Variable Geschlechtszugehérigkeit auf Angehdrigen- und auch auf
Patient/-innenseite eine z. T. sehr asymmetrische Verteilung aufweist und somit der Einfluss
des Geschlechts schwer festgestellt werden kann, wird ein weiterer Vergleich unternommen
und es werden Méanner- und Frauenkollektive gebildet. Manner und Frauen unter den
Angehorigen werden in ihrer Belastung miteinander verglichen. Mé&nner und Frauen auf der
Patientenseite werden in ihrer Psychopathologie, in ihrer Compliance und den Belastungen
ihrer Angehorigen und miteinander verglichen. Zur Anwendung bei kategorialen Variablen
kommt der Fishers exact- und bei kontinuierlichen Variablen der Mann-Whitney-Test.

Angehorige:

Es wurde das Kaufbeuren-Kollektiv nach der Geschlechtsverteilung dichotomisiert, ebenso
wurde mit dem ,PIP-Gesamtkollektiv‘ verfahren. Darauf folgte ein Vergleich der
Belastungsprofile der nun entstandenen Vergleichskollektive: Das ,Mannerkollektiv* und das
,Frauenkollektiv‘ bezogen auf die Kaufbeuren-Angehorigen und bezogen auf die PIP-
Angehorigen.

Kaufbeuren-Kollektiv, Frauen, n=37 (77 %), Manner, n=11, (23 %) (fehlend: n=2):

Im Bereich gesundheitlicher Beschwerden findet sich eine Tendenz zur Mehrbelastung der
Frauen. In den Bereichen ,stérendes Patientenverhalten®, subjective burden, allgemeine
Belastung in Alltagssituationen (KEA), Schuld und Scham und Enttduschung ein Trend zur
Mehrbelastung der Manner. Zeit, Geld und emotionale Reaktion auf hostiles
Patientenverhalten, Belastung allgemein; auch das Entlastungsbedurfnis und soziale Isolation
zeigten nahezu gleiche Auspragung in beiden Geschlechtern.

PIP-Gesamtkollektiv, Frauen, n=29 (57 %), Ménner, n=22 (43 %) (fehlend: n=3):
Frauen haben mehr gesundheitliche Belastungen, aber zusétzlich auch mehr zeitliche

Belastungen durch regelméRige Leistungen fiir die Patient/innen. Weiterhin waren Frauen mehr
durch allgemeine Belastungen in alltaglichen Situationen beeintrachtigt sowie durch
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emotionale Belastungen bei hostilem Patientenverhalten und vor allem in Bezug auf
Schuldgefihle. Manner waren mehr belastet durch Enttduschung und finanzielle Lasten.
Fast gleich ausgepragt war die Belastung allgemeiner Art, auch das Entlastungsbeddirfnis,
storendes Patientenverhalten und subjective burden.

Es zeigten sich zwei unterschiedliche Trends: im Kaufbeuren-Kollektiv scheinen die Mé&nner
etwas mehr belastet zu sein, im PIP-Gesamtkollektiv dagegen etwas mehr die Frauen. Die
Beurteilung ist aber lediglich auf Grund der qualitativ so unterschiedlichen Haufungen nur eine
Einschétzung. Denn es ist schwer zu sagen, welches Gewicht eine gesundheitliche
Mehrbelastung im Vergleich zur Mehrbelastung im emotionalen Bereich und bei finanziellen
Sorgen einnimmt. Eine statistische Signifikanz besteht bei keiner Variable.

Patient/innen:

Innerhalb des Kaufbeurenkollektivs bestand eine fast %-Mehrheit von Patienten, wéhrend das
Geschlechterverhéltnis innerhalb der PIP-Kollektive eher den gegenteiligen Trend erkennen
lieR. Die Abbildung 17, s. u., zeigt, wie die Geschlechtsdichotmisierung bezogen auf das
Gesamtkollektiv zustande kommt. Der Anteil der jeweiligen Ausgangskollektive am Manner-
und Frauen-Kollektiv ist unterschiedlich grof3. Diese Art der Dichotomisierung wird aber
trotzdem gemacht, da bezliglich des Alters, der Erkrankungsdauer und der Anzahl der
Hospitalisationen sowie der Compliance die Patient/-innen aus den Kaufbeuren- und PIP-
Kollektiven vergleichbar sind. Die Dichotomisierung innerhalb des Kaufbeuren- und der PIP-
Kollektive ist weniger problematisch, da sie insgesamt als homogen zu betrachten sind. Als
ZielgroRe sollen mogliche geschlechtsspezifische EinflussgroRen auf die Belastungen durch
den Vergleich von Ménner- und Frauenkollektiv erkundet werden.

Abbildung 17: Geschlechtsdichotomisierung der Patient/-innen bezogen auf das gesamte
befragte Kollektiv:

PIP-Gesamtkollektiv: Fehlend,n=2 Kaufbeuren-Kollektiv:

Frauen, n=32 Manner, n=20 Manner, n=37 Frauen, n=13

\Mannerkoektv n=57

Frauenkollektiv, n=45
Madgliche geschlechtsspezifische Belastungen:

Die meisten Belastungsarten, unabhé&ngig von subjektiv und objektiv, sind bei mannlichen
Erkrankten tendenziell erhoht. Signifikant ist jedoch kein einziger Teilkollektivvergleich.
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Bezogen auf das Gesamtkollektiv gibt es allerdings vereinzelte Inkohérenzen, z. B. bei der
,subjektiv burden scale’ 16sen weibliche Erkrankte erhdhte Werte aus. Auf der KEA-Skala, die
subjektive Belastung in Alltagssituationen und Schuld und Scham misst, dagegen Ménner.

Bei den Angehdrigen des Kaufbeuren-Kollektivs finden sich erhéhte Werte auf der ,objektiv
burden scale’, wenn bei der Analyse nur die Angehérigen von Patientinnen bertcksichtigt
werden. Bei den PIP-Angehdrigen ist dies der Fall, wenn nur auf Angehdrige von Patienten
geblickt wird.

Innerhalb der PIP-Kollektive schienen subjektive Belastungen etwas stéarker mit dem
mannlichen Geschlecht assoziiert zu sein. Krankungsgefihle bei hostilem Patient/innen-
verhalten gingen verstarkt mit weiblichem Geschlecht auf der Patientenseite einher.

5.2.1.2. Teilnahmehéufigkeit an Angehdrigengruppen.

Die dritte Frage, ob ein belastungsreduzierender Effekt durch die Teilnahme an Angehérigen-
gruppen besteht, wird wieder durch einen Gruppenvergleich zu beantworten versucht. Es
konnte festgestellt werden, dass sich innerhalb des PIP-Gesamtkollektivs (PIP-
Interventionskollektiv + PIP-Kontrollkollektiv) vergleichbare Haufigkeiten auf die vier Stufen
der Ordinalskala ,,nie“ (n=15), ,,1 — 4 Male* (n=15), ,,5 — 10 Male* (n=9) und ,,6fter** (n=12)
verteilten. Beide PIP-Kollektive wurden deshalb zu einem PIP-Gesamtkollektiv
zusammengefasst und Subkollektive nach den obengenannten vier Haufigkeiten ,,nie”, ,,1- 4
Male®, ,,5 — 10 Male* und ,,6fter” gebildet.

Grundsatzlich war eine Tendenz festzustellen, dass Angehérige mit erhdhten Belastungen
haufiger in Angehdrigengruppen waren. Besonders exponiert stellt sich dieser Trend beim
Vergleich der beiden Extremkategorien ,,nie” und ,,6fter als 10 Male* dar. Signifikant waren
die Vergleiche zwischen den Subkollektiven ,,nie* und ,,6fter als 10 Male* allerdings nur bei
den Variablen ,,subjective burden“ und ,,Entlastungsbedurfnis* und zwar in dem Sinne, dass
Angehorige, die deutlich belasteter sind, haufiger in Angehdrigengruppen gehen; vgl. Abbil-
dungen 18 und 19.

Abbildung 18: Subjective burden (Quelle: Herz et al., 1991). Auswahl aus dem
PIP-Gesamtkollektiv: Angehdrige, die ,,nie* und Angehdorige, die ,,6fter
als 10 Male* an einer Angehdrigengruppe teilgenommen haben.
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Gruppenvergleich mit Mann-Whitney-Test, p < .05.
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Abbildung 19: ,,Meinen Sie, dass Sie Entlastung bei der Betreuung des/der Kranken
benoétigen ?* (Quelle: Morosini et al., 1996). Auswahl aus dem
PIP-Gesamtkollektiv, Angehorige, die ,,nie* und Angehorige, die ,,6fter
10 Male* an einer Angehdorigengruppe teilgenommen haben.
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Gruppenvergleich mit Mann-Whitney-Test, p < .05.

H&lt man sich nun vor Augen, aus welchem PIP-Subkollektiv die Angehdrigen stammen, die
nie in einer Angehoérigengruppe waren und zu welchem PIP-Subkollektiv diejenigen gehdren,
die > 10 Male an einer Angehorigengruppe teilgenommen haben (siehe auch Abbildung 13), so
wird klar, dass in erster Kategorie fast ausschlief3lich Angehdrige des PIP-Kontrollkollektivs
vertreten sind und in letzterer Angehorige des PIP-Interventionskollektivs.

Das heil3t, dass die relativ niedrige Belastung bei der Variable ,subjective burden’ in der
Kategorie der PIP-Angehorigen, die nie an einer Angehorigengruppe teilggnommen haben, die
Belastung der PIP-Kontroll-Angehérigen widerspiegelt,die genannte Kategorie setzt sich aus
9 Kontroll- und 3 Interventions-Angehdrigen zusammen.

Umgekehrt und vergleichbar verhélt es sich im Bereich der hohen subjektiven Belastung.

Ahnlich ist es bei der Variable des Entlastungsbediirfnisses. Das geringe Entlastungs-
bedurfnis der PIP-Angehdrigen, die nie in einer Angehdrigengruppe waren, zeigt das geringe
Entlastungsbedirfnis der PIP-Kontroll-Angehdrigen. Ein geringes Entlastungsbedurfnis

(79 %) unter den Angehdrigen, die nie in einer Angehorigengruppe waren, haben 8 Kontroll-
Angehorige und 3 Interventions-Angehdrige. Umgekehrt ist ein hohes Entlastungsbedurfnis
(67 %) der Angehdrigen, die > 10 Male in einer Angehorigengruppe waren, das Entlastungs-
bedurfnis der Interventions-Angehdrigen, n = 7. Nur 1 Kontroll-Angehériger kommt in dieser
Kategorie vor.

Die Interpretation dieses Befundes kann dem Kapitel Diskussion entnommen werden.
5.2.1.3. Compliance.

Die vierte Frage ob ein belastungsreduzierender Effekt durch hohe Patientencompliance
besteht, wurde auch versucht, durch einen Gruppenvergleich zu beantworten. Nachdem die

Medikamenteneinnahme tberwiegend als sehr gut eingeschétzt wurde und kaum Unterschiede
innerhalb der Kollektive zu erkennen waren, schien es angezeigt, eine Dichotomisierung des
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Gesamtkollektivs nach den Merkmalen Medikamenteneinnahme ,nie‘ in Verbindung mit dem
Merkmal Medikamenteneinnahme , gelegentlich* durchzufuhren, um tber diesen Weg
herauszufinden, ob ein Unterschied im Belastungsprofil dieser nach Compliance eingeteilten
Subkollektive besteht.

84 % des Gesamtkollektivs (n = 76) berichten von einer ,regelmaRigen‘ Medikamenten-
einnahme und 16 % (n = 15) gaben ,gelegentlich* und ,nie’ an; 10 Angehdrige machten keine
Angaben.

Ein Vergleich der Belastungen dieser Subkollektive konnte keine nennenswerten
Belastungsunterschiede an den Tag bringen. Die Belastungsskala ,objective burden‘ (Herz et
al., 1991) und die Belastungsskala ,subjective burden* (Herz et al., 1991) scheinen allerdings
einen Trend zu hoheren Belastungswerten bei weniger complianten Patient/innen abzubilden.
Die Skala fur konstruktives Patientenverhalten ,positive behaviour* (Herz et al., 1991)
erbrachte fiir compliantere Patienten Hinweise fur positiveres Verhalten als dies bei weniger
complianten Patient/innen der Fall war. Hierauf wird in der Diskussion weiter eingegangen.
Ein statistisch signifikanter Unterschied konnte nicht gefunden werden.

Dichotomisierung des Gesamtkollektivs nach der Variable ,Zusammenarbeitsbereitschaft’.

Dichotomisiert man das Gesamtkollektiv (n=104) hinsichtlich der Variable
,Kooperationsbereitschaft® in die Kategorien ,lberhaupt nicht* plus ,nur wenig‘ auf der einen
Seite und ,viel* plus ,sehr viel* auf der anderen Seite, so geben man 40 % (n = 39) aller
befragten Angehdrigen an, die von den Patient/-innen Uberhaupt keine oder nur wenig
Kooperationsbereitschaft zu erfahren und 60 % (n = 58) sprechen von ,viel’ bzw. ,sehr viel’
Zusammenarbeitsbereitschaft der Patient/innen. 4 Angehdrige machten keine Angaben.

Ein Belastungsvergleich dieser beiden Teilkollektive ergab &hnlich der entsprechenden
Untersuchung der Variable Medikamentencompliance keine statistisch relevanten
Belastungsunterschiede. Lediglich im Sinne eines milden Trends konnten Hinweise flr eine
vermehrte Belastung von Angehdrigen weniger kooperativer Patient/innen gefunden werden,
wobei sich dies bei keiner einzelnen Belastungsvariablen als statistisch signifikant erwies.

5.2.1.4. Zusammenfassung der Vergleichsoperationen:

Geschlecht der Angehdrigen:

Kein signifikanter Befund. Aber sowohl im Kaufbeuren-Kollektiv als auch im PIP-
Gesamtkollektiv zeigte sich ein Trend, dass Frauen eher an gesundheitlichen Beschwerden
litten und Ménnern mehr die finanzielle Last und das Gefiihl der Enttduschung zu schaffen
machten.

Geschlecht der Patient/-innen:

Ein signifikanter Direktzusammenhang zwischen Patient/-innengeschlecht und Belastung lief}
sich durch Gruppenvergleich nicht nachweisen. Insgesamt jedoch entstand der Eindruck, dass
subjektive Belastungsparameter erhéht sind, wenn es sich um einen mannlichen Erkrankten
handelt.

Die Teilnahmeh&ufigkeit an Angehdrigengruppen zeigte beim Vergleich der Angehdrigen des
PIP-Gesamtkollektivs, die nie an einer Angehdérigengruppe teilgenommen haben mit
Angehorigen, die mehr als 10 Male dies getan haben, ein eindeutiges Ergebnis: Angehorige, die
mehr als 10 Male in eine Angehorigengruppe gegangen waren, waren mehr belastet als
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diejenigen, die nie in einer Angehdrigengruppe waren. Es handelt sich um subjektive und
allgemeine Belastungsbereiche. Signifikant war dieser Zusammenhang bei den Variablen
,subjective burden’ und ,Entlastungsbedurfnis’. Die Mehrbelastung der Angehdrigen, die > 10
Male an einer Angehdrigengruppe teilgenommen haben, gibt die Belastung der PIP-
Interventions-Angehorigen wider; die geringere Belastung der Angehérigen, die in einer
Angehorigengruppe waren, die Befindlichkeit der PIP-Kontrollgruppe. Eine seltene bzw. eine
haufige Teilnahme scheint einen sehr starken Zusammenhang mit dem Ausmald der subjektiv
empfundenen Belastung zu haben.

Hinsichtlich der Compliance konnte der Gruppenvergleich keine nennenswerten Unterschiede
an den Tag bringen.

5.2.2. Explorative Datenanalyse durch bivariate Korrelationsrechnung.
Methodik.

Die deutlichsten Belastungsunterschiede lieRen sich zwischen dem Kaufbeuren-Kollektiv und
dem PIP-Interventions-Kollektiv finden. Beim Vergleich beider Kollektive muf3 alledings die
unterschiedlichen Zusammensetzung hinsichtlich Geschlechtsverteilung und
Verwandtschaftsgrad berucksichtigt werden.

Die unterschiedlichen Belastungsprofile der Kollektive konnten also von mehreren Variablen
abhangen, namlich von soziodemographischen, krankheitsbezogenen und von der unter-
schiedlichen Teilnahmeh&ufigkeit an psychoedukativen Sitzungen. Es stellt sich die Frage nach
den Variablen, die am wahrscheinlichsten flr die Belastungsunterschiede verantwortlich zu
machen sind.Um hier einer Klarung etwas néher zu kommen wurde eine explorative
Datenanalyse durch multiple bivariate Korrelationsrechnungen vorgenommen. Mit der Anwen-
dung des Spearman-Korrelationskoeffizienten erfolgte ein Prifung moglicher Zusammenhénge
zwischen soziodemographischen Variablen, Erkrankungsvariablen, Psychoedukationsvariablen
und Compliancevariablen mit ausgewahlten Belastungsparametern.

Auswahlkriterien wichtiger Belastungsvariablen:

Aus der Fulle von Einzelvariablen mussten aus methodischen Griinden einzelne

wichtige Variablen ausgewahlt werden. Bestimmte Einschlusskriterien fir die Einbeziehung in
die Korrelationsrechnungen wurden als notwendig erachtet. Daruber hinaus sollten die
Variablen eine hohe Ladung aufweisen, denn ein mdglichst groRes n verringert die Gefahr von
Zufallskorrelationen.

Weiterhin erschien es wichtig, Belastungsskalen einzubeziehen, da bei ihnen eine Menge von
Information gebiindelt enthalten ist. Hierbei handelt es sich um

Objective-burden-scale (Herz et al., 1991)
Subjective-burden-scale (Herz et al., 1991)

KEA, emotionale Belastung im Alltag (Bauml J, 1989)
KEA, Schuld-und-Scham-Skala. (B&uml J, 1989)

Die Auswahl war u. a. auch empirisch geleitet, d. h. es sollten Items einbezogen werden, die
der klinischen Erfahrung entsprechen. Um den Uberblick nicht zu verlieren, sind Fragen nach
allgemeiner Belastung erforderlich:
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e Wie ist insgesamt die zusatzliche Belastung, die fur Sie heute durch die Krankheit des
Patienten entsteht ? (Huber A, 1991))

e Glauben Sie, dass Ihr Familienleben nach Ausbruch der Erkrankung insgesamt schlechter
ist ? (FPQ, Morosini et al., 1991)

e Meinen Sie, dass Sie Entlastung bei der Betreuung des Kranken benétigen (FPQ, Morosini
etal., 1991)

Die objektiven Belastungen wurden erhoben durch Fragen nach

e Zeitaufwand fur regelmaRige Leistungen (Angermeyer et al., 1995)
e Finanzielle Belastung (Angermeyer et al., 1995)
e Kontaktverlust zu Freunden (Angermeyer et al., 1995)

Hinsichtlich der subjektiven Belastung wurden Fragen zu folgenden Themen gestellt:

e Enttauschung (FPQ, Morosini et al., 1991)
e Emotionale Belastung durch feindseliges Patientenverhalten.
Krankung/Verletzung
Arger/Wut
Beunruhigung/Angst
Enttauschung/Trauer
Kein besonderes Gefiihl (Bindl et al., 2003)

Um korrelative Zusammenhange Ubersichtlich zeigen zu kénnen, wird eine Matrix der
beteiligten Variablen dargestellt. P-Werte von <.001, <.01, <.05 werden, wo vorhanden,
angegeben. Zu Grunde gelegt wird das Gesamtkollektiv, n=104.

Statistische Signifikanz:

Da hier sehr viele Korrelationsrechnungen durchgefiihrt wurden, ist naturgeman die Anzahl
von zufélligen ,,Zusammenhédngen® groRer. VVon einer Signifikanz kann deshalb hier nur bei
einem p < .001 gesprochen werden. P-Werte von < .01 und < .05 werden dennoch angegeben,
diese werden als Tendenzen gewertet. Eine Ubersicht stellt Tabelle 14 auf Seite 61 dar.

Ergebnis:

Soziodemographische Variablen / Belastungen:

Sie zeigen vereinzelt tendenzielle Zusammenhange, lassen aber in der Gesamtschau nicht den
Schluss zu, in besonderem MaR fur die Belastung verantwortlich zu sein. Eltern-Kind-
Beziehungen gehen jedoch trendmalRig mit verstarkten Schuld- und Schamgefiihlen einher.
Erkrankungsparameter / Belastungen:

Die Ergebnisse der Positive-behaviour-scale wiesen signifikante Beziehungen zu 5
Belastungsvariablen auf. Zusammenhdange im Sinne eines Trends auf dem 1 % und 5 %-Niveau
bestehen bei weiteren 8 Belastungsvariablen. Durchgehend verhielt es sich so, dass, wenn die

Angehorigen positiveres Patientenverhalten angeben konnten, die Belastungswerte deutlich
abnahmen. Die Belastung scheint demnach vom Verhalten der Patient/innen abzuhangen.
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Eine &hnliche Tendenz ist bei der Auspragungen von Hostilitdt und Aggressionen festzustellen.
Die dadurch verursachte Belastung ist meist subjektiver Art.

Sehr haufig zeigt die Variable ,Zeitdauer zum letzten stationaren Aufenthalt* trendméfige
Zusammenhange mit der Belastung: Je kiirzer die Entlassung aus dem letzten stationéren
Aufenthalt zurtickliegt, desto hoher ist die Belastung.

Die Angehdrigen lassen zudem ein signifikant erhéhtes Entlastungsbedirfnis erkennen, je
kirzer die Zeitdauer zwischen Indexbefragung und letzter Entlassung ist (vgl. Abbildung 20).

Hier stellt sich die Frage, wie sehr dieses Entlastungsbedurfnis der Angehérigen direkt und
unmittelbar mit der Erkrankung ihrer Familienangehdrigen zu tun hat. Nach dem das Positive
behaviour einen starken Zusammenhang mit der Belastung zeigt, wurden die Werte der
Positive behaviour scale einer Zusammenhangspriifung mit der Variable ,Zeitdauer zum letzten
stationdren Aufenthalt” unterworfen. Es zeigte sich ebenfalls eine hochsignifikante Korrelation
dergestalt, dass das positive Verhalten der Patient/-innen kurz nach der Entlassung am
niedrigsten liegt und mit zunehmender Zeitdauer nach Entlassung ansteigt (vgl. Abbildung 21).
Weitere krankheitsassoziierte Variablen wie Hostilitat und Aggression zeigten eine
gleichsinnige Tendenz ohne jedoch einen statistisch signifikanten Wert zu liefern.

Abbildung 20: Bivariate Korrelation zwischen * Zeitdauer zum letzten stationaren
Aufenthalt” und ,,Meinen Sie, dass Sie Entlastung bei der Betreuung
des Kranken bendtigen* (Quelle: Morosini et al., 1991).
Spearman-Korrelationskoeffizient -.376, p < .001
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Zugrunde liegt das Gesamtkollektiv, n=104, Missings beider Variablen, n=18

Teilnahme an Angehdrigengruppen / Belastungen:

Ein dhnlich starker Bezug zur Belastung der Angehdrigen wie bei den Erkrankungsparametern
ist nicht festzustellen. Es lasst sich allerdings folgender Trend erkennen:

Die Qualitat der tendenziellen Zusammenhénge mit einem p-Wert <.01 bzw. < .05 besteht aber
bezlglich des Gesamtkollektivs, n=104, konstant darin, dass Angehorige die haufiger in
Angehorigengruppen gehen, héhere Belastungswerten erkennen lassen. Dies gilt auch fur den
(subjektiv empfundenen) Nutzen der Angehorigengruppe: Mehr subjektiver Nutzen geht mit
héheren Summenscores auf der objective-burden-scale einher.
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Abbildung 21: Bivariate Korrelation zwischen ,positive behaviour scale’ (Quelle: Herz et
al., 1991) und ,Zeitraum zum letzten stationdren Aufenthalt’.
Spearman-Korrelationskoeffizient .438, p < .001
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Zugrunde liegt das Gesamtkollektiv, n=104. Missings beider Variablen n=24
Patient/-innencompliance / Belastungen:
Auch die explorative Datenanalyse konnte keinen iberzeugenden Zusammenhang dieser

Variable zur Angehdrigenbelastung aufspiren; durch die hohe Rate von Patient/-innen mit
einer guten Compliance ist hier von einem Deckeneffekt auszugehen.
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Tabelle 14: Ubersichtstabelle der bivariaten Korrelationsrechnungen: Belastungen und soziodemographische, Erkrankungs-, Psychoedukations-

und Compliancevariablen
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Hoher Frauenanteil unter den Angehdrigen *%

Hoheres Alter der Angehorigen *% *

Eltern-Kind-Beziehungen *

Hoher Manneranteil der Patient/innen *

Haéheres Alter der Patient/innen

Betreute Wohnformen * *% *

Lange Zeitdauer der Erkrankung

Hohe Anzahl der Hospitalisationen *%

kurzer Abstand zur letzten Hospitalis. *% *k*k * *% * *

Starke Aggressionen allgemein * *% *

Starke Aggressionen mit Worten *

Starke Aggressionen durch Sachbeschadigung *

Starke Aggressionen durch korperl. Angriffe * *

Starke Hostilitét * * * * * *% *%

Positive- behaviour-scale (geringes positives Verhalten * * *kxk *kk * * kK *kk *kx * * * *

steht in engem Zusammenhang mit hohen Belastungen)

Hohe Teilnahmeh&ufigkeit an Angehdrigengruppen *% *k *k *

Hoher subjektiv empfundener Nutzen von *

Angehdrigengruppen

RegelméRige Medikamenteineinnahme

Hohe Kooperationsbereitschaft der Patient/innen

Es kam der Spearman-Kaorrelationskoeffizient zur Anwendung . * Bedeutet p < .05, ** bedeutet p < .01, *** bedeutet p < .001. Nur p < .001 wird als signifikant gewertet.
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6. Diskussion

6.1. Beschreibung der untersuchten Angehdrigenpopulationen und Selektionseffekte
6.1.1. Soziodemographische Variablen:

Von allen soziodemographischen Daten sticht die Geschlechtsverteilung sowohl auf
Angehorigen- als auch auf Patient/-innenseite ganz besonders heraus. Die Unterschiede
zwischen dem Kaufbeuren-Kollektiv und den Kollektiven, die aus der Miinchner-PIP-Studie
rekrutiert wurden (,PIP-Interventionskollektiv*, ,PIP-Kontrollkollektiv*) sind erheblich. Das
gesamte in die Umfrage eingegangene Angehdrigen-Kollektiv (,Gesamtkollektiv‘, n=104)
bestand zu 67 % aus Frauen. Sie gaben Gberwiegend an, dass die Patient/-innen mannlich

(56 %) sind. Der Vergleich des PIP-Interventionskollektivs, n=31 mit dem PIP-Kontroll-
kollektiv, n=23, zeigt kaum Unterschiede. Das Kaufbeurer Kollektiv, n=50, unterscheidet sich
jedoch deutlich von den PIP-Kollektiven: die Frauenmehrheit unter den Angehdrigen ist unter
den Kaufbeurer Angehdrigen noch starker (77 %) und das Geschlechterverhéltnis unter den
Patient/-innen ist diametral zu dem unter den Angehdérigen entgegengesetzt: es finden sich
deutlich mehr Manner als Frauen unter den Patient/innen:74 % : 26 %.

In den PIP-Kollektiven sind es auf der Angehdrigenseite dagegen nur etwas mehr Frauen (55 %
- 59 %) als Manner, aber auf Patient/-innenseite mehr Frauen als Ménner (61 % bzw. 62 %
Patientinnen, 38 % bzw. 39 % Patienten).

Mueser K T und Provencher H L (1997), Angermeyer et al. (1997), Katschnig et al. (1997),
Huber A (1991), Maurin J T und Boyd C (1990) berichten von einem erhéhten Frauenanteil um
75 % in Angehérigen-Organisationen in den USA, Schweiz, Osterreich und der
Bundesrepublik Deutschland. Auf Patient/-innenseite sind in obigen Organisationen umgekehrt
die Mé&nner mit ca. 70 % repréasentiert.

Eine Parallele zu diesem Phanomen stellt die Dissertation von Huber A (1991), eine Umfrage
unter 345 Angehdrigen dreier verschiedener Populationen zur Frage nach Erfahrungen der
Angehorigen mit professionellen Helfern dar. Sein Gesamtkollektiv setzt sich aus zwei
Subkollektiven nichtorganisierter Angehdriger, und einem Subkollektiv organisierter
Angehoriger, zusammen. Bei den nichtorganisierten Angehdérigen handelt es sich in Hubers
Studie um 2 reprasentative Angehorigen-Stichproben (n=49, n=46) von Patient/-innen des
laufenden Patientengutes zweier psychiatrischer Kantonsspitale, Versorgungskliniken. Die
Angehorigen wurden ohne Einschalten der Patient/-innen direkt kontaktiert, die Adressen
stammten aus den Krankengeschichten. Die Angehdrigen der Schweizer
Selbsthilfeorganisation (Vereinigung der Angehdrigen von Schizophreniekranken, VASK,
deutschsprachige Schweiz) wurden in Zusammenarbeit mit den VVorstanden tber die
Mitgliederregister angeschrieben und es ergab sich ein Kollektiv aus organisierten
Angehorigen von n= 250.

Die Arbeit beriihrt den soziodemographischen Unterschied zwischen ,organisierten® und
,nichtorganisierten Angehorigen innerhalb einer Studie. Ergebnis ist, dass die frauenbetonte
Asymmetrie der Geschlechtsverteilungen auf der Angehdrigenseite innerhalb des Subkollektivs
der Angehdrigen-Organisation sehr stark, bei nichtorganisierten jedoch ist sogar ein leichter
Manneruberhang besteht. Die von den Angehorigen beschriebenen Erkrankten hingegen sind
bei organisierten Angehdrigen zu knapp 70 % mannlich. Innerhalb der beiden Subkollektive
aus nichtorganisierten Angehdorigen herrscht nahezu ein 1 : 1 — Verhaltnis zwischen den
Geschlechtern.
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Das heil3t, dass in der vorliegenden Arbeit das Kaufbeuren-Kollektiv mit seiner Geschlechts-
verteilung den in der Literatur genannten Selbsthilfe-Organisationen von Angehorigen
psychisch Kranker entspricht. Die Einladungen zu der Veranstaltung, auf der den Kaufbeurer
Angehorigen die Fragebdgen ausgeteilt wurden, richteten sich unter anderem auch an
Angehorigenvereinigungen.

Das heil3t, dass die Geschlechterverteilung der Angehérigen des PIP-Gesamtkollektives nicht
den Angehorigen-Organisationen entspricht.

Wie im Kapitel Methodik schon angedeutet wurde bestanden bei der Durchfiihrung der PIP-
Studie bestimmte Charakteristika beztglich der Verteilung des Patient/-innengeschlechtes auf
die gesamte Population schizophren Erkrankter innerhalb des Indexzeitraums vom Oktober
1989 bis April 1991. Aus drei psychiatrischen Kliniken wurden Patient/-innen rekrutiert: aus
dem Bezirkskrankenhaus Haar, der Nervenklinik Minchen Innenstadt der Ludwigs-
Maximilians-Universitat (LMU) und der Psychiatrischen Klinik der Technischen Universitét
Minchen (TUM). Das Screening, bezogen nur auf die Diagnose Schizophrenie, zeigt eine
Geschlechtsverteilung, wie sie die Tabelle 15 widergibt.

Tabelle 15: Screening aller Erkrankter mit der Diagnose Schizophrenie nach DSM I11-R
der an der Mtinchener PIP-Studie beteiligten psychiatrischen Kliniken von
Oktober 1989 bis April 1991 (Pitschel-Walz, 2003)

Geschlecht BKH Haar LMU TUM Gesamt

mannlich 54% (n=831) [43% (n=194) [36% (n=103) [49% (n=1128)
weiblich 46% (n=707) |57% (n=263) [64% (n=180) |51% (n=1150)
gesamt 100 % (n = 1538) [ 100 % (n =457) |100 % (n=283) |100 % (n = 2278

Bereits im Screening zeigt sich eine Asymmetrie der Geschlechtsverteilung zugunsten der
Patientinnen bei den Universitatskliniken und zugunsten der mannlichen Patienten beim
Bezirkskrankenhaus. Eine erste Erklarungsmoglichkeit liegt darin, dass in den
Universitatskliniken mehr Patient/-innen mit Erstmanifestationen behandelt werden. Bei
Erstmanifestationen sind Mé&nner wie Frauen etwa gleich haufig betroffen. Das Bezirks-
krankenhaus Haar behandelt tberwiegend Kranke mit chronischen Verlaufen.
Behandlungsbedurftige chronische Verldufe weisen mehr erkrankte Ménner auf (Héafner et al.,
1998). Eine zweite Erkldrungsmaglichkeit bezieht sich darauf, dass Frauen grundsétzlich eine
groRere Bereitschaft haben, sich bei Problemen in &rztliche Behandlung zu begeben. Bei ihnen
ist von mehr Einsicht und Eigeninitiative im Vorfeld der stationaren Aufnahme auszugehen als
bei Mannern. Das Bezirkskrankenhaus Haar unterliegt einer 6ffentlichen Stigmatisierung im
Minchener GroRraum (und dartber hinaus) wesentlich mehr als die beiden Miinchener
Universitatskliniken. Wenn ein Mensch in Munchen freiwillig zu einer stationdren Aufnahme
in eine psychiatrische Klinik kommt, wird er sich aller Wahrscheinlichkeit nach fiir die
Universitatskliniken vor dem Bezirkskrankenhaus entscheiden. Und Freiwilligkeit ist nach der
klinischen Erfahrung vermehrt bei Frauen gegeben.

Der Unterschied in der Geschlechtsverteilung zwischen LMU und TUM liegt moglicherweise
ebenfalls in einer unterschiedlichen Stigmatisierung der Hauser. Die Nervenklinik Miinchen
Innenstadt der Ludwig-Maximilians-Universitat hat grofRe und lange Tradition (,,die
NuRbaumstrasse) und als psychiatrische Klinik in Miinchen einen deutlich gréi3eren
Bekanntheitsgrad als die Psychiatrische Klinik der Technischen Universitat Miinchen, die erst
Ende der 70er Jahre gegriindet wurde (im Klinikum rechts der Isar). Mit dem Bekanntheitsgrad
zwangslaufig verbunden ist eine gewisse Stigmatisierung die fir die Psychiatrie ganz allgemein
noch immer von Bedeutung ist. Eine stationare Aufnahme im Klinikum rechts der Isar, wird
kaum mit einer psychiatrischen Abteilung in Verbindung gebracht, deshalb kann hier leichter
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eine psychiatrische Erkrankung verschwiegen werden. Dies spielt in diesem Zusammenhang
eher eine Rolle, wenn die Erkrankten zu einer freiwilligen stationdren Behandlung im Stande
sind, was wie oben erwéhnt eher bei Frauen der Fall sein wird.
Von den 2278 gescreenten Patient/-innen konnten letztlich 194 in die PIP-Studie aufgenommen
werden. Die Verteilung des Geschlechts auf die genannten Kliniken zeigt Tabelle 16.

Tabelle 16: Anzahl der teilnehmenden Patient/-innen an der PIP-Studie nach Erfillung

aller Aufnahmekriterien und ihre Geschlechtsverteilung auf die an der PIP-
Studie beteiligten psychiatrischen Kliniken (Pitschel-Walz, 2003).

Geschlecht BKH Haar LMU TUM Gesamt
mannlich 53% (n=29) [49% (n=28) [39% (n=32) [46% (n=89)
weiblich 47 % (n = 26) 51 % (n=29) 61% (n=50) [54% (n=105)
gesamt 100 % (n = 55) 100 % (n = 57) 100% (n=82) |100 % (n=194)

Von den gescreenten Patient/-innen konnte in der TUM ein groferer Anteil fir die PIP-Studie
rekrutiert werden als in den beiden anderen Kliniken. Woran dies liegt, kann nicht mit letzter
Sicherheit gesagt werden. Die Initiative fiir das Psychose-Informations-Projekt ging von der
TUM aus, moglicherweise wurden hier groRere Kapazitaten bereitgestellt. Die im Screening
schon bestehende Asymmetrie der Geschlechtsverteilung bildet sich bei der TUM in der
Rekrutierung erneut ab.

All dies bedeutet, dass der Frauenliberhang der hier vorliegenden Studie eine Selektion des
Ausgangskollektivs der Teilstichprobe TUM der PIP-Studie hinsichtlich der Verteilung des
Patient/-innengeschlecht darstellt.

In keiner Studie der einschlégigen Literatur ist ein derartiges Geschlechtsverhaltnis in einem
Patient/-innenkollektiv festzustellen. Inwieweit dieses Phdnomen fiir die weiteren Ergebnisse
verantwortlich zu machen ist, wird spéter versucht zu klaren.

Ein weiterer Unterschied zwischen PIP-Interventions-Kollektiv und Kaufbeuren-Kollektiv ist
der groliere Anteil an Eltern-Kind-Beziehungen im Kaufbeuren-Kollektiv, 78 %, als im PIP-
Interventionskollektiv ,48 %, und relativ mehr Partnerschaftsbeziehungen im PIP-
Interventionskollektiv, 31 %, im Vergleich zum Kaufbeuren-Kollektiv mit nur 14 %.
Bezuiglich der Beziehungsart zu den Patient/-innen bestehen Ahnlichkeiten des Kaufbeuren-
Kollektivs mit den Ergebnissen von Huber: 18,4 % und 34,8 % Partnerschaftsbeziehungen bei
den beiden Nichtorganisierten-Kollektiven vs. 14,3 % bei VASK-Angehorigen. Eltern-Kind-
Beziehungen werden von 50 % der Angehdrigen aus den Kollektiven der Nichtorganisierten
genannt vs. rund 75 % des VASK-Kaollektivs (Huber A, 1991, S. 25). Es ergibt sich also bei
organisierten Angehdrigen ein hoher Anteil an Muttern von kranken Séhnen. Siehe auch hierzu
die eingangs erwahnten Studien von Maurin J T, Boyd C, 1990, Provencher H L, Mueser K T,
1997, Angermeyer et al., 1997, Sibitz et al., 2002). Der relativ hohe Anteil an Partnerschafts-
beziehungen innerhalb der PIP-Kollektive dirfte an dem im Vergleich zu organisierten
Angehorigen hohen Frauenanteil auf der Patient/-innenseite liegen. Erkrankte Frauen leben
haufiger in Partnerschaft als Ménner (z. B. Slater et al., 1971).

Das Alter der Kaufbeuren-Angehorigen und der Angehdrigen der PIP-Kollektive betrug im
Durchschnitt und im Median etwa 58 Jahre, bei Patient/-innen etwa 37 Jahre. Hier zeigten sich
keine nennenswerten Unterschiede unter den Subkollektiven.

Beziiglich Altersverteilung und Altershohe bestenen Ahnlichkeiten zu Hubers Arbeit (Huber A,
1991, Seite 24, 26). Die Altershohe entspricht den Daten von Angermeyer M C (1995) und
Sibitz et al. (2002), s. Kapitel 2, Literaturtbersicht.

66



W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

6.1.2. Krankheitsassoziierte Variablen:

Innerhalb der PIP-Kollektive leiden alle erkrankten Familienangehorigen an einer Psychose aus
dem schizophrenen Formenkreis. Die Befragten des Kaufbeuren-Kollektives geben nur zu

58 % an, dass es sich bei den Patient/-innen um schizophren Erkrankte handelt. Wie auf Kapitel
5.1.1. ausgefiihrt, ist jedoch aus methodischen Griinden anzunehmen, dass dieser Anteil in
Wirklichkeit héher sein durfte und somit auch im Kaufbeuren-Kollektiv ganz tiberwiegend
Angehdorige schizophren Erkrankter vertreten sind.

Hinsichtlich der Erkrankungsauspragungen kann Gberwiegend von chronischen Krankheits-
verlaufen gesprochen werden. Betrachtet man allein die Dauer der Erkrankung, im
Durchschnitt etwa 12 Jahre, und die Anzahl der Hospitalisationen, etwa fiinf Male, sind die
Kollektive einander ahnlich. Chronische Krankheitsverldufe sind bei fast allen verdffentlichten
Studien Gegenstand der Untersuchung (siehe auch Huber A, 1991, Angermeyer M C, 1995
und Sibitz I et al., 2002, Tabelle 1 b, Seite 4). Insbesondere Katschnig et al. (1997) stellen bei
den Ergebnissen ihrer Umfrage heraus, dass es sich typischerweise bei organisierten
Angehorigen um Mitter von Patienten handelt, die ca. 15 Jahre lang erkrankt sind (S. 4).
Ahnlich hierzu u. a. Maurin J T und Boyd C, 1990, Provencher H L und Mueser K T, 1997.
Langere Erkrankungsdauer und schwerere Verldufe werden als typisch fiir Patient/-innen
gewertet, deren Angehdrige in Organisationen vertreten sind (Sibitz et al. unter Riickbezug auf
Schene et al., 1994). Da mannliche Erkrankte eher zu schweren Verlaufen neigen und deren
Hauptbezugs-Angehdrige die Mitter sind, wirden sich deshalb die Miitter schwerkranker
Patienten im Gegensatz zu Patientinnen eher in Organisationen sammeln (Sibitz | et al., 2002,
Seite 152). In der Dissertation von Huber (1991) finden sich leider keine Angaben zu
Erkrankungsdauer und Hospitalisationsanzahl.

Hinsichtlich der weiteren krankheitsassoziierten Variablen wie Aggressionen, Hostilitét,
Ausmal des positiven Verhaltens (,positive behaviour®, Herz et al., 1991) und zeitlichem
Abstand zum letzten stationdren Aufenthalt unterscheiden sich Kaufbeuren-Kollektiv und PIP-
Gesamt-Kollektiv, auch PIP-Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv, zum Teil
erheblich.

Insgesamt sei vorausgeschickt, dass die Hélfte aller hier befragten Angehdrigen angeben, dass
die Patient/innen im akuten Erkrankungszustand zu Aggressionen, mindestens in Form verbal
aggressiver AuBerungen, neigen, rund ein Viertel spricht von Gewalttitigkeiten. Dies ist ein
etwas niedrigeres Ergebnis als in der Umfrage von Angermeyer et al. (1995), siehe
Literaturtbersicht. In oben erwahnter Untersuchung von Huber A (1991) bezeichneten 29 %
seines gesamten befragten Kollektives, n=345, aggressive Ausbriiche als ,sehr stoérend’. Im
Gesamtkollektiv, n=104, der hier vorliegenden Untersuchung waren es 34 %. Huber gab keine
nach den Subkollektiven aufgeschliisselten Ergebnisse an. In der Untersuchung von Sibitz, die
organisierte Angehorige befragte, litten 13 % - 18 % unter der Gewalttatigkeit der Patient/-
innen, rund 30 % setzten Zornausbriiche der Patient/-innen zu (Sibitz I et al., 2002, Seite 150).
Ein interner Vergleich zeigt nun, dass aggressive Tendenzen beim Kaufbeuren- Kollektiv z. T.
um ein Mehrfaches haufiger ausgepragt sind als beim PIP-Interventionskollektiv. 70 % des
Kaufbeuren-Kollektivs gaben aggressives Verhalten in Form von Worten an, wenn die
Patient/innen akut krank sind. 32 % sprachen von kdrperlichen Angriffen. Hingegen waren
dies innerhalb des PIP-Interventionskollektivs nur 36 %, mit verbal aggressivem Verhalten und
6 %, die tatlich wurden.

Die Skala fur positives Patient/-innenverhalten, ,positive behaviour’ (Herz et al., 1988),
erzielte, bezogen auf das Gesamtkollektiv, n=104, Mittel- und Medianwerte etwas tUber dem
arithmetischen Mittel der Punktespannweite; die Angehoérigen gaben im Durchschnitt somit
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»rein rechnerisch” ein ,,mittelgutes” Verhalten der Patient/innen an. Die Abbildung 3 zeigt hier,
dass das Kaufbeuren-Kollektiv gegenliber dem PIP-Interventionskollektiv von signifikant

(p < .001) weniger positivem Patientenverhalten berichten kann.

Das Ausbleiben von positivem Verhalten ist als belastungsrelevantes Epiphdnomen der
Psychopathologie zu sehen.

Ebenfalls statistisch signifikant (p <.05) ist der Befund, dass die Zeitdauer zwischen Befragung
und dem letzten stationdren Aufenthalt der / des Patientin/-innen beim Kaufbeuren-Kollektiv
klrzer ist (Durchschnitt bei 27 Monaten, Median 12 Monate) als bei den PIP-Kollektiven
(Durchschnitt 32 — 38 Monate und Median 24 — 48 Monate).

Die beiden PIP-Kollektive sind miteinander vergleichbar was soziodemographische Daten und
Eckdaten der Erkrankung anbelangt. Zu mehr Aggressionen, insbesondere in Form von
Sachbeschadigung und kérperlichen Angriffen als das PIP-Interventionskollektiv neigt aber das
PIP-Kontrollkollektiv (Signifikanzniveau von p < .05). Ein weiterer Unterschied zwischen
Interventionskollektiv und Kontrollkollektiv besteht in misstrauischem Verhalten der
Patient/innen, das Angehdrige des PIP-Kontrollkollektivs ebenfalls signifikant h&ufiger als
Angehorige des PIP-Interventionskollektiv angaben (p < .05). Tendenziell war die Zeitdauer
zum letzten stationaren Aufenthalt innerhalb des PIP-Kontrollkollektivs kiirzer.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass eine Selektion von Angehorigen krankerer
Patient/-innen (Kaufbeuren-Kollektiv) mit einer Selektion weniger kranker Patient/-innen (PIP-
Gesamtkollektiv, mehr noch: PIP-Interventionskollektiv) zum Zeitpunkt der Untersuchung
verglichen wurde.

6.1.3. Belastungen.

Nahezu bei allen Belastungsparametern gaben etwa die Halfte bis drei Viertel aller Befragten
eine maRige bis grofl3e Belastung an. 74 % des Gesamtkollektivs meinten, dass sich das
Familienleben seit Ausbruch der Krankheit verschlechtert habe.

Im Vordergrund stehen bei allen befragten Angehérigen subjektive Belastungen. Hier sind auch
die Verhaltensweisen der Patient/-innen eingerechnet, die der Plus-Symptomatik und der
Minus-Symptomatik zuzurechnen sind und die fiir die Angehdrigen sehr stérend sind.

Des Weiteren geben knapp die Halfte mittelgroRe bzw. sehr groRe Schuld- und Schamgefiihle
an, ebenso hoch ist die emotionale Beeintrachtigung durch schwierige Alltagssituationen mit
den Patient/-innen. Insbesondere geht es um das Ertragen hostilen Patient/-innenverhaltens —
von 68 % der Angehorigen angegeben -, das oft Krankungsgefiihle, das Gefihl der
Verletztheit, Trauer und Wut auslost. Bei objektiven Belastungen stehen Unterstiitzungs-
leistungen der Angehorigen fur die Alltagsbewaltigung der Erkrankten im Zentrum.

Die Belastungen des Gesamtkollektivs sind ahnlich hoch wie in der zitierten Literatur.
Lediglich gesundheitliche Beschwerden haben hier eine um 15 — 20 % geringere Belastungs-
auspragung als in der zitierten Literatur. Mit zitierter Literatur sind in erster Linie die
Umfragen von Huber und Angermeyer gemeint, aus deren Instrumentarien hier einzelne
Originalfragen Eingang fanden. Des weiteren wurden die Daten von Mac Carthy B et al., 1987,
und Sibitz et al., 2002, zur orientierenden Gegenberstellung herangezogen. Es fanden sich
keine grofRen Abweichungen.

Die Zahlen des hier vorliegenden Gesamtkollektivs, das ahnlich wie bei Huber A (1991) ein
Mischkollektiv aus organisierten und nichtorganisierten Angehérigen ist, sind
Durchschnittswerte und sozusagen Mischwerte aus einem starker als in der Literatur belasteten
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Kaufbeuren-Kollektiv und einem deutlich geringer als in der Literatur belasteten PIP-
Interventionskollektiv und auch PIP-Kontrollkollektiv.

Es gab in der vorliegenden Untersuchung keine einzige Belastungsvariable, die in den PIP-
Kollektiven eine signifikant grofiere Auspragung hatte als im Kaufbeuren-Kollektiv.

Im Vergleich zwischen PIP-Kontrollkollektiv und PIP-Interventionskollektiv wird global eine
Tendenz zur Mehrbelastung des PIP-Kontrollkollektivs ohne statistische Signifikanz
bemerkbar.

Personliche Disposition zur Angst, STAI X2 (Spielberger et al, 1970, 1981):

Die Angehdrigen dieser Studie haben eine grofRere personliche Disposition zur Angst als der
Bevolkerungsdurchschnitt. Der Spielberger-Arbeit Gber das ,State-Trait-Angst-Inventar’ ist
eine reprasentative Umfrage von 1977 unter der deutschen Allgemeinbevélkerung zu
entnehmen, bei der Manner und Frauen in verschiedenen Altersklassen getestet wurden, siehe
Tabelle 17.

Die Angst-Werte der Angehdérigen schizophren Erkrankter der hier vorliegenden Umfrage sind
gegenber der vergleichbaren Allgemein-Bevélkerung massiv erhoht !

Des Weiteren lieR sich eine Erhéhung von Angst-Werten der Frauen gegenliber den Ménnern,
wie in der Umfrage von Spielberger, auch in der hier vorliegenden Studie feststellen:

Gesamtkollektiv, n=104: Frauen 46 (Mittelwert),
Gesamtkollektiv, n=104: Manner 39 (Mittelwert) p < .01,
Durchschnittsalter des Gesamtkollektivs, n=104: 56,3 Jahre.

Tabelle 17: Trait-Angst-Auspragung in der Allgemeinbevélkerung (Spielberger et al.,
1970, 1981, S. 24)

Frauen, 30 — 59 Jahre | 36,85 Frauen, ab 60 Jahre |40,12
n =748 Mittelwert | n = 188 Mittelwert
Maénner, 30 =59 Jahre | 34,59 Maéanner, ab 60 Jahre | 33,48
n =740 Mittelwert | n =123 Mittelwert

Der Mittelwert des Angst-Scores fiir das Kaufbeuren-Kollektiv liegt bei 46,8, fir das PIP-
Interventionskollektiv bei 39,1 und fiir das PIP-Kontrollkollektiv bei 42,8. Statistisch
signifikant unterscheiden sich Kaufbeuren-Kollektiv und PIP-Interventionskollektiv, p < 0.01.
Der signifikant hohere Frauenanteil des Kaufbeurenkollektivs, 74 % vs. 55% des PIP-
Interventionskollektivs, konnte vor dem Hintergrund der unterschiedlichen STAI-Werte
indirekt einen Hinweis auf einen starkeren Einfluss des Geschlechts auf Angehdrigenseite
hinsichtlich des Belastungserlebens darstellen.

Die Definition der Trait-Angst durch die Autoren lasst offen, ob diese Disposition zu erhdhtem
Belastungserleben angeboren ist oder durch jahrelange chronische Belastung erst entstanden
ist. Beides konnte der Fall sein.

6.1.4. Teilnahme an Angehorigengruppen.

Auf die Unterschiede und Besonderheiten bezliglich Psychoedukation zwischen PIP-
Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv wurde schon eingegangen.
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Charakteristisch ist die hohe Teilnahmefrequenz der Kaufbeurer Angehdrigen, 60 % mehr als
10 Male, gegentiber 31 % des PIP-Interventionskollektivs und 14 % des PIP-Kontroll-
kollektivs.

Angermeyer et al. (1995) berichten in ihrer Umfrage, dass 61,9 % von 576 Befragten in den
drei Monaten vor Befragung mindestens einmal in einer Angehdérigengruppe waren. In bereits
schon erwahnter Untersuchung von Provencher H und Mueser K T (1997) von Angehdrigen,
n=70, der amerikanischen Angehorigen-Organisation (NAMI) waren 65 % Mitglied einer
Selbsthilfegruppe (Provencher H, Mueser K T, 1997, S. 74). Hinweise fir einen &hnlich
intensiven Austausch zwischen organisierten Angehdrigen in Gruppen finden sich bei
Katschnig H (1997), siehe Literaturiibersicht. Somit kann angenommen werden, dass ein
weiteres charakteristisches Merkmal organisierter Angehorigen das Aufsuchen von
Angehorigengruppen ist und die Kaufbeuren-Angehdrigen hier zuzuordnen sind. Die
Einladungen zu der Angehdrigen-Tagung richtete sich u. a. auch an organisierte Angehdrige.
In Abbildung 19 wird ersichtlich, dass die Angehdrigen des Kaufbeuren-Kollektivs mit 66 %
signifikant mehr Entlastungsbedirfnis angeben als die PIP-Kollektive — Interventionskollektiv:
46 %, PIP-Kontrollkollektiv: 27 % und auch etwas mehr Nutzen aus dem Besuch der
Angehorigengruppeziehen zu kénnen. Dennoch werden Entlastungsmdglichkeiten beim
Kaufbeuren-Kollektiv als weniger ausreichend bezeichnet (50 %) als in den PIP-Kollektiven,
bei denen das Interventionskollektiv mit 77 % die meisten Angehdrigen aufweist, die
ausreichende Entlastungsmdglichkeiten besitzen.

Fur das Kaufbeuren-Kollektiv und wahrscheinlich auch generell fur die organisierten
Angehorigen stellt die Angehdrigengruppe eine langfristige Begleitung dar, die eine Liicke
innerhalb der Gblichen Entlastungsmaglichkeiten schlief3t.

Die Angehdrigengruppe als ,,Dauereinrichtung scheint tberwiegend eine Anlaufstelle fur
Entlastungsbedirftige zu sein (,,sekundar-supportiver Effekt*). Umgekehrt werden weniger
Entlastungsbedrftige nicht so leicht eine Angehdrigengruppe aufsuchen. Hier zeigen sich
Tendenzen, dass sich Ergebnisse der hier vorliegenden Untersuchung und Literaturangaben
ahneln, indem in Angehdrigenorganisationen schwerer belastete Angehdrige haufiger in
Angehorigengruppen gehen. Darauf wird in Abschnitt 6.2 noch einmal eingegangen.

6.1.5. Compliance.

Drei Viertel der Angehorigen des untersuchten Gesamtkollektives geben an, dass die Patient/-
innen regelmalig die Medikamente einnahmen. Die hdchste Rate in der hier vorliegenden
Studie, ndmlich 80%, weist das Kaufbeuren-Kollektiv auf. Aber auch die Compliancerate der
PIP-Angehdrigen, sowohl PIP-Interventionskollektiv als auch PIP-Kontrollkollektiv liegt
ebenfalls mit 2/3 deutlich Giber dem Durchschnitt. Dies widerspricht einer Ubersichtsarbeit von
Mayer und Soyka, die eine Noncompliancerate von 45 — 60 % angeben (Mayer C, Soyka M ,
1992, S. 218). Die Complianceeinschatzung einer Studie von Provencher und Mueser unter 70
Angehorigen der amerikanischen Angehdrigenvereinigung NAMI berichtet von einer
wesentlich héheren Compliancerate von 75,7 %, also einer dhnlich guten Compliancerate, wie
in vorliegender Arbeit berichtet wird (Provencher H L, Mueser K,1997, S. 74). Der Unterschied
zu den Angaben von Mayer und Soyka kénnte damit zu tun haben, dass die Chronizitét der
Erkrankungen der Patient/-innen, deren Angehorige Mitglieder in Selbsthilfeorganisationen
sind, moglicherweise durch Therapieresistenz bedingt ist.

Des weiteren handelt es sich bei den Angaben Uber die Compliance der Patient/-innen um
Einschatzungen der Angehdrigen. 22 % (Kaufbeuren-Angehdrige) bis 53 % (PIP-
Kontrollkollektiv) der Angehérigen wohnen mit den Patient/-innen zusammen, all die anderen
leben in getrennten Haushalten. Mehr als 80 % aller Befragten berichten von misstrauischem
Verhalten der Patient/-innen den Angehdrigen gegeniber. Es entsteht der Eindruck, dass in der
Mehrheit der Falle die Informationsquelle bezuglich der Medikamenteneinnahme alleinig die
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Aussage der Patient/-innen gegenuber den Angehdrigen darstellt. Krankheitsbedingt ist diese
Aussage wahrscheinlich nicht immer valide und mit vielen Unwaégbarkeiten verbunden.

6.2. Mogliche statistische Zusammenhéange, Beantwortung der Fragestellungen.
Besteht ein Zusammenhang zwischen soziodemographischen Daten und der Belastung?

Die Prifung des Einflusses der Geschlechtsverteilung ist angesichts des ungleichen
Geschlechterverhéltnisses beeintréchtigt. Dennoch wurde der Versuch unternommen, mittels
Dichotomisierung nach Geschlechtsverteilung unter den Angehérigen und Patient/-innen und
anschlieBendem Belastungsvergleich von Manner- und Frauenkollektiven auf entsprechende
Stromungen und Tendenzen aufmerksam zu werden.

Des Weiteren wurden bivariate Korrelationsrechnungen zwischen soziodemographischen
Variablen und Belastungsvariablen durchgefihrt.

Das Kaufbeuren-Kollektiv mit dem hochsten Frauenanteil war das am meisten belastete.

Eine Dichotomisierung nach Geschlecht konnte jedoch keinen zuverlassigen Trend einer
Belastungshaufung bei Frauen feststellen. Bestimmte Belastungsparameter zeigten Trends: Die
Frauen waren gesundheitlich starker belastet. Unter Enttauschung litten mehr Méanner. Das
Erleben von Belastung allgemein sowie das Entlastungsbedirfnis waren vergleichbar
ausgepragt. Die weiteren Belastungsparameter erbrachten uneinheitliche Ergebnisse. Getrennt
nach Kaufbeuren-Kollektiv und PIP-Gesamtkollektiv ausgewertet, schienen Manner des
Kaufbeuren-Kollektivs sogar etwas mehr und Manner des PIP-Kollektivs etwas weniger
belastet zu sein.

Die explorative Datenanalyse konnte kein statistisch signifikantes Ergebnis liefern.

Die Analyse des STAI-Wertes ergab signifikant erhohte Werte flr Frauen des
Gesamtkollektivs, n=104. Diese Geschlechtsbetonung entspricht den Erhebungen unter der
deutschen Allgemeinbevolkerung, siehe Tabelle 20 (Spielberger et al., 1970). Hier liegt ein
starker Hinweis vor, dass jenseits eines hier versuchten direkten statistischen Nachweises von
soziodemographischen EinflussgréRRen, die Belastungen dennoch von geschlechtsspezifischen
Faktoren (,trait) abhangen, die sich im Kaufbeuren-Kollektiv wahrscheinlich haufen.
Vielleicht kann hier von einer geschlechtsspezifischen Disposition zu einem erhéhten
Belastungserleben gesprochen werden. Dies kdnnte daraus herriihren, dass Frauen in der
Mehrheit Mditter sind und sich moglicherweise mehr als die Manner mit der Erkrankung
konfrontieren. Trotz hohem subjektivem Belastungserleben stellen sich Frauen im Vergleich zu
Manner hdufiger den Versorgungsaufgaben gegeniber ihren Nachkommen. Manner kénnen
dieser Verpflichtung moglicherweise nur dann gerecht werden und présent bleiben, wenn die
subjektiven Belastungen einen gewissen kritischen Grenzwert nicht tberschreiten.

An dieser Stelle sei an die Ubersichtsarbeit von Jungbauer et al. erinnert, die im Kapitel
Literatur schon erwahnt wurde: Er konnte sechs Studien ausmachen, in denen Gbereinstimmend
berichtet wird, dass weibliche Angehdrige eine gréliere Belastung erleben (Jungbauer J et al.,
2001, S 106).

Weitere soziodemographische Unterschiede zeigten sich zwischen Kaufbeuren-Kollektiv und
PIP-Interventionskollektiv bezliglich des Geschlechts der Patient/-innen. Es waren deutlich
mehr ménnliche als weibliche Patient/innen im Kaufbeuren-Kollektiv, ein frauenbetontes
Verhaltnis bestand dagegen im PIP-Interventionskollektiv. Ist dies der Grund fir die vermehrte
Belastung des Kaufbeuren-Kollektivs ?
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Bezogen auf das Gesamtkollektiv, n=104, konnte ein signifikant (p <.01) geringeres ,positive
behaviour* bei ménnlichen Kranken im Vergleich zu den Frauen festgestellt werden. Bei
erkrankten Frauen fanden sich trendmaRig gréRere Ladungen bei ,Aggressionen allgemein®,
und ,Aggressionen mit Worten. Bei den mannlichen Erkrankten waren folgende Variablen
stérker gewichtet:,Aggressionen durch Sachbeschadigung*, Aggressionen durch korperliche
Angriffe*,* ,kurzere Zeitdauer zum letzten stationdren Aufenthalt®, ,I&ngere Erkrankungsdauer®.

Die explorative Datenanalyse (bivariate Korrelationsrechnungen) konnte keinen einzigen
signifikanten p-Wert, der eine Beziehung zwischen Patient/innengeschlecht und
Angehorigenbelastungen nachweisen wirde, erbringen.

Die Frage nach der Bedeutung des Geschlechts der Patient/-innen fir die Belastungen von
Angehorigen erbrachte in der vorliegenden Untersuchung jenseits statistisch signifikanter
Zusammenhange folgende Ergebnisse:

Die meisten Belastungsarten, unabh&ngig von subjektiv und objektiv, sind tendenziell bei
mannlichen Erkrankten erhoht. Die Tendenz zeigt aber auch Inkoharenzen, z. B. bei der
,subjektiv burden scale’ haben Angehdrige von weiblichen Erkrankten erhdhte Werte. Auf der
KEA-Skala, die allgemeine und subjektive Belastungen in Alltagssituationen und Schuld und
Scham misst, dagegen Angehdrige von Mannern. Die ,objektiv burden scale’ bietet beim
Kaufbeuren-Kollektiv einen erhdhten Wert bei Angehérigen von Frauen- und bei den PIP-
Angehorigen einen hoheren Wert bei Angehdrigen von Mannern.

Wie im Kapitel Literaturtibersicht bereits ausgefiihrt, sind die Angaben der Literatur zu diesem
Thema aufRerst unterschiedlich. Die fur die vorliegende Arbeit direkt verwendeten
Untersuchungen konnten in ihren Ergebnissen ebenfalls keinen Trend erkennen lassen: Aus der
Dissertation von Huber A (1991) ist nicht ersichtlich, ob Belastungsunterschiede in
Abhangigkeit vom Patientengeschlecht bestehen, Angermeyer et al. kommen in ihrer Umfrage
zu dem Ergebnis, dass das Patientengeschlecht keinen Einfluss auf die Belastung austibt.
(Angermeyer et al., 1997, S. 218). Ingrid Sibitz fand, dass alle, die sich um mannliche Patienten
kimmern, belasteter seien. Bei Frauen wurde haufiger von Angst, Zornausbriichen, verbaler
Agagression, Essstorungen sowie geringerer Compliance berichtet und tGberraschenderweise
auch vermehrt von Gewalttatigkeiten. Bei Mannern von mangelnder Hygiene,
Larmempfindlichkeit und Substanzmissbrauch (Sibitz I et al., 2002, S. 150).

Hinsichtlich Alter von Patienten und Angehdrigen zeigten sich keine wesentlichen
Unterschiede in den Subkollektiven. Die Korrelationenmatrix der explorativen Datenanalyse
zeigt kaum Hinweise auf Zusammenhénge mit Belastungen, mit der Ausnahme, dass
Enttauschungs- und Krénkungsgefuhle mit steigendem Alter der Angehoérigen zuzunehmen
scheinen.

Eltern-Kind-Beziehung zeigten keinen nachweisbaren Einfluss auf die Belastungen.

Die Variable der Trait-Angst ist bei Frauen signifikant hoher. Die Trait-Angst kann nach
Definition ihrer Autoren (Spielberger et al., 1970) als personliche Disposition fiir erhdhtes
Belastungserleben verstanden werden. Ménnliche Erkrankte weisen ein signifikant verringertes
positives Verhalten auf, das sekundar zu héherer Belastung flhrt, s. u.

Ein direkter Zusammenhang mit Belastungsvariablen, die direkt mit dem/der Patienten/-in
zusammenhangen, konnte nicht bewiesen werden.
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Besteht ein Zusammenhang zwischen krankheitsassoziierten Variablen und der
Angehorigenbelastung ?

Der Vergleich der verschiedenen Subkollektive bringt folgendes:

Wie bereits ausgefuhrt, befinden sich im Kaufbeuren-Kollektiv die Patient/-innen mit den z. T.
signifikant im Vergleich zum PIP-Interventionskollektiv bzw. PIP-Gesamtkollektiv krédnkeren
Verhalten was Aggressionen, Feindseligkeit, Zeitdauer zum letzten stationdren Aufenthalt und
geringes positives Verhalten anbelangt. In der Erkrankungsdauer und Anzahl der
Hospitalisationen der Patient/-innen unterscheiden sich die Kollektive kaum. VVon diesen
Zahlen ausgehend scheint ein Zusammenhang zwischen bestimmten schwierigen
Verhaltensweisen der Patient/-innen, die als Epiphdanomen der Psychopathologie begriffen
werden konnen, und der Belastung nahezuliegen.

Obwohl der Unterschied zwischen PIP-Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv nicht
so signifikant wie zwischen PIP-Interventionskollektiv und Kaufbeurenkollektiv ausgeprégt ist,
ist eine &hnliche Tendenz festzustellen: Das Kontrollkollektiv zeigt schwierigere Patient/-innen.
Die Variablen aggressives Patient/-innenverhalten in Form von Sachbeschédigung und
korperlichen Angriffen und Vorkommen von hostilem Patient/-innenverhalten sind sogar
signifikant haufiger als im Interventionskollektiv, p < .05. Das Belastungsprofil zeigt bei den
meisten Belastungsparametern eine tendenziell groRere Ladung, Schuld und Scham war im
PIP-Kontrollkollektiv auch signifikant hoher (p < .05). Somit scheint auch der Vergleich
zwischen PIP-Interventionskollektiv und PIP-Kontrollkollektiv die These zu stiitzen, dass die
Belastungen der Angehdrigen stark von bestimmten krankheitsassoziierten Variablen ausgehen.
Die bivariate Korrelationspriifung mittels des Spearman-Koeffizienten brachte nun folgende
Ergebnisse an den Tag:

Spezifische Erkrankungsparameter vergrof3erten signifikant (p <.001) spezifische
Belastungsvariablen, namlich:

,Kurze Zeitdauer zum letzten stationdren Aufenthalt’, gehen mit vergroRertem
‘Entlastungsbedirfnis’ einher und weniger ,positive behaviour’, Abbildungen 20, 21, s. u..

Wenig ,positive behaviour’ geht signifikant mit erhdhten Werten auf der ‘objective burden
scale’, ,subjective burden scale’, allgemeine und subjektive Belastungen in Alltagssituationen
(,KEA”) und Schuld und Scham (,KEA’) einher, Tabelle 14,

Erhohte krankheitsassoziierte Variablen verstarken insgesamt allgemeine und subjektive
Belastungen wie ,Belastung allgemein’, ,Verschlechterung des Familienlebens’,
,Entlastungsbediirfnis’ ,objective burden’, subjective burden’, KEA: subjektiv belastende
Alltagssituationen’, Schuld und Scham’. Ferner ,Enttauschung’, sowie ,Krankung’, ,Arger’,
,Angst’ bei hostilem Patientenverhalten.

Die Variable Zeitdauer zum letzten stationdren Aufenthalt ist ein in der einschldgigen Literatur
bisher wenig berucksichtigtes Item. Es tauchte die Frage auf, was daran belastungserzeugend
ist. Dies fuhrte zu einer weiteren explorativen Datenanalyse. Diese sind bivariaten
Korrelationsrechnungen wurden unter Anwendung des Spearman- Koeffizienten zwischen den
Variablen ,Zeitdauer zu letzten stationdren Aufenthalt” und Variablen des aggressiven
Verhaltensspektrums der Patient/-innen sowie Hostilitat und ,positive behaviour’ durchgefihrt.
Die Ergebnisse zeigen, dass kirzlich zuriickliegende Entlassungen tendenziell mit vermehrten
Aggressionen und misstrauischem und feindseligem Patient/innenverhalten einhergehen.

73



W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

Abbildung 20: Bivariate Korrelation zwischen * Zeitdauer zum letzten stationaren
Aufenthalt’ und ,,Meinen Sie, dass Sie Entlastung bei der Betreuung
des Kranken bendtigen* (Quelle: Morosini et al., 1991).
Spearman-Korrelationskoeffizient -.376, p < .001
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Statistisch signifikant ist der Zusammenhang, dass kurzer zeitlicher Abstand zum letzten
stationdren Aufenthalt mit wesentlich geringer ausgepragtem positiveren Verhalten (p < .001)
zu tun hat, siehe Abbildung 21, was entscheidend fur die Belastungen der Angehdrigen ist,
siehe oben, Abbildung 20.
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Dies bedeutet folgendes: Die Verhaltensaufféalligkeiten sind hochstwahrscheinlich in
Zusammenhang mit dem Remissionsgrad der Patienten zu sehen. Die Belastung geht
wahrscheinlich Hand in Hand mit dem Abklingen der Symptomatik.

Die Akuitat scheint ein groRerer Belastungsfaktor zu sein als in der Literatur beschrieben, die
sich Uberwiegend auf die Unterscheidung in Positiv- und Negativsymptomatik beschrankt. Die
Belastungsrelevanz der Akutphase gibt aber Hinweise darauf, dass die Positivsymptomatik als
Belastungsfaktor nicht unterschatzt werden darf, obwohl in der Literatur immer wieder die
Negativsymptomatik betont wird. Eine Ausnahme bilden Brown G W, 1958, Grad J, Sainsbury
P, 1963, z. T. Provencher H L, Mueser K T, 1997 und Sibitz | et al., 2002. Letztere zeigten,
dass insbesondere Wahnsymptome sehr belastend sind (S. 150).

Die verstérkte Belastung auf Angehdorigenseite scheint tatsdchlich mit schwererer Auspragung
krankheitsassoziierter Variablen einherzugehen.

Besteht ein belastungsreduzierender Effekt einer Teilnahme an Angehdrigengruppen
allgemein und informationszentrierter Kurzzeit-Psychoedukation im besonderen ?

Das Ziel der Miunchener PIP-Studie war die Verringerung der Rehospitalisierungsrate
schizophren Erkrankter. Diese Ziel wurde nachhaltig erreicht, wie im Literatur-Kapitel
ausgefuhrt wurde. Ob damit gleichzeitig ein belastungsreduzierender Effekt verbunden ist muss
noch geklart werden.

Ein vergleichender Blick auf das PIP-Interventionskollektiv und das Kaufbeuren-Kollektiv
zeigt folgendes: Angehdrige des meist signifikant starker belasteten Kaufbeuren-Kollektivs
nahmen ungleich hdufiger an Angehérigengruppen teil als die PIP-Angehdrigen. Angehorige,
die 1 - 10 Male an einer Gruppe teilgenommen hatten, waren im Kaufbeuren-

Kollektiv nur zu rund 31 % vertreten, beim PIP-Interventionskollektiv waren dies 58 % .
Angehorige die 6fter als 10 Male in einer Angehoérigengruppe waren, waren im Kaufbeuren-
Kollektiv mit 60 %, im PIP-Interventionskollektiv mit 31 % reprasentiert. Geht also eine
vermehrte Teilnahme an einer Angehdrigengruppe mit héherer Belastung einher ? Die
explorative Datenanalyse konnte keinen daftir oder dagegen sprechenden statistischen
Nachweis bieten, zeigte aber bei vier Belastungsvariablen einen eindeutigen Trend (p <.01,

p <.05) dahingehend, dass haufigere Teilnahme an einer Angehdrigengruppe mit erhohter
Belastung zusammenhangt. Es handelt sich dabei um die Variablen ,Belastung allgemein’,
Entlastungsbedrfnis’, subjective burden scale’ und ,KEA’, subjektive Belastungen in
Alltagssituationen.

Entlastungsmdglichkeiten hatten mehr PIP-Interventions-Angehdrige zur Verfugung (77 %) als
PIP-Kontroll-Angehdrige (65 %) und wesentlich mehr als Kaufbeuren-Angehdrige (50 %). Es
waren auch die Kaufbeuren-Angehdrige, die deutlich mehr Entlastungsbediirfnis duferten als
die Angehdrigen des PIP-Interventionskollektives (66 % vs. 46 %). 27 % waren dies nur im
Kontrollkollektiv. Ob das Bedurfnis nach Entlastung nicht besteht oder (noch) nicht geweckt
ist, wird weiter unten diskutiert.

Angehorige des PIP-Kontrollkollektivs (n=23) haben fast durchgehend hdhere Werte auf der
Beschwerdeliste (v. Zerssen, 1975) als Angehérige des PIP-Interventionskollektivs (n=31). Die
Werte auf der ,subjective burden scale’ bei den Kontrollangehdrigen sind mit den
Vergleichswerten der Interventionsangehérigen fast identisch.

Die Angehdrigen des Kaufbeuren-Kollektivs geben etwas mehr Nutzen von der
Angehorigengruppe an (66 % viel bzw. sehr viel) als Angehdrige des PIP-
Interventionskollektivs (53 % viel bzw. sehr viel).
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Der Extremwertvergleich innerhalb der PIP-Kollektive legte ein Ergebnis an den Tag, das in
die 0. g. Richtung weist: Hochbelastete Angehdrige suchen eine Angehdrigengruppe auf. PIP-
Angehorige, die > 10 Male in einer Angehérigengruppe waren, sind bezuglich der Variablen
,Entlastungsbedurfnis’ und , subjective burden’ signifikant mehr belastet als diejenigen, die nie
eine Angehdrigengruppe besucht haben (p < .05). Die anderen gepriften Variablen zeigten eine
gleichsinnige Tendenz oder nahezu keine Belastungs-unterschiede. Das ist um so bemerkens-
werter als PIP-Angehdrige, die > 10 Male in einer Angehdérigengruppe waren, fast nur
Angehdrige sind, die zum Interventionskollektiv der Munchener PIP-Studie gehdren (Es liegt
nahe, dass sich diese Angehdérigen nach der Kurzzeitintervention der PIP-Studie wohl einer
Selbsthilfegruppe angeschlossen haben. Dies waren 31 % (n=9). Innerhalb des
Kontrollkollektivs sind dagegen nur 14 % (n=3) Mitglied vermutlich einer Selbsthilfegruppe
geworden).

Selbsthilfegruppen unterliegen keiner zeitlichen Limitierung und dienen mehr der emotionalen
Entlastung, konkreten Hilfeleistung untereinander und politischen Lobbybildung als dies bei
den professionell angeleiteten Kurzzeitintervention der Fall sein kann.

Folgende Interpretationen des Befundes zur Frage nach einem belastungsreduzierenden
Effektes von Angehdrigengruppen und des Extremwertvergleiches kommen in Frage:

Madglicher belastungsreduzierender Effekt, Vergleich zwischen PIP-Kollektiv und Kaufbeuren-
Kollektiv:

Die Kaufbeuren-Angehdrigen gehen viel in Angehorigengruppen und ziehen viel Nutzen
daraus und geben relativ wenig Entlastungsmoglichkeiten und ein relativ hohes
Entlastungsbedurfnis. Somit sind mit den erwéhnten Entlastungsmoglichkeiten wohl nicht die
Angehorigengruppen gemeint. Die Angehdrigengruppen sind vielmehr fir diejenigen da, die
wenig andere Entlastungsmoglichkeiten haben. Der hohere Grad sozialer Isolierung des
Kaufbeuren-Kollektivs (50 % geben an, den Kontakt zu Freunden verloren zu haben vs. 14 %
PIP-Interventionskollektiv) bestétigt diese Interpretation der Ergebnisse.

Warum die Kaufbeuren-Angehdrigen starker als die PIP-Angehorigen sozial isoliert sind und
weniger Entlastungsmoglichkeiten und ein gréReres Entlastungsbedirfnis haben, kénnte ein
Hinweis auf ein besseres Coping-Verhalten der PIP-Angehdrigen sein, unabhéngig davon, ob
es sich um Ménner oder Frauen handelt und wie krank die Patient/-innen sind. Damit wére
eines der wichtigsten Ziele der informationszentrierten Kurzzeitpsychoedukation in
Angehorigengruppen erreicht, Angehorige einer Intervention zuzufiihren bevor der Zustand
einer Problembeladung mit (verzweifeltem) Suchverhalten eintritt (Belastungsprophylaxe). Das
,end-stage-plateau‘ nach Mac Carthy et al. (1989), ist bei den PIP-Angehdérigen noch nicht
eingetreten. Insofern kann von einem sekundér-praventiven Effekt der informationszentrierten
Kurzzeitpsychoedukation gesprochen werden.

Den Angehorigen des PIP-Interventionskollektives wurde die Gruppenteilnahme im Rahmen
der PIP-Studie von professioneller Seite angeboten. Den Angehdrigen des Kaufbeuren-
Kollektives darf man, da die Fragebdgen auf einer Angehérigen-Tagung einer psychiatrischen
Klinik verteilt werden konnten, einige Eigeninitiative unterstellen. Des Weiteren wurden die
Einladungen u. a. auch an Angehdrigen-Organisationen verschickt, organisierte Angehorige
dirften wesentlich mehr unter den Kaufbeurer Befragten zu finden sein. Sie nahmen die
Einladung zu dieser Veranstaltung an und machten sich auf den Weg. Anders ausgedriickt kann
hier angenommen werden, dass eine Selektion ,suchender® und - wie die Zahlen dieser
Erhebung besagen - auch problembeladener Angehdriger stattgefunden hat. Sie mussten schon
einiges hinter sich bringen und viel Uber lange Zeit durchstehen. Unter dieser Annahme sind
die Angehdrigengruppen des Kaufbeuren-Kollektivs von eher sekundar-supportiver Bedeutung,
die die Angehorigen in ihrer Leidensfahigkeit stiitzen.
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Extremwertvergleich:

Interventionsangehdrige mit einer hohen subjektiven Belastung nehmen auch mit grol3er
RegelmaRigkeit an den Gruppen teil. Moglicherweise wurden sie durch die Gruppengesprache
auch flr das AusmaR ihrer Belastungen erst richtig sensibilisiert. Die meisten Angehérigen sind
es in der Regel nicht gewohnt, sich tber ihre emotionale Betroffenheit auszutauschen. Dass sie
ihr subjektiven Beschwerden so allen preisgeben kénnen, kdnnte eine Folge der Gruppen-
teilnahme sein. Sie haben dann aber den entlastenden Effekt der Gruppen so positiv erlebt, dass
sie deshalb weiterhin den Wunsch nach derartigen Gruppen besitzen. Die Kontroll-
angehdrigen, die nie in Gruppen waren, haben wohl Gberwiegend nicht gelernt, tber ihre
emotionalen Irritationen genauer zu reflektieren und sich das Ausmaf ihrer Beschwerden
bewul3t zu werden. Deshalb geben sie eine relativ geringe subjektive Belastung und ein ebenso
geringes Entlastungsbedurfnis an.

Die Interpretation des Extremwertvergleiches widerspricht der Interpretation des Befundes zur
Frage nach einem belastungsreduzierenden Effekt einer Teilnahme an Angehérigengruppen
nicht, da im Extremwertvergleich ein Selektion von Interventionsangehdrigen erfasst ist, die
sich tatsachlich mit einer hohen subjektiven Belastung arrangieren muss. Diese Angehdrigen
haben auch ein groRes Entlastungsbediirfnis. Die Probleme bewegen sich aber auf einer bewuft
wahrgenommenen psychischen Ebene. Kontrollangehérige sprechen deutlich weniger auf
dieser Ebene, inbesondere duRern sie weniger Entlastungsbedurfnis. Dagegen berichten sie von
starkeren gesundheitlichen Belastungen, s. 0., die Uberwiegend psychosomatischer Natur sind
(Beschwerdeliste, v. Zerssen, 1975).

Eine psychoedukative Intervention fiihrt demnach zu vermehrtem ProblembewuRtein mit dem
,Preis’ vor allem eines zunehmenden Entlastungsbedurfnisses. Durch das Gruppenangebot
kann diesem Entlastungsbediirfnis jedoch abgeholfen werden, was bei den Kontrollangehdrigen
nicht der Fall ist.

Besteht ein Zusammenhang zwischen der Patientencompliance und Angehdrigenbelastungen ?

Ohne groRe Unterschiede unter den Teilkollektiven ist die Medikamenteneinnahme der
Patienten des Gesamtkollektiv sehr hoch, knapp 80 %. Diese Variable kann auf der Ebene des
Vergleichs der untersuchten Kollektive nicht fur die Belastung verantwortlich gemacht werden.
Die Dichotomisierung des Gesamtkollektivs in ,,regelmaRige oder gelegentliche*
Medikamenteneinnahme* vs. ,,nie* erbrachte im Vergleich kaum Belastungsunterschiede.

Bei der explorativen Datenanalyse verhielt es sich ahnlich, keine signifikanten oder
tendenziellen Beziehungen sind ersichtlich.

Die Variable ,Zusammenarbeitsbereitschaft der Patient/-innen mit Helfern’ wurde von ca. 60 %
der Angehdrigen mit ,,viel“ bzw. ,,sehr viel* angegeben; es bestanden kaum Unterschieden
zwischen den Teilkollektiven.

Als Erklarung fir den fehlenden Nachweis kann folgendes diskutiert werden: Es handelt sich
womdglich um einen Deckeneffekt, d. h. auch wenn die letzten 20 % nichtcomplianten
Patienten noch compliant wirden, kdnnte dies rein rechnerisch auch nicht mehr viel an der
Angehorigenbelastung nachweisbar &ndern, unabhéngig davon, ob die Compliance tatséchlich
Einfluss hat oder nicht.

Ein Beweis dafiir, dass hohe Patient/-innencompliance mit niedriger Angehdrigenbelastung
zusammenhéngt, konnte in dieser Untersuchung nicht gefiihrt werden.
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6.3. Schlussfolgerungen

Die ,positive behaviour scale’ von Herz et al. (1991) zeigt eine starke Beziehung zu
Belastungsparametern im subjektiven und auch im objektiven Bereich. Dieses Instrument
kdnnte bei weiterer Forschung oder eventuell auch in der klinischen Praxis zur
Qualitatssicherung eines psychiatrischen Behandlungserfolges, z. B. Remissionsgrad,
eingesetzt werden. Validitatsstudien bezuglich der Anwendung als Selbstbeurteilungsskala
waren erforderlich.

Als markanter Befund wird der Zusammenhang zwischen kurzem zeitlichen Abstand zur
letzten Hospitalisation und schwerer Psychopathologie und grofl3er Angehdrigenbelastung
gewertet: Durchgehend waren jiingst entlassene Patient/innen statistisch signifikant diejenigen,
die insgesamt mehr Hospitalisationen in der VVorgeschichte verzeichnen mussten und es waren
diejenigen, welche deutlich weniger positives Verhalten an den Tag legten ( p <.001,
Abbildung 21). Im Sinne eines Trends waren bei diesen Patienten auch , Aggressionen
allgemein‘, sowie ,Hostilitat* erhdht. Andere Variablen konnten zwar diese Richtung nicht
eindeutig bestatigen wie Variablen der Gewalttatigkeit und Erkrankungsdauer, aber
gegenlaufige Ergebnisse stellten sich auch nicht heraus. Da in der explorativen Datenanalyse
eine starke Beziehung zwischen erhohter Angehorigenbelastung und kurzem zeitlichen
Abstand zu einer Krankenhausbehandlung gefunden werden konnte, ist die geschilderte
Analyse so zu beurteilen, dass sich jlingst entlassene Patienten Uberwiegend noch in einer
Phase von akuter Erkrankung befinden und so flr die Angehdrigen eine erhdhte Belastung
verursachen kdnnen. Boye et al. (2001) forschten tber den Zusammenhang zwischen
Belastungen und Stress und Symptomatologie. Sie malien die Belastungen und den Stress von
41 Angehdrigen unmittelbar nach Entlassung der schizophrenen Patientin/des schizophrenen
Patienten, 4,5 Monate und 9 Monate spater. Durchgehend zeigte sich eine deutliche, z. T.
signifikante, Reduktion von Belastung und Stress 4,5 Monate nach Entlassung. Im weiteren
Verlauf blieben die Werte relativ stabil (Boye et al., 2001, Seite 44).

Ein erhohtes Belastungsrisiko fiir das soziale Umfeld muss allen klar sein, die Patienten aus
stationdrer Behandlung entlassen. In der Befragung von Angermeyer et al. (1997) beklagten
27,3 % der Angehdrigen, dass die Patient/-innen zu frith entlassen werden. Die Daten wurden
zwar 1997 veroffentlicht aber schon 1994 erhoben. Die Entwicklung, die das deutsche
Gesundheitssystem mittlerweile genommen hat, durrfte einen wesentlich gréfReren Anteil an
Angehorigen, die unter verfruhter Entlassung der Patient/-innen leiden, zur Folge haben. Eine
Indikation zu stationaren Kurzzeitbehandlungen bei schizophrenen Patient/-innen mit einer
akuten Psychose, die rasche Entlassungen nach Hause zur Folge haben (mit dem Ziel, ein
mdogliches Herausreiflen aus wichtigen sozialen Beziehungen - ,soziales Netz’ - zu vermeiden),
sollte deshalb auch unter Einbeziehung der Angehorigen gestellt werden. Eine durch friihe
Entlassung der Patient/-innen mitverursachte Hochbelastung der Angehdrigen verhindert, dass
diese ihre tragende Funktion innerhalb eines sozialen Netzes fiir die Erkrankten ausreichend
einnehmen koénnen.

Haben nun Kurzzeitaufenthalte haufigere stationdre Aufenthalte zur Folge, so erhoht sich damit
flir die Angehdrigen die Anzahl dieser schwierigen Zeiten der poststationdren Phase!

Gerade poststationdre Unterstiitzungsangebote sollten den Angehdrigen deshalb offeriert
werden. Den Angehdrigen sollte man auch ermutigend mitteilen, dass die initial grof3e
Belastung mit zunehmendem zeitlichen Abstand wieder abnehmen wird!

Die Haufigkeit und schweren emotionalen Folgen von aggressivem, misstrauischem und
feindseligem Patientenverhalten fiir ihre Angehorigen wurde evident. Bei der Frage, ob positive
oder negative Symptome belastender seien, sollte man bedenken, dass diese Unterscheidung
innerhalb des schizophrenen Symptomenspektrums Ergebnis einer psychiatrischen Forschung
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ist, die sich an psychopathologischen Kriterien orientiert, Kriterien, die fur die
Angehorigenbelastung moglicherweise keine Rolle spielen. Positive Symptomatik im Sinne
einer verstarkten Akuitat im Unterschied zu den Zeiten, in denen die Patienten ruhiger,
umgéanglicher und liebevoller sein konnten, geht mit einem Wechselbad der Gefihle einher und
bedeutet mit grol3er Sicherheit eine Belastung eigener Art und ist sicher schwer tolerierbar.
Bislang wurde in der vorliegenden Literatur (mit Ausnahmen) bei der Belastung eher von
einem statischen Zustand gesprochen. Jungbauer et al. beklagen dies und sprechen von einer
Schwachstelle der gegenwartigen Angehdrigenforschung (Jungbauer et al., 2001, Seite 110).

Fur die Intervention zur nachgewiesenen nachhaltigen Reduktion der Angehdrigenbelastung
schlagen verschiedene Autoren aufwendigere Formen vor, wie z. B. Hornung W P (1998,
2000), Buchkremer G (1998) und Hahlweg et al. (2000). Es scheint aber mdglich zu sein, dass
eine bifokale informationszentrierte Kurzzeit-Psychoedukation, wie z. B. nach Bauml et
al.(1996 b) ebenfalls einen dauerhaften belastungsreduzierenden Effekt fur die Angehérigen
zeigen kann. Es gibt Hinweise, dass durch die Kurzzeit-Intervention die Entwicklung eines
besseren Coping-Verhaltens sowohl bei den Patient/-innen als auch bei den Angehérigen
angestofRen wird, so dass sich Angehorige z. B. aulRerhalb von Angehdrigengruppen
Entlastungsmdglichkeiten schaffen kdnnen oder in Selbsthilfegruppen gehen. In Zeiten
zunehmenden Kostendruckes und schwieriger Personalsituation ist eine weitere Verfolgung des
Ansatzes der Munchener PIP-Studie sinnvoll und notwendig um ein ,end-stage-plateau* (Mac
Carthy et al., 1989) zu vermeiden.

VVon wesentlicher Bedeutung durfte aber auch sein, dass im Rahmen der bifokalen
Psychoedukation die Patient/-innen relativ frihzeitig zu einem selbstkompetenten und
informierten Umgang mit ihrer Erkrankung angeleitet werden. Dies unterstreicht insbesondere
der deutliche Unterschied hinsichtlich aggressiver Verhaltensweisen bei den Patient/-innen der
PIP-Interventions- und der PIP-Kontrollgruppe. Selbstkompetente Patient/-innen mit guter
Krankheitseinsicht und guter Compliance lernen friihzeitig, ihre Erkrankung und ihre
psychische Instabilitat besser zu bewaltigen und in den Griff zu bekommen. Die damit
einhergehende Zunahme von positivem Verhalten den Angehorigen gegeniiber wirkt
sukzessive doppelt entlastend auf der Angehdrigenseite. Die daraus resultierende Verbesserung
des familidren Klimas wird sich wiederum positiv auf die weitere Stabilisierung der Patient/-
innen durch Stressreduktion auswirken. Im Sinne des Vulnerabiltéts-Stress-Coping-Modells
kann somit festgestellt werden, dass bifokale psychoedukative Gruppen einen nennenswerten
Beitrag zur sekundéren Primérprophylaxe bei schizophrenen Patient/-innen und ihren
Angehorigen leisten.

79



W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

8. Zusammenfassung.

Die Angehdrigen schizophren Erkrankter sind seit ca. 20 Jahren zunehmend in das Blickfeld
der psychiatrisch Tatigen gertckt. Mehr und mehr Untersuchungen machen klar, wie belastend
die Krankheit auf das soziale Umfeld der Betroffenen wirkt. Damit professionell angeleitete
Angehorigenarbeit so hilfreich und effektiv wie moglich gestaltet werden kann, setzte sich die
vorliegende Untersuchung zum Ziel, wesentliche Einflussgrofien der Belastungen
herauszuarbeiten.

Ziel der Untersuchung war zu kléaren, ob ein Zusammenhang zwischen soziodemographischen
Daten und krankheitsassoziierten Variablen besteht. Dartiber hinaus sollte der Frage
nachgegangen werden, ob ein belastungsreduzierender Effekt durch die Teilnahme an
Angehorigengruppen (allgemeine, nicht ndher bezeichnete Angehdrigengruppen vs. einer
Angehorigengruppe im Rahmen einer bifokalen informationszentrierten
Kurzzeitpsychoedukation) besteht. Auch sollte untersucht werden, ob Patient/-innen-
Compliance und Angehérigenbelastung zusammenhangen.

Das befragte Kollektiv setzte sich zum Teil aus Probanden zusammen, die am 14.06.96 an einer
Tagung fur Angehorige psychisch Kranker am Bezirkskrankenhaus Kaufbeuren teilgenommen
haben (,,Kaufbeuren-Kollektiv*, n = 50). Ganz iberwiegend sind es Angehdrige von
schizophren Erkrankten. Weitere Probanden wurden aus dem Kollektiv der multizentrischen
prospektiven randomisierten Minchener PIP-Studie, Teilstichprobe der TU-Munchen,
rekrutiert. Diese Gruppe aus 54 Teilnehmer/innen besteht wiederum aus einem
Interventionskollektiv (n = 31), das durch die Teilnahme an einem bifokalen
Kurzzeitpsychoedukationsprogramm gekennzeichnet ist, und aus einem Kontrollkollektiv (n =
23), das dieses Programm im Rahmen der Studie nicht erhalten hatte.

Die Zusammensetzung der beiden Subkollektive war unterschiedlich:

Das Kaufbeuren-Kollektiv hat einen Frauenanteil unter den Angehérigen von 77 %, auf
Patient/-innenseite handelt es sich dagegen nur zu 26 % um Frauen. Eltern-Kind-Beziehungen
bestehen zu 78 % und Partnerschaftsbeziehungen nur zu 14 %. Das PIP-Kollektiv aber besitzt
einen Frauenanteil unter den Angehorigen von 57 %, auf Patient/-innenseite sind es 62 %.
Eltern-Kind-Beziehungen bestehen zu 51 % und Partnerschaftsbeziehungen zu 33 %.

Die Krankheitsverlaufe der Patient/-innen aus dem Gesamtkollektiv (n=104) waren mit etwa
12-jahriger Krankheitsdauer und durchschnittlich fiinf Klinikaufenthalten als Giberwiegend
chronisch einzustufen. Diesbezlglich bestehen keine nennenswerten Unterschiede in den
Subkollektiven. Weitere krankheits-assoziierte Variablen wie Hostilitdt und Aggressivitét,
sowie niedrigere Werte auf einer Skala zur Erfassung positiver Verhaltensweisen zeigen
schwerwiegendere Krankheitsauspragungen der Patient/innen des Kaufbeuren-Kollektivs —
aber auch - in geringerem Mal? - des PIP-Kontrollkollektivs. Das PIP-Interventionskollektiv
hatte zum Untersuchungszeitpunkt die sozial kompetentesten Patient/innen.

In der vorliegenden Untersuchung gaben 74 % von allen 104 befragten Angehdrigen an, dass
sich ihr Familienleben seit Ausbruch der Erkrankung ihres Angehdrigen verschlechtert hat. Nur
29 % sprachen von keinen oder lediglich geringen Belastungen. Dabei handelt es sich
uberwiegend um sogenannte subjektive Belastungen, also emotionale Beeintrachtigungen, die
uberwiegend durch schwieriges Patient/innenverhalten wie Hostilit4t, Aggressivitat oder nur
sparlich vorhandene positive Verhaltensweisen bewirkt werden. Objektive Belastungen
spiegeln sich darin, dass die Angehdrigen haufig alltdgliche Leistungen fir die Patient/-innen
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wie Haushaltsarbeit oder Verhandlungen mit Behérden und Arbeitgebern ibernehmen missen.
40 % geben mehr als ein Zehntel ihres Monatseinkommens fir den Patienten/die Patientin aus,
24 % gaben an, dass es sich mindestens um 250 €/Monat (500 DM) handelte.
Sachbeschadigung und korperliche Angriffe berichten 25 % bzw. 22 % der Angehdrigen von
den Patient/innen in akuten Krankheitsphasen. Die Auspragung der sogenannten Trait-Angst
des STAI-Inventars, die als MaR fur ein erhohtes Belastungserleben diskutiert wird, ist bei den
Angehorigen der Stichprobe deutlich héher als in der vergleichbaren Allgemeinbevélkerung.

Ein direkter Beweis soziodemographischer Zusammenhange mit den Belastungen konnte nicht
geflihrt werden. Der Frauenliberhang auf der Angehdrigenseite einerseits und der Manner-
uberhang auf der Patient/-innenseite andererseits, muss allerdings bertcksichtigt werden. Die
Analyse der STAI-Werte, die signifikant erhdhte Werte fir weibliche Angehérige an den Tag
brachte, legt nahe, dass ein erhéhtes Belastungserleben bei Frauen unter den Angehorigen ein
Hinweis flr einen geschlechtsspezifischen Einfluss auf die Angehérigenbelastung ist. Folgende
Erklarung ware denkbar: Trotz hohem subjektivem Belastungserleben stellen sich Frauen im
Vergleich zu Mannern haufiger den Versorgungsaufgaben gegeniiber ihren Nachkommen.
Manner konnen dieser Verpflichtung moglicherweise nur dann gerecht werden und prasent
bleiben, wenn die subjektiven Belastungen einen gewissen kritischen Grenzwert nicht
uberschreiten.

Die Compliance zeigt innerhalb dieser Untersuchung den geringsten Einfluss auf die
Belastungen der Angehdrigen. Maglicherweise handelt es sich hierbei um einen Deckeneffekt,
da 84 % der Angehdrigen des gesamten befragten Kollektivs von regelmaiiger
Medikamenteneinnahme der Patient/innen berichten. Das heif3t, wenn auch noch die restlichen
16 % ihre Medikamente regelmé&fig einndhmen, konnte sich rein rechnerisch kein wesentlicher
Einfluss mehr auf die Belastung ergeben, auch wenn er faktisch vorhanden ware.

Hinsichtlich der Teilnahme an den Angehdrigengruppen zeigte sich die paradox anmutende
Tendenz, dass bei steigender Teilnahmefrequenz die Belastung bei allen befragten
Angehorigen etwas zunahm oder gleich blieb. Bei den Kaufbeuren-Angehdrigen blieb das
Entlastungsbedurfnis im Unterschied zu den PIP-Angehérigen auch bei hdufiger Teilnahme an
Angehorigengruppen ungebrochen hoch. Ausreichende Entlastungsmoglichkeiten wurden bei
Kaufbeuren-Angehdrigen seltener als bei PIP-Angehdrigen angegeben. Die Kaufbeuren-
Angehorigen gingen wesentlich haufiger in Angehdrigengruppen als die PIP-Angehdrigen.
Somit stellt sich die Angehdrigengruppe, wie sie von den Kaufbeuren-Angehdrigen in
Anspruch genommen wird, als Selbsthilfegruppe dar, als eine Anlaufstelle fiir Hochbelastete
mit einer eher sekundar-supportiven Bedeutung. Geringeres Entlastungsbedurfnis und das
Vorhandensein von mehr Entlastungsmoglichkeiten nach der Teilnahme an bifokalen
psychoedukativen Angehorigengruppen, wie dies bei den PIP-Angehdrigen der Miinchener
PIP-Studie der Fall war, besitzen eine mehr sekundéar-préaventive Bedeutung dieses Ansatzes.
In der Diskussion wird auf die Beziehung zwischen ProblembewuRtsein und
Entlastungsbedirfnis anhand eines Extremwertvergleichs zwischen Angehdrigen, die nie und
welchen, die mehr als 10 Male an einer Angehdérigengruppen teilgenommen haben, naher
eingegangen.

Der groBte Einflussfaktor auf die Belastung der Angehérigen liegt in krankheitsassoziierten
Variablen. In unerwartet deutlicher Weise zeigte sich dabei als signifikant belastungsrelevant
ein kurzer Zeitraum zur letzten stationaren Behandlung. Dieses Item hatte hochsignifikante
Korrelationen einerseits zu grofiem Entlastungsbedirfnis der Angehérigen und andererseits
mangelndem positiven Patient/innenverhalten. Dies zeigt den Zusammenhang zwischen
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Akuitat bzw. Rest-Akuitét einer psychotischen Episode und deren Auswirkungen auf das
soziale Umfeld.

Die stérksten krankheitsassoziierten Variablen sind unter anderem feindselig- aggressives
Patient/-innenverhalten und Mangel an positivem Patient/innenverhalten. Insbesondere das
Fehlen positiver Verhaltensweisen hatte mehrfach statistisch signifikante Beziehungen zu
erhdhten Angehdrigenbelastungen und zwar Uberwiegend zu subjektiv erlebten
Belastungsbereichen. Das heif3t, was den Angehorigen wirklich weh zu tun scheint, sind
weniger die objektiven GroRen wie Erkrankungsdauer, Anzahl der Hospitalisationen und
andere soziodemographische sowie krankheitsassoziierte Parameter, sondern die
krankheitsbedingten konkreten Verhaltensstérungen des Familienmitgliedes, die die Beziehung
zu diesem geliebten Familienmitglied beeintrachtigen und die von den Angehdorigen hautnah
ertragen werden missen. Dies steht im Vordergrund.

Insofern ist der bifokale Ansatz der informationszentrierten Kurzzeitpsychoedukation der
Minchener PIP-Studie auf der richtigen Spur, da durch Information Gber die Erkrankung
Schizophrenie das Verstandnis fur die Grundlage der aktuellen Verhaltensauffélligkeiten
gefordert wird. Krankheitsbedingte emotionale Belastungen und aggressive Gegenreaktionen
und Eskalationen in den Familien kénnen dadurch reduziert werden. Somit kann eine positive
Beziehung zu den Kranken ermdglicht werden, was im Sinne des Vulnerabilitits-Stress-
Coping-Modells nach Zubin und Spring (1977) zu einer nachhaltigen Stressreduktion bei den
Patient/-innen mit positiver Auswirkung auf die Langzeitstabilisierung fuhrt. Den legitimen
Bedurfnissen der Angehorigen nach eigener Entlastung wird einerseits durch das Erlernen
funktionaler Coping-Strategien und andererseits durch Kontaktaufnahme mit Selbsthilfe-
gruppen Rechnung getragen. Geringer belastete Angehdrige, die besser mit der Gesamtsituation
zurecht kommen konnen, sind eher in der Lage, bei der fur die Patient/-innen so notwendigen
Reduktion psychosozialer Stressoren aktiv mitzuwirken, so dass bei ihnen seltener die
Vulnerabilitatschranke tberschritten wird und psychotisch bedingte Verhaltensauffalligkeiten
nicht so oft und in geringerem AusmaR auftreten.

Der Befund, dass Angehdrige mit hoher Teilnahmefrequenz an Angehérigengruppen ein
erhohtes und Angehdrige, die bisher noch nie in einer Angehdrigengruppe waren, ein
geringeres Bediirfnis nach aktueller Entlastung besitzen, muss sicher als Hinweis gesehen
werden, dass sehr belastete Menschen im Laufe der Zeit sich aktiv um Hilfe bemuhen. Die
Teilnahme oder Nichtteilnahme an Angehérigengruppen sollte jedoch einer bewussten
Entscheidung der Angehorigen selbst vorbehalten bleiben und nicht auf das
»Nichtvorhandensein“ dieses Angebotes zuriickzufuihren sein. Denn es wére nicht
verantwortlich, wenn stark belastete und hilfesuchende Angehdrige in ihrer Hilflosigkeit und
Uberforderung ungewollt zu ,,High-EE“-Faktoren innerhalb des familidren Systems wiirden mit
all den bekannten negativen Auswirkungen auf den Erkrankungsverlauf der Patient/-innen. Der
praventive Ansatz durch professionell initiierte psychoedukative bifokale Angehorigen-
gruppen sollte erweitert werden, um dadurch vielleicht eines Tages weniger Bedarf fur die eher
supportiv wirkenden Selbsthilfegruppen zu haben. Die optimale Verzahnung beider Strategien
sollte zum Standard der Routinebehandlung werden.
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10. Anhang:

10.1. Eingesetzte Fragebdgen

Psychiatrische Klinik und Poliklinik
der Technischen Universitit Miinchen
Dr. W. Kissling

Dr. Bauml

Klinikum rechts der Isar

Ismaninger Str. 22

81675 Miinchen

Fragebogen zur Belastung Angehériger
psychisch kranker Menschen

Dieser Fragebogen bezieht sich auf Thre Einschétzung Threr persénlichen Situation.
Wir mochten Sie bitten, den ausgefilllten Fragebogen zu dem Informationsabend
mitzubringen oder mit der Post an obige Adresse zu schicken.

Die Vorschrifien des Datenschutzes werden von uns genau eingcha]teh.

Wir méchten ausdricklich betonen, daB diese Fragen ausschlieBlich auf die personliche
Situation von Angehorigen abzielen. Wenn wir zusitzlich manchmal auch nach extremen .
Verhaltensweisen von Patienten fragen, so ist das keineswegs als Wertung der erkrankten
Person zu verstehen ! Diese Fragen sind lediglich der Versuch, die Belastung, welche die
Erkrankung fur Patienten und Angehérige darstellt, zu erfassen.

Schon jetzt herzlichen Dank fiir Ihre Teilnahme an der Umfrage !
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

Allgemeine Angaben zu Ihrer Person

Damit wir die sozialen Rahmenbedingungen von Angehérigen psychisch kranker Menschen
in Erfahrung bringen kénnen, bitten wir Sie, diesen Bogen auszufiillen.

............................................... 1.10  Derzeitige berufliche Situation:
Volizeitbeschiftigt...............__ 1]
Geschlecht:oo Lo o méannlich Teilzeitbeschaftigt......................... 2]
weiblich Hausfraw/smann................oooccor...... B
o In Ausbildung......................... 4|
Der Patient/die Patientin ist mein/e | 1 Sohn/Tochter Arbeitslos (beim Arbeitsamt gemeldet) H
Ehe-/Lebens- Rentnerfin Sl et inel o d 6|
pdrtner/in ‘ Andereste -l Sl et T @
Geschwnster o
Sonst, 1.1t Familienstand: o
Ich wohne mit dem Patienten/der verheiratet, in Partnerschaft........ I
Patientin in einem Haushalt.. ... Ja geschieden, getrennt............... .. 2
Nein ledigasinet s snnini in il 3]
Savenwitwets e dsala e 4]
Ich sehe den Patienten/die Patientin tiglich s

2-6x / Woche
1x pro Woche
seltener

. fast nie
Wie oft haben Sie bisher an einer
Angehorigengruppe teilgenommen ? nie

1-5 mal
5-10 mal
ofter
Was hat [hnen die Teilnahme bisher
sehr viel
viel

etwas

gar nichts

Hilfs-/Sonderschule
Volks-/Hauptschule
Mittel-/Realschule
(Fach-)Hochschulreife
kein Schulabschiufl

Arbeiter/in
Facharbeiter/in,

einfache/r Angestellte/r-
" bzw. Beamte/r

‘Meister/in, mittlere/r
Angest. bzw. Beamte/r
leitende/r Angestelite/r
bzw. Beamte/r
Hausfrau/-mann
Freischaffende, Selbst-
stindige, Landwirte

FHE EFl Bl EBE EEEEFEE FEERE EFRE FPEEFEE RE EE] R RE El
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W. Bindl

EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

Alizemeine Anneaben zum erkrankten Familienmitglied

1.12

1.13

114

115

1.16

117

119

1.20
121

122

Wir mochten Sie bitten, die folgenden Fragen zur Lebenssituation und Erkrankung [hres
betroffenen Familienangehérigen zu beantworten. Vielen Dank! '

Geschlecht ...

Hachste Schulart, die

besucht wurde....................

-Ahﬁeschlnssenc Schulbildung

Beﬁunnane Bemfsaushildung

hbges:ﬁlnsm Berufs-

ausbildung. .......corvviee

Derzeitige Wohnform

Beginn der Erkrankung (bitte
Zeitraum in Jehren angeben)..

Wic oft stationdr 7.
Wann zum ersten Mal (pitte
Zeitraum in Jahren angeben).,

Wann zulezt {bilie

o] [lefel=] [I=]=) [RI4] Lalzle] [=l=] [ele] EETE] E Bl R H

Zeitraum in Jahren angeben).. D:l

mannlich
weiblich

Hilfs-Sonderschule,
Volks-Hauptschule
Mittel-/Realschule
Gymnasium, Fach-

- oberschule, o, &,

Sonstiges

Hilfs-/Sonderschule
Volks-/Hauptschule
Mittel-fRealschule
Gymnasium, Fach-
oberschule, o. 4.
Sonstiges

Kein SchulabschluB

Lehre

Fachschuile, Fach-
ekademie, Meisters.
Fach-Hochschule
Sonstiges

Keine Ausbildung

Lehre :

. Fachschule, Fach-

akademie, Meisters,

- Fach~Hechschule

Sonstiges

" Kein Abschiub

eigener Haushalt
mit Pariner

mit Eltern
thrapeut, WG,
Heim, 0. 3,
Sonstges

1.23

124

123

1.26

127

1.28

.29

Welche Medikamente?

Daosierung ? (thglich..

{Depot)....... alle,
Medikamenleneinnahme
Mebenwirkungen frither

Mebenwirkungen jetzt

Schwere der Krankheit

1]

EEEEECQCSCRDRNE

EEE

katalone Psychose
Hebephrenie
paranoid-halluzinater,
Prychose
schizoaffektive
Peychose

Sonstiges

Halde!
Fluaniol
Leponex

[map

Truxal
LyogenDapotem
Claryi

Risperdal

Taxilan

Timenilf Tegretal
PrometharinfAtosil
Meurocil

{ Eunerpan
| Orap

Mellerl
Senstige
Micht bekannt

Keine Medikamente

1T

inmg

inml’

Woc

en

- |inmg

inmi

CEEE FRE ERE ERE

Nein
Ja_ regelmiig
gelegentlich

keine -
mabige
starke

keine
miBige
starke

gesund
gering
mafig
stark 2
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

P.I.P.

KEA (A)

Im folgénden sind eine Reihe von Verhaltensweisen und Reaktionen aufgefuhr, die infolge der Iéfl-('rankung eines Ange-

horigen auftreten kdnnen. Kreuzen Sie bitte beijeder Feststellung an, wiesehr die jeweilige Aussagefir Sie persénlich

fr dieletzte Zeit zutrifit. Es gibtkeinerichtigen oder falschen Antworten. Kreuzen Sie bitte die erste Antwort an, die
IhnenindenSinnkommt. Denken Sie daran, jede Feststellung zu beantwortenund bei jeder Feststellung nur eine

Antwort anzukreuzen.

stimmt

gar nicht

1. Esfallt mir schwer, mit anderen iber die Erkrankung meines Angehdrigen
zusprechen.

2. Trotz der Erkrankung meines Angehdrigen binich imstande, meineigenes
Lebenzuflhren.

3. Ichfunhle michinsgesamt gelassen, was die Zukunft meines Angehdrigen betrifft,

4. lchmache mir haufig Selbstvorwirfe.
5. Ich habedas Gefiihl, daB mein Angehdriger ohne mich vllig hilflos ist.

6. Durch die Erkrankung meines Angehdrigen fuhle ich mich haufig hilflos
und dberfordert.

7.Ich glaube, dasWesen der Erkrankung meines Angehdrigenweitgehend
zuverstehen,

8./chglaube, einenbeginnenden Ruckfall rechtzeitig erkennen zu kéinnen.

9. EinRackfall, der zu einem neuen Krankenhausaufenthalt flihrt, ware firmich
sehrschlimm.

10. Ich spreche oft mit meinem Angehdrigen Gber seine Erkrankung.
11.ichachte darauf, ob mein Angehoriger die Arzttermine einhait,

12. Wennmein Angehdriger am Sinn der Medikamente zweifelt, rede ich ihm/ihr
zu, sie weiter einzunehmen.

13.Manchmal habeich das Geflhl, daBich die Situation nicht langer bewaltigen
kann.

14. Die Erkrankung meines Angehdrigen deprimiert mich haufig.

15. Meine eigene Gesundheit hat unter der Erkrankung meines Angehorigen
gelitten.

16. Wegen der Erkrankung meinas Angehdrigen st es fiir mich schwierig,
in Urlauby zu fahren.

17. Meine Kontakte zu Freunden und Bekannten sind durch die Erkrankung
meines Angehorigenbeeintrichtigt worden.

18. lchfinde, daB die Medikamente meinem Angehérigen mehr schaden als nutzen,

19, Dasfamilidre Klima zu Hause ist haufig gespannt.

20.Wennihr Angehoriger ab jetzt keine Medikamente mehrnehmen wilrde: Wie groB schitzen Sie das persdnliche

Risikolhres Angehdrigen ein, innerhalb eines Jahres einenRickfall zu erleiden?
Bitte kreuzen Sie auf der Linie einen Punkt zwischen 0 % und 100 % an.

BE
[

T
L
L
E

K

It
g

[
[
L
[

E
L

g
R

]
g

0% E—

stimmt

L2

[ e

[ ]2

-

[

12

100 %

stimmt
etwas weitgehend vollig

Rk
HE

BE
K
E
[ s
BE
K
E
HE

1
L |3

BE
[ s

[

BE
[

Bk

BE

s

HE

21.Wennlhr Angehorigerweiterhin Medikamente einnimmt: Wie grofl schatzen Sie das persénliche Risiko thres

Angehorigen ein, innerhalb eines Jahres einen Rickfallzu erleiden?
Bitte kreuzen Sie auf der Linie ginen Punkt zwischen 0% und 100 % an.

0% JE————

100%

[ 4
[ a4
[ s
[ ]a

[ ]a
| ]a

m

[]a
[[1a
Da,

| a

| S

[l
[l
L4
L a
[ a
[ a

[ a
[ ]a

stimmi

Autor: Bduml J, 1989
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

P.LP.

STAI X2 (A)

ImfolgendenFragebogenfinden Sie eine Reihe von Feststellungen, mit denen man sich selbst beschreiben kann.

Bitte lesenSie jede Feststellung durch und wahlen Sie aus den vier Antworten digjenige aus, die angibt, wie Sie sich

imallgemeinenfahlen. Kreuzen Sie bitte bei jeder Feststellung die Zahl unter der vonlhnen gewahiten Antwort an,
Es gibtkeinerichtigen oderfalschen Antworten. Uberlegen Sie bitte nicht lange und denken Sie daran, diejenige

Antwort auszuwahlen, die ambesten beschreibt, wie Sie sichim allgemeinenfahlen.

manchmal
fastimmer

fast nie

1.Ich binvergniigt

2. Ichwerde schnellmide

3. Miristzum Weinen zumute

4, Ich glaube, mir geht es schlechter als anderenlLeuten

6.Ichfiihle mich ausgeruht

5.lchverpasse glnstige Gelegenheiten, weilich mich nicht schnell genug entscheiden kann 123

|
:r" _
| 7.Ichbinruhigund gelassen

(oo
=Y

| 8.Ichglaube,daB mir meine Schwierigkeiten (ber den Kopfwachsen

-
[a¥]
w
I

9.Ichmach mir zuviel Gedanken Uber unwichtige Dinge

i 10.Ich bin glicklich

3
!._Al
LY
=1
1=
[

"]

11.Ichneige dazu, alles schwer zunehmen

12. Mirfehlt es an Selbstvertrauen

i =
=

j:‘ g.u‘
@]
=]

13.Ichflhle mich geborgen

=]

14, lchmachmir Sorgen Gber mogliches MiBgeschick

15. Ichflihle mich niedergeschlagen

=]
>
alala
ENERE Y

16.Ich bin zufrieden

1!\)
(@
|

17. Unwichtige Gedanken gehen mir durch den Kopf und bedriicken mich

18. Enttauschungennehme ich so schwer, dafiich sie nicht vergessen kann

‘-.L

~]

[#)
: E

i
[\
w
~

18.Ich binausgeglichen

[
rokl
|
Lol

20.Ichwerde nervésund unruhig, wennich an meine derzeitigen Angelegenheiten denke

Bitie prifen Sie, ob Sie alle Feststellungen zutreffend beantwortet haben!

123 4]

Score X2 D:

Autoren: Spielberger C D et al., 1970, deutsche Ubersetzung: L. Laux, 1980, Beltz-Test 1981,

Beltz-Verlag, Weinheim
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

Iv.

1. Bitte beantworten Sie nach Moglichkeit jede Frage. )

2. Welche regelmiiligen Leistungen erbringen Sie fiir den Patienten/die Patientin ?

Verhandlungen mit Behérden, Arbeitgebern usw.................... I:I 4
Hilfe bieten in Krisensituationen.................oocoooveoooooo D i
Thn/Sie beschaftigen................oooooooo D g
Ihn/Sie besuchen.......... Y ver rrrerer T ey O rereereert cirne I:l ?
Ferien mit thm/ihr verbringen...........oooooeeoooo D 8
Abgabe von Medikamenten............oooooooooooo I:I ke

Seine/Thre Probleme anhéren und darauf eingehen.................... D 1o
Ich bin seinvihr Betreuer / seine/ibre Betreuerin................... HE

B OMSHIZE ettt et et D =

Welche ? (Bitte in eigenen Worten angeben. )

- bitte wenden -
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

Autor: Angermeyer et al., 1995

3. Wieviele Stunden pro ‘Wache haben Sie wiihrend der letzten drei Monate im Durchschnitt
fitr diesc Leistungen aufgewendet ? Zutreffendes bitte ankreuzen.

bis zu 5 Stunden. ... []*
6 - 10 Stunden. ...........c..cocc.. []?
11-20 Stundén_................:... []°
21-30 Stunden.........occoec.... [ ]*
31 - 50 StuNACM. .o []s
mehr als 50 Stunden..-........... D ¢

4. Wieviel Geld mussen Sie Threr Meinung nach im Durchschnitt pro Monat mehr ausgeben,
um zusitzliche Kosten fir den Patienten/die Patientin zu decken ?

0-200DM......ooooiooi R
200-500 DM................... [
500 - 1000 DM..........c..... [ ]?
mehr als 1000 DM [ ]*

5. Wieviel Geld von Ihrem Durchschnittseinkommen machen diese Kosten etwa aus ?

Bis zu einem Zehntel.......... D !
Ein Zehntel bis ein Viertel.... [ ]
Ein Viertel bis ein Drittel. ... D &

Mehr als ein Dnittel.............. I:l :

6. Waren Sie/Ihre Familie im vergangenen Jahr wegen dieser Sitaution mit Zahlungen im

Riickstand oder muBten Sie sich Geld leihen, um die Miete, laufende Kosten usw. bezahlen
zu konnen 7

Autoren: Fragen 3 — 5: Angermeyer et al., 1995, Frage 6: Morosini et al., 1991, FPQ
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

7. Welches sind die wichtigsten Griinde fiir die finanzielle Mehrbelastu'n.g ?

Bitte kreuzen Sie die fiir Sie zutreffenden Antwortmogllchkelten an.
Alle Angaben beziehen sich auf den Kranken.

Lebensunterhalt...,........ooccooeoioeoo. L]
FaRITKOSTEN. ... oo | 12
Wohnung....._.......oooooioo e [P
Personlicher Bedarf..............oooooooooooo O«
Aufkommen fiir Schulden..... ... []?
Ersatz fur Sachbeschadigungen.......................... s
Zahlungen an das Sozialamt.................... SO g
Kosten fir Unterbringung (Heim, WG,...)............... g
Zusitzliche Versicherungen................................ mE
Haushaltshilfe fur den Kranken.............. LA, L]
Medikamente. ..o D Ly

Krankenhauskosten, Psychologenrechnungen, o. 4. .. e

Nicht von den Krankenkassen bezahlte Therapie-

formen, z. B. Heilpraktiker, Naturheilverfahren.......... e

Ausgleich fur eingeschriankteVerdienstméglichkeiten

des Patienten/der Patientin...................ccococoocoein.. [
~ Andere Sonderausgaben...____.....o.. L]

8. Wurde im letzten Jahr Ihre Arbeitssituation durch das Befi nden Thres/Threr
Angehérigen beeintriachtigt ?

Nem,kemeswcgs ....... TR A TS S PN A AN PR HL

Ja, ich ibemahm eine Stelle mit genngerer Arbcltszelt oder mit

geringeren Anforderungen.... I:I 2
Ja, ich wechselte auf eine weniger anstrengende Stelle...... ... I:l 3

Ja, ich ging in den vorzeitigen Ruhestand..................... D 4

Nicht zutreffend, da ich im letzten J ahf, unabhingig vom Befinden meines/

meiner Angehérigen, nicht gearbeitet habe..................o.... . D 2

Autoren: Angermeyer et al., 1995
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

12. Welche sind die wichtigsten Griinde fiir diesen Kontaktverlust ?
Bitte kreuzen Sie die fur Sie zutreffenden Antwortmoglichkeiten an.

12. a) Eigener Riickzug'von der Familie:
Gemeinsame Unternchmungen mit der Familie kénnen zu peinlichen bzw.

unangenehmen Situationen im Zusammmenhang mit unseremfunserer erkrankten
Angehdrigen fuhren, das méchte ich vermeiden.............................cooooooi I:l !

Sonstige Grinde fiir einen Riickzug von der Familie............................... SRR e I:l 2
Welche ? (Bitte in eigenen Worten formulieren.)

12. b) Familicnmilgliedef zichen sich von mir zuriick:

Meine Familienmitglieder kommen nicht mehr so haufig auf mich zu,
entweder aus Hilflosigkeit, Unverstindnis oder aus Peinlichkeit........................... D !

Meine Familienmitglieder kommen nicht mehr so haufig auf mich zu,
weil sie dem Patienten/der Patientin aus dem Weg gehen wollen...... ... D 2

Sonstige Grinde, aus denen Familienmitglieder nicht mehr so oft auf mich
zu kommen : I:l 3

Welche ? (Bitte in eigenen Worten formulieren.)

12. ¢) Der bzw. die Angehérige ist mein Partner bzw. Partnerin:

Der Kontakt zwischen uns wird immer weniger, weil mir mein Partner/meine

Partnerin durch die Erkrankung mehr und mehr fremd wird...................o.... D !

‘Sonstige Griinde fiir einen Kontaktverlust in der Partnerschaft............................ D 2
Welche ? (Bitte in eigenen Worten formulieren. )

Autoren: modifiziert nach Angermeyer et al., 1995
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

13. Glauben Sie, daB Sie aufgrund der Erkrankung Thres/Threr Angerhéﬁgen den Kontakt zu
Freunden verloren haben ?

{Gehen Sie bitte zu Frage15 weiter.)

14. Was sind fiir Sie die Griinde fur diesen Kontaktverlust ?
Bitte kreuzen Sie die fir Sie zutreffenden Antwortméglichkeiten an.

14. a) Eigener Riickzug von den Freunden: -
‘Mir fehlt immer wieder Zeit und Gelegenheit Freundschaften besser zu pflegen........ I:] !

Wenn sich mein erkrankter Angehoériger/meine erkrankte Angehérige in Anwesen -
heit von Freunden anders verhalten wiirde, fiele es mir mit meinen Freunden meist

auch leichter. ..o et em e e e et e D 2
Ichbin oft zu erschOpfi........... e I:I3 _
Es liegt hiufig an den anderen, daf3 ich mich zuriickziehe...................coool. . D“

Im Umgang mit Freunden fithle ich mich meist eher scheu, befangen oder gehemmt |___] 5
Ich habe tberwiegend kein s0 grofies Interesse an vielen oder engen Freundschaften D ¢

Sonstige Griinde fiir einen eigenen Rackzug von Freunden..............o. D ’
Welche ? (Bitte in cigenen Worten formulieren.)

14. b) Die Freunde ziehen sich von mir zuriick:

Hilflosigkeit, Unverstandnis und Peinlichkeit bei meinen Freunden spielen sicher
eine Rolle, warum sie sich nicht mehrbeimirmelden. ... D .

Meine Freunde wollen mit meinem/meiner kranken Angehdrigen nichts zu tun haben... I:l =

Das Zusammensein mit meinen Freunden wird durch meinen Angehérigen/meine
Angehorige manchmal erheblich gestort.............ocooiiviciii e I:l 3

Sonstige Griinde fiir den Ritckzug meiner Freunde. .............o..ovooervooooooooeoooooeo. D 4
Welche ? (Bitte in eigenen Worten formulieren.)

Autoren: modifiziert nach Angermeyer et al., 1995
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

15. Wie oft haben Sie Unterstiitzung und Beistand von Familien erhalteﬁ, die dhnliche
Probleme haben wie Sie ? '

Manchmal...........ccooooen.n.. D ?
Selten.....oovevveean., itieeias D 3
Uberhaupt nicht....... cireaniies |:| 4

16. Hat sich Thr/Thre Angehérige(r) jemals gewalttéitig oder aggressiv verhalten, wenn er/sie
krank war ? :

Ja, Mmit WOrten. ..o HE
Ja, durch Sachbeschadigung ... HE
Ja, durch kérperliche Angriffe.. ..., g
17. Haben Sie Angst,

sechroft oft selten nahezu nie

2 D3 D4

17.1 daB der Patient/die Patientin Thnen kérperlich

17.2 daB der Patient/die Patientin andere Menschen _
bedrohen kénnte 7 ... D !

4

17.3 daB der Patient/die Patientin sonstigen Schaden

(]

O o O
anrichten KOMMte ! .o 1 (12 [ [

O O [

17.4 daB der Patient/die Patientin sich selbst etwas

antun kOnnte ... [:]‘ ' 4

17.5 daB der Patient/die Patientin sich in eine ungiinstige
Situation bringen kénnte (riskante Geldgeschifte,
Aufnehmen von fragwiirdigen Beziehungen, z. B.

zu Sekten, 0. 8.) 7 oo D’ I:l2 D3 D"
17.6 daB der Patient/die Patientin die Beziehung zu Thnen

abbrechen konnte ... I:]‘ BE HE 1

17.7 vor einer Zukunft, die fiir Sie und / oder
den Patienten/der Patientin ungewiB erscheint............. D ! D 2o I:l 3 |:| ‘

Bitte denken Sie daran, fiir jede Moglichkeit ein Kistchen anzukreuzen. - bitte wenden -

Autoren: Frage 15: gering modifiziert nach Moraosini et al., 1991, Frage 16: Angermeyer et al., 1995,
Frage 17: Bindl W, 1996
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

18. Was empfinden Sie am Verhalten des Patienten bzw. der Patientin als besonders storend ?

Bitte denken Sie daran, in_jeder Zeile ein Kastchen anzukreuzen.

sehr  wenig nicht nicht
stérend  stdrend storend zutreffend
18.1  Mangelnde Hygiene............ooooio, l:l ! |:| 2 D :

2 Ds |
2 Da
2 Els

S

e

18.2 Mangelnde Selbststandigkeit.................................. l:l !

-

18.3  Aggressive Ausbriche...........ooooooiiiiiic, D ‘

184 Keine eigene AKtivitit. ..o, I:l !

=N

18.5  Aufsehenerregen in der Offentlichkeit.................. I:I !

£

s

18.7 DabB er/sie sich oft zuriickzieht.......................... i [:l !

e

18.8  Falsche Einschitzung der eigenen Moglichkeiten.. I:] !

F Y

18.9 " Distanzlosigeit.............oooovoiroorooeoo HE

La

OooOoooOoooooo

L]
L]
[]
L]
18.6  seltsame Geschichten erzahlen........................... (1 [T
[]
L]
[
L]

~18.10 Unberechenbarkeit............ocoo D L

19. Was empfinden Sie, wenn Thnen lhr Angehoriger/Thre Angehorige miBtrauisch und
feindselig begegnet ?

Bitte denken Sie daran in jeder Zeile ein Kastchen anzukreuzen.

trifft wifft tifft triff
inhohem in geringerem  ganzwenig  gamicht
Mabzu ~ MaBzu - zu
19.1 Krinkung bzw. Verletzung............ H Nk L1 W}
192 Arger bzw. Wat..oooooooes [ ]! HE HE L
19.3 Beunruhigung bzw. Angst........... L []° HE ]
194 Enttauschung b%w. Traver.......... I L1 S
19.5 Kein besonderes Gefth.............. ] HE LI L]
19.6 Das ist bisher kaum vorgekommen [ ]! BE HE B

Autoren: Frage 18: Huber A., 1991, Frage 19: Bindl et al., 1996
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W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

20. In welcher Weise trifft folgende Aussage zu ?
Ich habe Schuldgefiihle, weil ich glaube, daB mein Verhalten oder die familiire Atmosphire
zu der Erkrankung meines/meiner Angehorigen beigetragen haben kénnte. '

21. Inwieweit konnen Sie folgender Aussage zustimmen ? : Lo
Wenn ich daran denke, wie mein Angehériger/meine Angehériger frither einemal und wie
et/sie jetzt ist, fithle ich eine Enttauschung ? :

Stimmt nicht........... S D Lo Stimmt weitgehend................ I:' 3

Stimmt etwas........................ D 2 Stimmt vollkommen............... D 4

22, Arbeitete Thr Angehériger/Thre Angeh(‘jrige in den letzten zwei Monaten mit denjenigen
zusammen, die ithm/ihr helfen wollten 7 : :

Uberhaupt nicht................... D’ Viel.............. resraeretesirassee e eaens |:|3

Nur wenig............c......... I:I2 ~ Sehrviel............... B

23. Glauben Ste, daf} Thr Angehéﬁgeff[hre Angehorige einige besondere Fahigkeiten oder
Talente besitzt (z. B. hohe Intelligenz, besonders einfithlsam , musische Begabung) ?

fjberhaupt nicht.............. I:l r Ja, in vielerlei Hinsicht............ I:l 3

Ja, in mancher Hinsicht....... . |___I 2 Ja, absolut I___I 4

24.K6nnen Sie Ihrer Situation auch etwas Positives abgewinnen ?

Sehrviel...................... I:l‘ - Einwenig............ I:I3

Ziemlich viel........... DZ Uberhauptnicht“.'...,..‘.........‘. D" :

25. Glauben Sie, daB Jhr Familienleben insgesamt schlechter ist als vor der Erkrankung
lhres/Threr Angehorigen ?

Uberhaupt nicht....... ... I:l ; Ja, in vielerlei Hinsicht... ... I:l .

Ja, in mancher Hinsicht.......... I:l-2 ~Ja,absolut....................... [:l“

Autoren: Morosini et al., 1991
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26. Wie ist insgesamt dle zusitzliche Belastung, die fir Sle heute durch dle Krankheit des
Patienten'bzw. der Patientin entsteht ?

MARTpe o =B e L I:I 2
Gering I:I :
Keine zusitzliche Belastung.......... D :

27. Haben Sie wegen der Probleme Ihres/Threr Angehérigen Thr Leben gedndert ?

- Nein, iberhaupt nicht.................... D :
Ja, in mancher Hinsicht................ G D 2
Ja, in wesentlichen Bereichen........ D -

Ja, vollstandig.............................. D 3

28. Meinen Sie, daB Sie Entlastung bei der Betreuung des/der Kranken benotigen ?

Nie e © aaad e i D‘
Seltenis eda Ao cnn Dz

Manchmal..........ccooooeereei i, |:|3

Hz";uﬁg D =

29. Haben Sie zur Zeit ausreichende Moglichkeiten der Entlastung 7

.Ta D‘

30. Wie oft haben Sie in den letzten drei Monaten zu jemandem Kontakt aufgenommen, um
tber Ihre Probleme zu Sprcchen ?

Nies bl e _I:I‘ Manchmal .............ccoccooeois [
Seltenatoc oo ne i o )2 | Taufig s e []*

Autoren: Frage 26: Huber A., 1991, Frage 27: Morosini et al., 1991, Fragen 28 — 30: Angermeyer et al., 1995
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31. Welche der unten aufgefiihrten Dienste wiirden Sie:gerne in AnSpruch nehmen, wenn es
Threm Angehorigen/Threr Angehérigen schlechter geht ?

Bitte kreuzen Sie bei jeder Person, die Sie in Anspruch nehmen méchten, das entsprechende
Késtchen an. ' '

ofter seltener gleich oft
(wie bisher)

31.1 Psychiater................ e, I___l ! D 2 I:l 3

312 Krankenschwester/Krankenpfleger.......... [ | D 2

31.3  Sozialarbeiter....................ocoocoooeiii

[]
O
314 HaUSAIZL oo []
L]
L]
L]

31.5 Freiwilliger Helfer

31.6  Angehdrigenselbsthilfegruppe

31.7 Andere

Welche:

32. Mit wem setzen Sie sich in Verbindung, wenn Sie bei der Betreuung des/der Kranken ein
Problem haben und mit jemandem sprechen méchten ?

Partner/in, Ehepartner/in................ I:I ! - - Nachbar..............coooi . L—_I9
BruderfSchwester‘_....................“.. |:| 3 ArZto.ooiii. ............. D 10
Sohn/Tochter........................ D ’ Krankenhaus-/Heimpersonal.... D 1
Mutteeratér....“........m........‘.‘.... D“ Gemcindcséhwester ................ I:] =
Anderes Familienmitglied.............. I:l > - Angehérigenselbsthilfegruppe.. I:I B
Andere Betreuungsperson...._....... | I:I S Sozialarbeiter..................... I:I 14
Freiwillige Helfer..... ... [T Geistlicher.......... et []v
Freund/Freundin. ... | |:| B - Andere Personen D 16
' Welche ? '

Autoren: Angermeyer et al., 1995
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33. Welche der folgenden Personen haben Sie selbst in den letzten drei Monaten im
Zusammenhang mit Threr Rolle als Betreuer/in in Anspruch genommen ?

Falls zutreffend, kreuzen Sie bitte mehrere Antwortméglichkeiten an.

Ps.ychiater......‘._...........'.....‘... D ! Arbeits- und Bcschéiftigungstherapeu;!in I:l 7
Krankenschwester[—pﬂeggr._. D 2 Polizei........cccooovviiriine S — D ’
Sozialarbeiter.................... I:I3 Geistlicher............coocooviiiiree, |:|9 .
.Psychologe ............... e D 4 Angehor genselbsthllfegruppe ................. |:| 10
Psychotherapeut/in............... [_—_I > Andere....................... L ceeeeeerenntiien - |:| e
Hausarzt...........cc..cccceuee. I:l S Welche 7 :

34. Glauben Sie, daB die Situation der Angehorigen psychlsch Kranker In unserer
Gesellschaft ausreichend beriicksichtigt wird ?

auf jeden  iber- etwas  gar nicht
Fall wicgend
34.1 Durch die Politiker...... ..o [ [ s [

2

342  Durch die Sozialgesetzgebung................... . [:I !

2

343 DurchdieKirchen.......... .. D‘

oDogooo

[]
O

344  Durch die Medien (Zeitung, Fernsehen, Radio) [T []?
L]

345 Durch die offentliche Meinung...................... [ ]!

2

Autoren: Frage 33: Angermeyer et al., 1995, Frage 34: Bauml J, 1996

112



W. Bindl EinfluRgroRen auf die Belastung von Angehorigen schizophren Erkrankter

V. (nach Herz et al., 1988)

Dieser Teil des Fragebogens bezieht sich auf das Verhalten des Patienten/der Patientin
wihrend des letzten Monats.

Bitte schreiben Sie fuir jede Frage den zutreffenden Zahlenwert in das Kastchen.

1 =ecigentlichnie 2=selten 3 =manchmal 4 =meistens 5= oft,durchgehend

[]
7. Hat er/sie Angehorige/Freunde besucht, wenn dazu die Gelegenheit bestand 7......... D
8. Konnte man ihn/sie nur gegen ihren/seinen Willen alleine lassen ? .............ccvvieerns I:I
9. Sprach er/sie auf wirre und konfuse Art 7. l:l
10. War er mit Familienangehorigen zusammen ?...............coooo |:|

11. Hat Sie die Sorge fur ihren Angehérigen/ihre Angehorige von Dingen D
abpehalten, die sie lisber getan HAEn 7.,

12. Hatte er/sie Kontakt zu Nachbam, Leuten in Laden usw. 2.,

15. Schatzte er/sie es, wenn fiir sie/ihn etwas getan wurde ... D

16. Beklagte er/sie SiCh RAUIIE 7. e l:l

19. Konnte er/sie Entscheidungen treffen ... D
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1=cigentlichnie 2=selten 3 =manchmal 4 =meistens 5 = oft, durchgehend

20.

21

23.

24.

25,

27.
28.
29.

30.

31

32.

33.

34,

35.
36.

37.

Verlor er/sie die Kontrolle Gber sich indem cr/sie z. B. brillte, schric,

mit Sachen um sich warf, jemanden ohrfeigte oder schlug ?............ccoccvverrennn. l:’

Zeigte er/sie ein geringes Verantwortungsgefiihl, wenn er/sie eine schwierige

SN VEIUISACHIE 7. ... it e er e re e raeeeaa e e e I:l

Widmete er/sie sich Hobbies oder anderen Aktivititen, wenn die Méglichkeit
AaZU BESIERT........occc s

Mufiten Sie sich um seine/ihre Angelegenheiten kiimmern 2...................ocooooe,

Ging er/sie einer Arbeit nach oder zur Schule oder verrichtete et/sie Arbeiten

. Beobachteten Sie thn/sie sehr enau 7.t

Dachte er/sie daran wichtige Dinge rechtzeitig zutun ?7....cc.ccccooviveiiniiininiiiinniinnin

Habcen Sic Leute wegen ihmy/ihir gemieden 7.

. Hatte er/sie ein Vorhaben beendet, welches er/sie einmal begonnen hat ?...._.__._. .

Hat er/sie seinen/ihren Teil zur Familie beigetragen, entweder finanzicll oder

Glaubten Sie wegen thres/Threr Angehorigen einer finanziellen Belastung
AUSZESTZE ZU SEIN T ocuviisrionrasbrsssnsrsssmsinssiiaiosserisss s s issrevs s is s sss 22 st s sas e

Hat Sie das Verhalten thres/Threr Angehorigen davon abgehalten, thn/sic zu

Nur fiir diese Frage: 1 = kaum gereizt oder aufgebracht 4 = sehr gereizt/aufgebracht

2 = ein wenig gereizt/aufgebracht 5 = extrem greizt/aufgebracht
3 = méBig gereizt/aufgebracht

[]

]

[]

O] O
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1= eigeritlich nie 2=selten 3=manchmal 4=meistens 3 = oft, durchgehend

39. ch oft hat Sie wahrend des letzten Monats Ihr Anghﬁrl ger/Thre Angehange l-:-l
gereizt oder aufgebracht 7.

40. Wie oft glauben Sie, hatte er/sie bestimmte Verhaltenswelsen (siehe Frage 38)
nicht nétig gehabt 7... ettt ennentniens ey peaedrenite e atetase st syt sissisnsasnrenstsastasssaiiies D

41. Wie haben Sie im allgemeinen auf ﬁrgerliches Verhalten des Patienten reagiert ?
Nur fiir diese Frage: 1=komplett ignoriert 2 = ohne Kiritik geantwortet 3 = kritisiert
4 =ectwas veréirgert reagiert 5 =mit groBem Arger und Strafe reagiert [:I :

42, Hat Ihr Angehongerflhre Angehorige wahrend des letzten Monats die Medeamente
wie Verschneben emgenommen T RPN A esremamsiraras D

43. Wie v1ele Stunden in der letzten Woche hatte Thr Angchongerﬂhre Angehon ge
insgesamt direkten Kontakt (z. B. im seiben_ Raum sein) zu dnderen Nahestehenden ? I:
Bitte geben Sie bei dieser Frage die ungefihre Stundenzahl an.

O

VIL
Wie erging es Ihnen beim Ausfiillen dieser Fragebogen ?

Bitte kreuzen in jeder Zeile ein Kistchen an.

stimmt  stimmt stimmt  stimmt

genau Uberwiegend etwas garnicht
VIL1 Nahezu alle Fragen waren klar und versténdlich EI ! I:l 2 EI 3 I:l "
VIL.2 Der Fragebogen war zu umfangreich............... D ! D 2 D ? D 4

VIL.3 Die fur Angehorigen wichtigen Gesichtspunkte

wurden angesprochen...............c..cccccv v, D ! D 2 D ’ I:l 4

VIL4 Wieviel Zeit haben Sie fiir die Bearbeitung des Fragebogens etwa benotigt ?

Sonstige Bemerkungen, Kritik:

Zum Schlull michten wir Ihnen fiir Ihre Mitarbeit noch einmal ganz herzlich danken !
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10.2. Anschreiben

Psychiatrische Klinik und Poliklink der Technischen Universitat Meinchen
Ismaninger Strafle 22 . 81675 Minchen *

. .- Psychiatrische Klinik und Poliklinik :
der Technischen Universitit Miinchen  Kiinikum rechts der Isar

Direktor: Professar Dr. H. Lauter

Ismarninger Strafe 22
B1675 Miinchen

f

1 . Fernsprecher (0 B9) 41 40-1
. Durchwahl {0.89) 41 40-
© Teletax {0 B2) 41 40-48 37
Telegrammadresse: Isarklinik

Miinchen, August 1996

vor iiber drei Jahren haben Sie sich bereit erklart, an einer wissenschaftlichen Untersuchung
der Psychiatrischen Klinik des Klinikums rechts der Isar im Rahmen des Miinchener '
Psychose-Informations-Projekte (PIP-Studie) teilzunehmen. Damals haben wir Sie um die
Beantwortung von efnigen Fragebogen gebeten um in Erfahrung zu bringen, welche
Belastungen fiir Angehorige von psychisch Kranken entstehen und welche Abhilfe-
maBnahmen sich am ehesten bewihrt haben. ' o

Wir mochten Thnen an dieser Stelle firr Jhre Mitwirkung noch einmal ganz herzlich danken!

Denn dadurch sind wir zu erfreufichen Ergebnissen gekommen, die uns konkrete Hinweise
liefern, wie wir die Situation von Patienten und deren Angehérigen verbessern konnen.

+ .

- Wir mochten Thnen geme die Resultate der Miinchener PIP-Studic in einer Ubersicht

vorstellen und Sie hierbei zu einem Informationsabend in unsere Klinik einladen. Wir haben
sechs Termine im Monat September [esigesetzt von denen Sie denjenigen auswihlen kénnen, -
der Thnen am meisten gelegen kommt. Fine Liste liegt bei, wir méchten Sie bitten, sich unter
der angegebenen Telefonnummer bei uns zu melden und mitzuteilen, wann Sie kommen
wollen, ' .

Eine weitete Bitte, dic uns am Herzen liegt: Wir schen unsere Arbeit mit Abschluf der PIP-
Studie nicht als beendet an | Die Ergebnisse sind fir uns Ausgangspunkt fir viele Folgeunter-
suchungen. Wir versuchen dabei einen genauen Uberblick zu bekommen, welche weiteren
Belastungen bei Angehérigen psychischer kranker Menschen auftreten, um besser einschiitzen
zu konnen, welche Versorgungs- und UnterstiitzungsmaBnahmen erforderlich sind.

Hierzu méchten wir Sie hoflich bitten den beigelegten Fragebogen auszufiillen und zu dem
Informatibnsabénd mitzubringen. AnlaBlich unseres Informationsabends in der Klinik wiirden
wir Sie nochmals um die Beantwortung einiger Fragen bitten. Sie tragen damit einen
wesentlichen Teil zu unserer gemeinsamen Arbeit bei, die Gesamtsituation psychisch Kranker

- und deren Angehdriger besser zu verstehen und ihre berechtigten Interessen und Forderungen

in der Offentlichkeit publik zu machen.

Falls Sie den Bogen nicht persénlich abgeben wollen, kénnen Sie diesen selbstVeréfﬁndlich
auch mit der Post an tinsere Klinikadresse schicken. ' '

- bitte wenden -

Psych.2  Scherer, Minchen
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AbschlieBend bedanken wir uns schon im voraus fiir Thre Mitarbeit und freuen uns auf den
gemeinsamen Abend in der Klinik!

Thnen und thren Familienangehorigen wimschen wir alles Gute und Threm erkrankten
. Familienmitglied cine méglichst umfassende Gesundung.

Mit freundlichen Griiffen,

P 4
~~ Dr. W Kissling Dr. I. Bauml W. Bindl
Oberarzt der Klinik Assistenzarzt Cand. med.

Termine fiir die Informationsabende

Vorstellung der Ergebnisse-der Miinchener PIP-Studie

Mittwoch, 04.09.96
Montag, 09.09.96
Mittwoch, 11.09.96
Freitag, 13.09.96
Montag, 23.09.96
Mittwoch, 25.09.96

Die Abende beginnen jeweils um 17.30 Uhr, Treffpunkt Foyer der Psychiatrischen Klinik,
Ismaninger Str. 22, 81675 Minchen.

Bitte teilen Ste uns telefonisch mit, zu welchem Termin Sie kommen wollen,

Telefon: 089/4140-4241
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Psychiatrische Klinik und Poliklinik

der Technischen Universitat Munchen Klinikum rechts der Isar
Direktor: Professor Dr. H. Lauter

Psychiatrische Klinik und Poliklinik der Technischen Universitit Minchen Ismaninger Strafle 22
Ismaninger Strafle 22 - 81675 Manchen 81675 Manchen
I i : T i ) Fernsprecher (0 89) 41 40-1
’ g Durchwahl {0 89) 41.40-
Teletax {0 83) 41 40-48 37
Telegrammadresse: {sarklinik

Miinchen, C)'kto'ber 1996

vor tber drei Jahren haben Sie sich bereit erklar, an einer wissenschaflichen Untersuchung
der Psychiatrischen Klinik des Klinikums rechts der [sar im Rabimen des Minchenr Psychose-
Informations-Projektes (PIP-Studie) teilzunchmen. Damals haben wir Sie um die
Beantwortung einiger Fragebogen gebetent um in Erfahrung zu bringen, welche Belastungen
— fir Angehorigen von psychisch Kranken entstehen und welche AbhilfemaBnahmen sich am
chesten bewahrt haben,

e

Wir méchten Thnen an dieser Stelle fur Thre Mitwirkung noch einmal ganz herzlich danken !

Denn dadurch sind wir zu erfreulichen Ergebnissen gekommen, die uns konkrete Hinweise
liefern, wie wir die Situation von Patienten und deren Angehorigen verbessemn konnen.

. Wir wollen Thnen gerne schriftliches Informationsmaterial iibermitteln, worin auf die
. ' Situation und die speziellen Sichtweisen von Angehérigen psychisch Kranker eingegangen
wird Denn in den letzten Jahren fanden die Angeh{jrigen in der Psychiau'ie immer mehr

Eine Bitte liegt uns noch am Herzen: Wir schen unsere Arbeit mit Abschluf der PIP-Studie
nicht als beendet an! Die Ergebnisse sind fiir uns Ausgangspunkt vieler Folgeuntersuchungen
Wir versuchen dabei einen genauen Uberblick zu bekommen, welche weiteren Belastungen
bel Angehdrigen psychisch kranker Menschen auftreten, um besser einschitzen zukénnen,
welche Versorgungs- und UnterstitzungsmaBnabmen erforderlich sind.

Hierzu mochten wir Sie hoflich bitten den beigelegten - zugegeben recht umfangreichen -
Fragenbogen moglichst vollstindig auszufiillen und in beigelegtem Freiumschlag an uns
 Zurtickzusenden. Auch wenn ginige Fragen auf den ersten Blick ¢twas befremden mogen oder
— sich auch manchmal wiederholen. 5o mochten wir Sie trotzdem bitten, alle Fragen moglichst
vallstindig zu beantworten. Derzeit konnen wir noch keinen einfacheren Weg sehen, einen
zuverlassigen Uberblick tiber die Gesamtsituation von Angehérigen psychisch Kranker zu
erhaiten. Wir bitten um Thr Verstindnis!

Fiir Thre Mitarbeit schon im voraus ganz herzlichen Dank! Thnen und Thren )

Familienangehorigen wiinschen wir alles Gute und Threm erkrankten Famlhenmltghed eine
- moglichst umfassende Gesundung.

Mit freundlichen Gritfen,

Dr. W. Kissling : Dr. J. Bauml ' - W. Bind]
Oberarzt der Klinik _ Assistenzarzt ‘ Cand. med.

Psych. 2 - Scherer, Minchen
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Psychiatrische Klinik und Poliklinik
der Technischen Universitidi Minchen
Dr. W. Kissling

Dr. Bauml

Klinikum rechts der Isar

Ismaninger Str. 22

81675 Minchen

Miinchen, Oktober 1996

vor einigen Wochen haben wir Thién ein Einladungsschreiben zugesandt und miteinander
telefoniert, es ging um das Angebot eines Informationsabends fiir Angehorige psychisch
Kranker, welche an unserer PIP-Studie teilgenommen haben.

Ein Anliegen war uns Thnen mitzuteilen, dal} die Sache der Angehoérigen in der Psychiatrie
¢inen immer hoheren Stellenwert ¢innimmt, daB z, B. di¢ Rickfallrate der Patienten
innerhalb eines Jahres um nahezu die Hiilfte gesenkt werden kann, wenn die Angehorigen
vom therapeutischen Personal dber die Krankheit richtig aufpeklart werden !

Wir mochten Thnen nun gerne auf diesem Weg einige Informationsmaterialien zukommen
lassen, welche speziell auf die Situation der Angehdrigen und ihre Sichtweisen eingehen,

Es liegt uns noch eine Bitte am Herzen;

Ohne Thre Riickmeldung kénnen wir nur sehr schwer einschiitzen, was an Unterstlitzungs- und
VersorgungsmaBnahmen rioch fehlt tind welche weiteren Schritte wir uinfernehimen missen.
Dab das Ausfiitlen einer solch umfangreichen Fragensammlung, wie wir si¢ thnen zumuten,
eine zusdtzliche Belastung fiir Sie darstellt, ist uns durchaus klar, aber zur Zeit kénnen wir
keinen einfacheren Weg sehen, einen genauen Uberblick uiber die Gesamtsituation von
Angehorigen psychisch Kranker zu erhalten !

Somit méchten wir Sie gernie nocheinmal ganz herzlich um Thre Mithilfe bitten, die moglichst
vollstandig ausgefillten Frapebogen im beigelegter Freiumschlag an uns zurackzusenden.
Unsere Fragensammlung besteht aus zwei Fragebdgen, den ersten haben wir Thnen bereits in
oben erwihntem Einladungsschreiben zugeschickt; der zweite liegt diesem Brief bei,
zusiatzlich aber auch nocheinmal der bereits genannte erste Bogen als Reserveexemplar fur
den Fall, daf das erste Schretben nicht mehr zur Hand ist. Wichtig fir unsere Untersuchung
sind ein vollstandig ausgefillter ersier Fragebogen und ein vollstiandig ausgefullter zweiter
Fragebogen.

Bei Riickfragen sind wir uinter der Telefonnummer 089/4140-4241 jederzeit ertreichbar.
AbschlieBend wollen wir Thnen schon im voraus fiir Ihre Mitarbeit sehr danken !
Mit freundlichen GriiBen,

Dr. W. Kissling Dr. J. Baumi W. Bindl
Oberarzt der Klinik Assistenzarzt Cand. med.
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ERRATA'!

Folgende Korrekturen und Erganzungen wurden nach der Endredaktion in Absprache mit
Betreuer und Doktorvater noch als sinnvoll angesehen:

Auf Seite 7, 5 Zeilen unter Tabelle 1, heif3t es richtig:
.»--wie es die Tabellen 1 und 2 widergeben.*

Auf Seite 39 unter Tabelle 10 heil3t es richtig:

»Zusammengefasst wenden 46 % der Angehdrigen des Kaufbeuren-Kollektivs mehr als
10 Stunden pro Woche fiir 0. g. Leistungen auf, fast um die Halfte weniger, 27 — 30 %
sind es in den PIP-Kollektiven.*

Auf Seite 68 heildt es 10 Zeilen unter 6.1.3. richtig:
,» Insbesondere geht es um das Ertragen hostilen Patient/-innenverhaltens — von 43 %
der Angehorigen angegeben-,...“

Auf Seite 120 fehlt in der Danksagung folgender wichtiger Dank:

Dem Bezirkskrankenhaus Kaufbeuren, Herrn Direktor Dr. med. Michael von Cranach,
Herrn Dipl. Psych. K. Stohr, Herrn Dipl. Soz. H. Deger-Erlenmeier, Frau I. Spielmann,
Arztin, und der Bayerischen Gesellschaft fiir psychische Gesundheit und allen weiteren
Mitarbeitern der Veranstaltung ,,Gemeinsam statt einsam*, auf der die Fragebdgen des
,Kaufbeuren-Kollektivs’ verteilt werden konnten.
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