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1 Einleitung und Fragestellung

1.1 Versorgung chronisch psychisch kranker Patiente n
Psychotische Stérungen, wie z. B. die Schizophrenie, sind schwerwiegende

psychiatrische Erkrankungen, die alle psychischen Funktionen verandern kénnen:
Denken, Fuhlen, Wahrnehmung und Verhalten. Ebenso schranken psychotische
Erkrankungen das psychosoziale Funktionsniveau vieler Patienten” deutlich ein:
haufig tritt Erwerbsminderung ein, vielen Patienten gelingt es nicht, eine
Partnerschaft zu leben, bei einigen ist die Bewadltigung von Aktivitaten des
taglichen Lebens stark eingeschrénkt. Die Prognose der Erkrankung ist schwierig,
die Verlaufe individuell sehr unterschiedlich. Einen chronisch progredienten
Verlauf entwickeln 10% bis 30% der Patienten (Gaebel und Woelwer, 2010).

Bis zur zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts gab es kaum Verbesserungen der
institutionellen Angebote fir chronisch psychisch kranke Menschen. Die
institutionalisierte Versorgung und Pflege geriet daher unter wachsende Kritik, so
dass es in den 60iger und 70iger Jahren des 20. Jahrhunderts zu einer
Umorientierung der psychiatrischen Versorgung kam, die zu effektiveren
therapeutischen Madoglichkeiten fihrte. Vor allem im Rahmen der Psychiatrie-
Enquete wurde eine Reformbewegung initiiert, die eine Wandlung vom kustodialen
zum gemeindenahen und rehabilitativen Versorgungsprinzip einleitete und zu
einer grundlegenden Verbesserung auf dem Versorgungssektor fuhrte. Die in der
Psychiatrie seit den 70er Jahren des 20. Jahrhunderts eingeleitete Reform hat im
medizinischen Sektor zur Verkleinerung der psychiatrischen Krankenh&user, zur
Er6ffnung psychiatrischer Abteilungen an Allgemeinkrankenhausern und zu
teilstationaren Behandlungsmaoglichkeiten gefiihrt. Grofdte Bedeutung hat die
Einrichtung komplementéarer Dienste und Einrichtungen vor allem fir
Langzeitpatienten gewonnen, denen damit Unterstiitzung in den Bereichen Arbeit,
Wohnen, Freizeit sowie Kommunikation und bei der Tagesstrukturierung zur
Verfigung gestellt wird. Diese Angebote zielen auf eine gréRtmogliche
Selbstbestimmung und Lebenszufriedenheit fir die Patienten, deren Ausmal} in
Abhangigkeit von verschiedenen Verlaufsformen und -stadien psychischer
Krankheit variiert und eine Differenzierung der Angebote erfordert. Diese
Notwendigkeit fuhrt zu einem Ausformungsprozess, der einem stetigem Wandel

unterliegt und von einer Vielzahl von Faktoren bestimmt wird, zu denen auch die

YFir eine bessere Lesbarkeit wurde nur die mannliche Form verwandt.



Beriicksichtigung von  Familien, Offentlichkeitsarbeit,  biirgerschaftlichem
Engagement und politischen Kraften gehort (Voges, 1999).



1.2 BRUCKE Lubeck
Schon zu Beginn der Bewegung der vielerorts entstehenden komplementaren

Einrichtungen, die eine wohnortnahe, an den Bedirfnissen der Erkrankten
orientierte ambulante Versorgung und Unterstitzung der chronisch Erkrankten
Ubernahmen, grindete sich in Lubeck 1973 die ,Vereinigung der Freunde und
Forderer psychisch Behinderter in Lubeck und Umgebung“. Dieser Verein
entstand zwei Jahre vor dem Erscheinen der Psychiatrie-Enquete. Ziel des
Vereins war es, das Los derjenigen zu verbessern, die an einer Psychose leiden.
Erste Einrichtung in Libeck war eine Begegnungsstatte fur psychisch Kranke. Aus
diesem Verein wurde die BRUCKE Lubeck. Aktuell beschaftigt die BRUCKE
Libeck (gefuhrt als gGmbH) als gemeinnitzige therapeutische Einrichtung Uber
200 Angestellte. Ziel der BRUCKE Liibeck ist es, psychisch kranken Mitburgern
qualifizierte Hilfen und Helfer an die Seite zu stellen, um mit einem
breitgefacherten Unterstitzungsangebot die Selbstandigkeit der Betreuten zu
fordern. Das Gesamtspektrum der Einrichtungen mit multiprofessionellen Teams
bietet spezifische Unterstitzung in  verschiedenen Krankheits- und
Behandlungssituationen und daraus entstehenden Lebens- und Arbeitsproblemen.
Mit den Unterstitzungsangeboten und Einrichtungen (u.a. therapeutische
Wohngemeinschaften, Tages- und Begegnungsstatten, Beratungsstellen,
Wohnheime, Rehabilitationsangebote, Ergotherapeutische Praxis, Tagesklinik,
Institutsambulanz, ambulante psychiatrische Krankenpflege) wurde fir Libeck
eine Versorgungsstruktur geschaffen, die seelisch belasteten und kranken
Menschen dabei hilft, ihr Leben nach ihren Mdglichkeiten eigenstandig und
selbstbestimmt zu flhren.

Zum Bereich ,Behandlung” der BRUCKE Liibeck gehoéren seit Jahren eine
Tagesklinik (TK) und eine psychiatrische Institutsambulanz (PIA). Ein
Schwerpunkt beider Einrichtungen ist die Behandlung von schizophrenen
Patienten. Beide Einrichtungen arbeiten in Kooperation mit der Klinik fir
Psychiatrie und Psychotherapie des Universitatsklinikums Schleswig-Holstein (UK
S-H), Campus Liibeck. Schon von Beginn an war es der BRUCKE Liibeck ein
Anliegen nicht nur Patienten zu betreuen, sondern auch deren soziales Umfeld
wahrzunehmen. Insbesondere Angehérige wurden in die Arbeit der BRUCKE
Libeck mit einbezogen (http://www.diebruecke-luebeck.de (05.05.2010)).
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1.3 Angehoérige von Patienten mit psychotischen Stér ungen
Eine psychotische Erkrankung nimmt nicht nur auf den Betroffenen erheblichen

Einfluss, sondern auch auf sein Umfeld: Freunde, Familie, Arbeitskollegen. Zu
einem Behandlungskonzept gehért heute neben der psychopharmakologischen
Behandlung ein multimodaler Ansatz, der den individuellen Gegebenheiten des
Patienten angepasst ist und enge Bezugspersonen mit einbezieht. Die
Behandlungsmodalitaten haben sich zum einen durch Fortentwicklungen in der
Pharmakotherapie, zum anderen durch sozial- und psychotherapeutische Ansétze
in den letzten Jahren deutlich gedndert. Verweildauern in Krankenhausern haben
sich verklrzt und komplementare Versorgungseinrichtungen wurden auf- und
ausgebaut. Fir viele Angehorige fihrte dies zu einer vermehrten Belastung, da die
Familie aufgrund der ambulanten Therapiestrategien haufig die Hauptlast der
Rehabilitation und Pflege des Patienten tragt (Hahlweg et al., 1995). Ein immer
groBerer Anteil der psychiatrischen Versorgung findet im hauslichen
Lebensumfeld der Erkrankten statt und wird in besonderem MalRe von den
Familienangehorigen erbracht. Dies stellt zweifellos einen grof3en Fortschritt fur
die Patienten dar, da die soziale Einbindung in Familie und Partnerschaft nicht
durch professionelle psychiatrische Dienste ersetzt werden kann. Es bedeutet
aber auch, dass die Angehdérigen durch das Miterleben der Erkrankung im Alltag
starker belastet werden. Der oft tagliche Kontakt zu besonders ,schwierigen®
Patienten kann aufgrund der hohen Belastung zu einem ,Burn-out® der
Angehdrigen fuhren (Angermeyer et al., 2006b). Neben objektiven Belastungen
wie z.B. finanziellen Einschrankungen durch die Krankheit (Mory et al., 2002;
Wilms et al.,, 2004) oder Veranderungen des Familienalltags treten auch
Belastungen auf, die durch das subjektive Erleben der Situation entstehen und
sich z.B. als Trauer oder in Schuld- und Schamgefuhlen manifestieren kénnen
(Fadden et al., 1987; Jungbauer und Angermeyer, 2002; Schmid et al., 2005).
Folgen der Belastung sind eine im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung héhere
Depressiviat und Angst, sowie starkere somatische Beschwerden bei betreuenden
Angehdrigen, die wiederum zu einer erhohten Inanspruchnahme medizinischer
Versorgungsleistungen fuhren kdénnen (Badger, 1996; Gallagher und Mechanic,
1996; Michielin et al., 2007; Phillips et al., 2009; Wittmund et al., 2002). Es gibt
deutliche Evidenzen, dass familientherapeutische Strategien hinsichtlich
verschiedener Kriterien (Ruckfallraten, Symptomreduktion, Lebensqualitdt der

Patienten und der Angehérigen, soziale Integration) erfolgversprechend sind
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(Wiedemann und Buchkremer, 1996; Hazel et al., 2004). Als Erganzung benétigen
Familien trotz neuer Therapiestrategien Informationen, praktische Ratgebung und
Unterstitzung hinsichtlich sozialer und rechtlicher Belange sowie transparente
Vernetzung und Kooperation der unterschiedlichen Leistungssektoren. Ferner
wiunschen sich viele Familien eine gut funktionierende Notfallversorgung, um
schwierige Situationen besser bewaéltigen zu kénnen (Geiser, 1994; Angermeyer
et al., 2000). Eine Literaturtibersicht von Rudge und Morse ergab, dass pflegende
Angehdrige und Verwandte selten nach ihren Erfahrungen gefragt, sondern haufig
kritisiert werden (Rudge und Morse, 2004).

Oftmals unbertcksichtigt bleibt der Aspekt, dass die Befindlichkeit der
Familie auch einen Einfluss auf den Verlauf der Erkrankung von chronisch
psychisch Kranken hat: Geringere Belastung und mehr soziale Unterstitzung
wirken sich positiv auf das psychosoziale Funktionsniveau der Patienten aus
(Kohn-Wood und Wilson, 2005). Die Erfahrung der Angehdrigen und auch deren
Befindlichkeit hat daher vor dem Hintergrund der oben beschriebenen
Deinstitutionalisierung eine zunehmende Bedeutung. Seitens der psychiatrischen
Wissenschaft &nderte sich die Einschéatzung der Rolle der Angehdérigen,
insbesondere die der Mitter von schizophrenen Patienten. Die Betrachtungsweise
des Einflusses der Mitter auf psychische Erkrankungen wandelte sich in den
letzten 60 Jahren erheblich: Kommend aus einer Periode, in der Mitter fur alles
verantwortlich gemacht wurden tber eine Phase, in der Mtter als ,Anstifterinnen®
und Provokateure gesehen wurden, die Ruckfalle durch Kritik und Feindlichkeit
induzierten, werden Mdutter heute vorwiegend als burdened caregiver, d.h.
belastete Pflegerinnen gesehen (Seeman, 2009).

Seit vielen Jahren gibt es Bemiuhungen, diese Belastung der Angehdrigen zu
erfassen und zu objektivieren. Mehrere Autoren entwickelten Fragebdgen, die
zwischen objektiver und subjektiver Belastung der Angehorigen unterscheiden
sollten. Objektive Belastung betrifft die Symptomatik des Patienten, sein Verhalten
und soziodemografische Charakteristika, aber auch Veranderungen in der
Alltagsroutine, soziale Beziehungen der Familie, Arbeit, Freizeitverhalten,
korperliche Gesundheit etc.. Die subjektive Belastung wird dagegen durch die
psychische Gesundheit (mental health) und das subjektive Leid der

Familienmitglieder abgebildet. Einige der entwickelten Fragebtgen wurden
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zunachst fur Angehdrige von geistig Behinderten (mentally ill) entwickelt und dann

fur Angehdrige von Schizophreniepatienten ibernommen.
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1.4 Instrumente zur Erfassung des Erlebens von Ange  hdrigen

1.4.1 Erfahrungen mit Pflege

Der Fragebogen Experience of Caregiving Inventory (ECI) fuhrte einen neuen
Ansatz ein: Das Englische caregiving bedeutet eine Mischung aus Pflege,
Betreuung und Behandlung durch nahe Angehorige. Der als caregiver
Bezeichnete ist eine Person, die ohne Vergitung Verwandte oder Freunde, die
Einschrankungen haben, unterstitzt. Die Einschrankungen konnen durch
korperliche und/oder somatische Erkrankungen oder Behinderungen entstehen.
Diese Form der Unterstitzung kann vielfaltig sein: Hilfe im Haushalt,
Verabreichung von Medizin, Unterstltzung bei der Regelung finanzieller Belange,
Tagesstrukturierung, Trost und Gemeinschaft spenden. Das ECI stellt das
Caregiving in den Vordergrund und verwirft den Begriff der Belastung (burden).
Fur den Begriff Caregiving existiert keine eindeutige Ubersetzung, im folgenden
wird der deutsche Begriff Pflege verwendet. Fur die hier vorgelegte Studie wurde
der Fragebogen ins Deutsche Ubersetzt und in dieser Form erstmals angewendet.
Dazu wurden zunachst von zwei Ubersetzern unabhangig voneinander
Ubersetzungen erstellt. Mittels eines Einigungsprotokolls wurde die endgiiltige
deutsche Version entwickelt. Zwei Ubergeordnete Skalen (acht negative und zwei
positive), namlich positive Erfahrungen mit Pflege/Caregiving und negative
Erfahrungen mit Pflege/Caregiving entstehen durch Zusammenfassung der

jeweiligen Unterskalen (Reine et al., 2003).

1.4.2 Lebensqualitat
Eine weitere Dimension, die die Befindlichkeit von Menschen, unabhangig davon,

ob sie jemanden pflegen, darstellt ist das Konstrukt ,Lebensqualitat®. Die World
Health  Organization (WHO) definiert Lebensqualitdt folgendermalen:
Lebensqualitét ist die subjektive Wahrnehmung einer Person tber ihre Stellung im
Leben in Relation zur Kultur und den Wertsystemen, in denen sie lebt, und in
Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen (World Health
Organization, 1997). Dieses ist ein umfassendes Konzept, das verschiedene
Dimensionen vereint: physische und psychische Gesundheit, soziales Befinden,
Erfillung personlicher Erwartungen und Ziele, finanzielle Sicherheit und
schlie3lich das Leistungsvermogen, die taglichen Anforderungen zu erfillen
(Caqueo-Urizar et al., 2009). Es gibt verschiedene Fragebogen, die Lebensqualitat

sowohl von Patienten als auch von Angehdrigen messen. Die bekanntesten
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Fragebogen, die nicht speziell fir die Messungen bei Schizophreniepatienten
entworfen wurden, sind der Medical Outcomes Study 36-ltem Short-Form Health
Survey (MOS SF-36 Health Survey) und der World Health Organization Quality of
Life Assessment-Kurzform (WHOQOL-BREF) (Angermeyer et al., 2000a; Bobes et
al., 2005). Letzterer gilt als Erhebungsinstrument mit guten psychometrischen
Eigenschaften (Angermeyer et al., 2000a) und wurde fur diese Studie gewahlt, um
den Vergleich zwischen den Daten dieser Studie und der Lebensqualitat von

Angehdrigen somatisch Kranker und der Allgemeinbevélkerung zu erméglichen.

1.4.3 Kontrolliberzeugungen
Ein bisher kaum untersuchter Aspekt der Einschatzung der Befindlichkeit von

Angehdrigen stellt die Erfassung von Kontrolliiberzeugungen der Angehérigen dar,
mit denen sie Situationen und Menschen beurteilen. Die Kontrolliberzeugungen
wurden in dieser Studie mit dem IPC-Fragebogen von H. Levenson erhoben. Es
werden in diesem Fragebogen die folgenden drei Dimensionen von
Kontrolliberzeugungen unterschieden:

* Internalitéat (1), d.h. die subjektiv bei der eigenen Person wahrgenommene
Kontrolle Gber das eigene Leben und Uber Ereignisse und Verstarker in der
personspezifischen Umwelt,

und zwei verschiedene Formen von Externalitat,

» Externalitat (P), die durch ein subjektives Gefluhl der Machtlosigkeit bedingt
ist und durch ein Gefluhl der sozialen Abhangigkeit von anderen
(méachtigeren) Personen = powerful others external control orientations,

* Externalitdit (C), die durch Fatalismus bedingt ist, also durch die
generalisierte Erwartungshaltung, dass die Welt unstrukturiert und
ungeordnet ist, und dass das Leben und Ereignisse von Schicksal, Glick,
Pech und Zufall abhangen = chance control orientation (Krampen, 1981).

Einzelne Studien zeigen, dass Pradiktoren fir eine Stressbelastung der
Angehdrigen Uberwiegend unabhangig von der Erkrankung des Patienten zu
sehen sind (Moller-Leimkihler, 2005; Modller-Leimkuhler, 2006). Damit werden

vollig neue Aspekte der Beurteilung des Erlebens Angehdériger eroffnet.

1.4.4 Soziale Unterstitzung
Das Konzept der sozialen Unterstlitzung thematisiert, in welchem Ausmal3

Individuen ihre sozialen Interaktionen und Beziehungen als unterstitzend, hilfreich
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und fordernd wahrnehmen und wie sich dies auf Gesundheit und Krankheit
auswirkt (Sommer und Fydrich, 1989). Soziale Unterstitzung wird subjektiv
wahrgenommen und spezifiziert die Wahrnehmung und Bewertung von Quantitat
und Qualitdt sozialer Beziehungen und Interaktionen. Sie ist demnach das
Ergebnis von sozialen Beziehungen und sozialen Interaktionen und deren
Verarbeitung durch das Individuum. Es flieBen sowohl Merkmale des sozialen
Netzwerks, der Beziehungen und der konkreten sozialen Interaktion ein als auch
Merkmale des Individuums (House et al., 1988). Entscheidend ist jedoch, wie die
Person die sozialen Interaktionen und Verbindungen wahrnimmt, einschatzt und
erlebt (House et al.,, 1988). Als Grundannahme ist davon auszugehen, dass
soziale Unterstitzung zur Erhéhung von Wohlbefinden und Gesundheit und zur
Verminderung von psychischen Stérungen und kérperlichen Krankheiten beitragt.
Diese Annahme resultiert aus verschiedenen Modellen: Soziale Unterstitzung
trdgt zur Befriedigung grundlegender sozialer Bedurfnisse bei, z.B. Bindung,
Kontakt und damit auch zum Wohlbefinden. Soziale Unterstitzung hélt
Belastungen fern, oder vorhandene Probleme werden von Personen aus dem
Netzwerk bewaltigt. Soziale Unterstitzung kann sich daher positiv auf die
Verarbeitung von Belastungen auswirken und gesundheitsrelevantes Verhalten
positiv beeinflussen, z.B. Einnahme erforderlicher Medikamente, gesunde
Erndhrung (Sommer und Fydrich, 1989). Die soziale Unterstitzung, die
Angehdrige von Patienten erhalten, steht in Zusammenhang mit der Belastung,
die sie durch die Pflege erleben: Mehr soziale Unterstitzung, fuhrt zu einer
geringer wahrgenommenen Belastung (Dyck et al., 1999; Magliano et al., 2003).
Ein hoheres MalR an sozialer Unterstitzung fihrt 2zu ginstigeren
Bewaltigungsstrategien bei pflegenden Angehérigen (Juczynski und Adamiak,
2005). In der hier vorgelegten Studie wurde die soziale Unterstitzung der
Patienten mit dem Fragebogen zur Sozialen Unterstiutzung (F-SOZU) erhoben,
weil dieser Fragebogen eine zufriedenstellende Reliabilitat und Validitat aufweist
(Sommer und Fydrich, 1989). Um die soziale Unterstitzung von Angehdrigen
psychisch Kranker und schwer somatisch Kranker vergleichen zu kénnen, wurde
die soziale Unterstitzung der Angehdrigen mit der Social Support Scale (SSS)
(Donald und Ware, 1984), die in der Vergleichsbefragung von Angehdrigen

schwerst somatisch Kranker (Zessin A, 2003) eingesetzt wurde, erhoben.
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1.5 Spezifitat des Erlebens Angehdoriger von Patient  en mit psychotischen
Stérungen
Es gibt Hinweise darauf, dass Angehdrige von Schizophreniepatienten im

Vergleich zur Allgemeinbevolkerung eine erniedrigte Lebensqualitdt aufweisen
(Fischer et al., 2004; Fleischmann und Klupp, 2004). Die Lebensqualitat bzw. die
Belastung von Angehdrigen von Patienten mit Schizophrenie scheint insgesamt
vergleichbar mit der Lebensqualitét von AngehoOrigen von Patienten mit
depressiven Storungen oder Angsterkrankungen zu sein (Angermeyer et al.,
2006b; Chadda et al., 2007). Ein Vergleich von Angehdrigen von somatisch
Kranken und Angehdrigen von Patienten mit Schizophrenie zeigte, dass in beiden
Gruppen die objektive Belastung ahnlich ist, die subjektive Belastung bei den
Angehdrigen psychisch Kranker aber hoher ist (Magliano et al., 2006). Gleichzeitig
zeigte sich aber auch, dass Angehérige von Schizophreniepatienten weniger
soziale Unterstitzung erhielten als Angehdrige von somatisch Kranken (Magliano
et al., 2006). Die Pflege von Angehotrigen wahrend eines Hospizaufenthaltes soll
mit der Abnahme physischer Gesundheit und des psychosozialen

Funktionsniveaus einhergehen (Chentsova-Dutton et al., 2000).
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1.6 Einfluss der Wohnsituation der Patienten auf da s Erleben ihrer
Angehdrigen
In der o.g. Studie von Angermeyer et al. (2006b) blieb die Wohnsituation

(Zusammenleben mit dem Patienten oder getrenntes Wohnen) unbericksichtigt.
In der genannten Studie lebten die befragten Angehérigen zusammen mit dem
Patienten. Der Einfluss einer gemeinsamen Haushaltsfiuhrung auf die
Lebensqualitat der Angehdrigen soll in der hier vorgelegten Studie besonders
berticksichtigt werden. In der Behandlung von chronisch Kranken, die in ihrem
psychosozialen Funktionsniveau stark beeintrachtigt sind, stellen sowohl
Betroffene, als auch Angehoérige und professionell Betreuende in einigen Fallen
fest, dass der Patient nicht in der Lage ist, allein zu leben. Es gibt Hinweise, dass
eine gemeinsame Haushaltsfilhrung mit einem Patienten, der an Schizophrenie
leidet, zu einer verminderten Lebensqualitat der Angehdorigen fuhrt (Fischer et al.,
2004), und dass die Belastung von Angehdrigen hoher ist, wenn diese viel Zeit mit
dem Patienten verbringen (Winefield und Harvey, 1994). Die Klarung der
optimalen Wohnsituation fur Patient und Angehdrigen ist immer eine individuelle
und schwierige Entscheidung, die erleichtert werden kdnnte, wenn es Daten
dariiber gabe, welche Wohnsituation sich am wenigsten negativ auf die
Befindlichkeit von Patienten und Angehorigen auswirkt.

Um insbesondere der Frage der Auswirkung der Wohnsituation auf die
Lebensqualitat der Angehorigen naher zu betrachten, wurden fir die hier
vorgelegte Studie die Daten in Einrichtungen erhoben, die an ambulanter und
teilstationarer Versorgung von chronisch psychisch Kranken Patienten in Libeck

teilhaben.
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1.7 Bisher nur unzureichend untersuchte Aspekte
Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass bisher zwar einzelne Aspekte der

Lebensqualitat und Pflegeerfahrung bei Angehoérigen von Patienten mit
psychotischen Stérungen bekannt sind, es sich insgesamt aber um ein nur wenig
untersuchtes Feld handelt. Dies steht in einem deutlichen Widerspruch zur
Bedeutung der Angehérigen innerhalb der psychosozialen Versorgungsstrukturen.
Insbesondere ist bisher nicht ausreichend geklart, welche Faktoren die
Lebensqualitat der Angehdrigen von Menschen mit psychotischen Stérungen
beeinflussen. Ferner ist nicht umfassend untersucht, wie sich die Wohnsituation
der Patienten auf die Befindlichkeit der Angehérigen auswirkt. Darliber hinaus gibt
es im deutschsprachigen Raum keine Untersuchungen zu den Erfahrungen mit

Pflege/Caregiving von Angehdrigen.
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1.8 Fragestellung
In der vorliegenden Studie wurden die Lebensqualitat und die Erfahrungen mit

Pflege bei Angehoérigen von Patienten, die an einer psychotischen Stdrung
(Schizophrenie, schizoaffektive, schizotype und wahnhafte Stérungen) leiden und
in der Tagesklinik oder der Institutsambulanz der BRUCKE Liibeck behandelt
wurden, untersucht. Patientenabhéngige (Dauer und Schwere der Erkrankung,
psychosoziales Funktionsniveau) und —unabhangige Faktoren
(Kontrolluberzeugungen der  Angehorigen, soziale Unterstitzung der
Angehdrigen), die Einfluss auf die Lebensqualitat und auf die Erfahrung mit Pflege
haben konnten, wurden betrachtet. Insbesondere wurde der Einfluss der
Wohnsituation (getrennt vom Patienten oder gemeinsam mit dem Patienten
lebend) auf die Lebensqualitdit und Erfahrung mit Pflege der Angehdrigen
untersucht. Dies erfolgte im Rahmen einer reprasentativen und systematischen
Erhebung mittels Fragebdgen zur Selbst- und Fremdbeurteilung.

Darlber hinaus schlossen sich ein Vergleich zwischen der Lebensqualitat und der
sozialen Unterstltzung von Angehdrigen der Patientengruppe dieser Studie mit
Angehdrigen von schwer somatisch kranken Patienten und ein Vergleich der
Lebensqualitat von Angehorigen dieser Studie mit der Lebensqualitat in der

Allgemeinbevdlkerung an.

Die folgenden Hypothesen sollten Uberprift werden:

Patientenvariablen als Einflussfaktoren:

» Der Schweregrad der Erkrankung der Patienten gemessen an Dauer der
Erkrankung, Anzahl der komorbid vorhandenen psychiatrischen Stérungen
und dem psychosozialen Funktionsniveau bestimmt die Lebensqualitat, die
Erfahrungen mit Pflege, die Kontrolliberzeugungen und die psychische
Befindlichkeit der Angehorigen.

Angehdrigenvariablen als Einflussfaktoren:
 Die Lebensqualitdit héngt von den Erfahrungen mit Pflege, den
Kontrolliberzeugungen, der psychischen Befindlichkeit, der sozialen

Unterstitzung und demografischen Variablen der Angehdérigen ab.
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Die Erfahrungen mit Pflege hdngen von den Kontrolliiberzeugungen, der
psychischen Befindlichkeit, der sozialen Unterstlitzung und demografischen
Variablen der Angehdrigen ab.

Die psychische Befindlichkeit der Angehérigen hangt von den
Kontrolliiberzeugungen, der sozialen Unterstlitzung und demografischen

Variablen der Angehdrigen ab.

Wohnsituation als Einflussfaktor:

Die gemeinsame Haushaltsfihrung mit dem Patienten beeinflusst die
Lebensqualitat, die Erfahrungen mit Pflege, die Kontrolliberzeugungen, die

psychische Befindlichkeit und die soziale Unterstitzung der Angehdorigen.

Vergleich der Lebensqualitdt und der sozialen Unterstiitzung mit anderen

Stichproben:

Die Lebensqualitat ist bei Angehérigen von Patienten mit psychotischen
Storungen starker beeintrachtigt, insbesondere im Bereich sozialer
Beziehungen.

Angehdrige von somatisch Kranken erfahren mehr soziale Untersttitzung.
Die Lebensqualitat der Angehdrigen von somatisch Kranken und der
Angehorigen von psychisch Kranken unterscheidet sich von der

Lebensqualitat der Allgemeinbevdlkerung.
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2 Material und Methoden

2.1 Auswahl der Studienteilnehmer
In der Zeit zwischen dem 01.07.2006 und dem 31.12.2006 wurden in der

psychiatrischen Tagesklinik und der psychiatrischen Institutsambulanz der
BRUCKE Libeck gGmbH insgesamt 89 Patienten mit einer psychotischen
Stoérung entsprechend der ICD-10 Diagnosegruppe F2 (Schizophrenie,
schizoaffektive, schizotype und wahnhafte Stérungen) behandelt. Diese Gruppe
setzte sich aus 24 Patienten der Tagesklinik und 65 Patienten der
Institutsambulanz zusammen (Abbildung 1). AulRer drei Patienten, die innerhalb
eines Tages wieder entlassen wurden, wurden alle anderen auf eine Teilnahme an
der Studie angesprochen. Die Patienten wurden von der Untersucherin anhand
eines ausfuhrlichen Informationstextes Uber das Ziel der Studie, die
Untersuchungsschritte und datenschutzrechtliche Fragen aufgeklart (Anhang). Die
Patienten gaben ihr Einverstandnis zur Teilnahme schriftlich. Voraussetzung fur
den Einschluss der Patienten war, dass Angehorige vorhanden waren und die
Patienten zustimmten, dass ihre Angehérigen befragt werden. Insgesamt 46
Patienten erklarten sich bereit, an einer Studie teilzunehmen. Die Ubrigen 43
Patienten lehnten die Teilnahme aus unterschiedlichen Griinden (Tabelle 1) ab.
Von den zunachst 46 teilnehmenden Patienten gelang es bei 33 Patienten einen
Angehdrigen zur Teilnahme zu gewinnen. Grunde fir die Nicht-Teilnahme von
Angehdrigen sind in Tabelle 1 dargestellt. Schlie3lich nahmen N = 33 Patienten
mit jeweils einem, namlich dem Angehorigen, auf den sie sich am meisten

angewiesen fuhlten, an der Befragung teil.
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Gesamtstichprobe
N = 89 Patienten (100%)
(N=24 TK, N==65PIA)

]! !

Ablehnung der Teilnahme Zustimmung der Patienten zur Teilnahme
M =43 Patienten (48.3%) N = 46 Patienten (51.7%)
(W =6 TK. N=3TPIA) (N=18 TK, N =28 PIA)

!

Keine Teilnahme eines Angehorigen
M =13 Patienten
(M=23TK N=10PlA)

! ik

Teilnahme Patient mit je einem Angehérigen
M = 33 Patienten (37%])
M = 33 Angehbrige
(N =15 TK, N =18 P14}

Keine Teilnahme
M = 56 Patienten (63%)
(N=8TK, N=47 Pl4)

Abbildung 1 Darstellung der Teilnehmer und Nicht-Teilnehmer aus der Gesamtstichprobe unterteilt
nach Tagesklinik (TK) und Institutsambulanz (PIA)

2.1.1 Auswahl und Aufklarung der Patienten
Die Studie wurde von der Ethik-Kommission des UK S-H, Campus Libeck in der

Sitzung vom 30.05.2006 unter berufsethischen, medizinisch-wissenschaftlichen
und berufsrechtlichen Gesichtspunkten geprift und zugelassen (Aktenzeichen 06-
068, Genehmigungsschreiben vom 27.06.2006), (Anhang).

2.1.2 Auswahl und Aufklarung der Angehdorigen
Die Patienten wurden gefragt, auf welchen Angehdrigen sie sich am meisten

angewiesen fuhlen. Dieser Angehorige wurde um Teilnahme gebeten. Nannte ein
Patient mehrere Angehdorige, wurden zunachst auch mehrere Angehdorige befragt.
Fur die Auswertung wurde nur der aus Sicht des Patienten am nachsten stehende
Angehdrige (unabhangig von seinem Alter, Geschlecht oder Verwandtschaftsgrad)
herangezogen. Die Angehdrigen wurden von der Untersucherin anhand eines
ausfuhrlichen  Informationstextes  Uber das Ziel der Studie, die

Untersuchungsschritte und datenschutzrechtliche Fragen aufgeklart (Anhang).
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Tabelle 1 Grunde fur die Ablehnung der Teilnahme von Patienten und /oder Angehdérigen

Grunde der Patienten fur die Ablehnung der Anzahl der
Teilnahme Nennungen
Ablehnung ohne Begrindung 35
Entlassung aus Behandlung innerhalb eines Tages, 3

d.h. Patient wurde nicht nach Teilnahme gefragt

Mag Befragungen nicht 1
Patient erschien nicht zum Befragungstermin 1

Zu kompliziert 1
Keine Lust 1
Keine Angehdrigen 1
Grunde fur fehlende Teilnahme von Angehorigen

Ablehnung ohne Begrindung 6
Patient wollte Angehdrigen nicht belasten 2
Kein Kontakt zu Angehorigen 2
Angehdriger erschien nicht zum Termin 2
Angehdriger lehnte die Teilnahme ab 1




2.2 Studiendesign
Es handelt sich bei dieser Studie um eine repréasentative und systematische

Erhebung in der psychiatrischen Tagesklinik und Institutsambulanz der BRUCKE,
Lubeck. Die Studie ist deskriptiv.

DarUber hinaus wurden Lebensqualitat und Erleben von sozialer Unterstiitzung
von Angehdrigen psychisch und schwer kérperlich Kranken (Zessin, 2003)
verglichen.

Ferner erfolgte ein Vergleich der Lebensqualitat der Angehdrigen von psychisch
Kranken mit der Lebensqualitat in der Normalbevolkerung (Angermeyer et al.,

2000a; Jungbauer et al.).
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2.3 Befragungsinstrumente fir Patienten

2.3.1 Fremdbeurteilung

2.3.1.1 Bogen fur krankheitsbezogene Daten

Erfasst wurden Geburtsjahr, Diagnosen nach ICD-10 einschlie3lich
Substanzgebrauch, Jahr der ersten stationdaren Behandlung, Alter bei
Ersterkrankung, Anzahl der Dbisherigen vollstationdaren Behandlungen,
Gesamtdauer bisheriger stationdrer Behandlung in Monaten, somatische
Erkrankungen, psychiatrische Medikation und psychiatrische Familienanamnese
(Anhang).

2.3.1.2 Skala zur Globalen Erfassung des Funktionsn  iveaus
Diese Skala (Global Assessment of Functioning GAF) dient der Erfassung des

allgemeinen psychosozialen Funktionsniveaus von Patienten. In dem
Diagnostischen und Statistischen Manual Psychischer Stérungen (DSM-IV) (Sal3
et al., 1998) stellt die GAF-Skala die fiinfte Achse dar. Auf der GAF-Skala werden
die psychischen, sozialen oder beruflichen Funktionsbereiche beurteilt. Sie dient
der Einschatzung der Schwere psychischer Erkrankungen. Die psychischen,
sozialen und beruflichen Funktionen werden auf einem hypothetischen Kontinuum
von psychischer Gesundheit (100) bis schwerste Form der Erkrankung,
maoglicherweise mit Todesfolge, z. B. durch Suizid (1) angenommen (Sal3 et al.,
1998) (Anhang).

2.3.1.3 Berliner Lebensqualitatsprofil: ,WWohnen® un d ,Familie®
Das Berliner Lebensqualitatsprofil ist durch Ubersetzung und Modifikation des

Lancashire Quality of Life Profile (Oliver et al.,, 1996; Oliver et al., 1997)
entstanden. Es wurde in seiner deutschen Form von Priebe und Hoffmann an der
Abteilung fiir Sozialpsychiatrie der Freien Universitat Berlin entwickelt und dient
als strukturiertes Interview zur Beurteilung der Lebensqualitdit und des
Wohlbefindens psychisch kranker Menschen (Priebe et al., 1995). Der gesamte
Fragebogen ist in 11 Bereiche gegliedert, von denen die beiden Bereiche
~Wohnen* (Teil 7) und ,Familie® (Teil 9) fur die Studie genutzt wurden. Alle
Bereiche sind einzeln abfrag- und auswertbar. Die Fragen geben
Antwortmoglichkeiten vor. Die einzelnen Bereiche schlie3en mit der Frage nach
der Zufriedenheit, gemessen auf einer siebenstufigen Skala von 1 (,vOllig

unzufrieden) bis 7 (,vollig zufrieden®) ab (Anhang).
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2.3.2 Selbstbeurteilung

2.3.2.1 Fragebogen zur Sozialen Unterstitzung (F-SO  ZU)

Der F-SOZU ist ein Verfahren zur Selbstbeurteilung der Unterstitzung durch ein
soziales Netzwerk. Er ermdglicht eine differenzierte und theoretisch fundierte
Erfassung der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung (Sommer und Fydrich,
1989).

Die Fragen werden auf einer funfstufigen Skala von ,trifft nicht zu“ bis ,trifft genau
zu" beantwortet (Anhang). Fur die Auswertung werden die vier Hauptskalen
.emotionale Unterstltzung®, ,soziale Integration®, ,praktische Unterstiutzung“ und
,So0ziale Belastung” ausgegeben. AufRerdem wird ein Gesamtwert fir die
.wahrgenommene soziale Unterstlitzung“ gebildet. Die Koeffizienten fur die innere
Konsistenz liegen in fast allen Skalen und Stichproben tber r=.80. Im Hinblick auf
die Validitat belegt eine Faktorenanalyse auf Iltemebene die Konstruktvaliditat des
Verfahrens (Dunkel et al., 2005).
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2.4 Befragungsinstrumente fur Angehoérige

2.4.1 Fremdbeurteilung

2.4.1.1 Erhebung demografischer Daten

Dazu wurde Teil 1 ,Personliche Daten des Befragten“, aus dem Berliner
Lebensqualitatsprofil benutzt (Priebe et al., 1995; Oliver et al., 1996; Oliver et al.,
1997). Dieser Teil diente zur Erhebung soziodemographischer Daten: Alter,
Geschlecht, Schulbildung, Berufsausbildung und Erwerbstatigkeit.

Der Fragebogen wurde durch Fragen zum Familienstand, Verwandtschaftsgrad
mit dem betroffenen Patienten, Wohnsituation, Kontakt zum betroffenen Patienten
und der Frage nach Nutzung von Angeboten fir Angehorige (Selbsthilfegruppen
oder ahnliches) erganzt (Anhang).

2.4.1.2 Skala zur Globalen Erfassung des Funktionsn  iveaus
Analog zum Befragungsinstrument flr Patienten (siehe 2.3.1.2)

2.4.1.3 Strukturiertes klinisches Interview fir DSM IV Achse | (SKID-I)
Zur Abschatzung, ob bei den Angehorigen eine psychische Erkrankung vorlag, die

das Antwortverhalten der Angehdérigen méglicherweise hatte beeinflussen kénnen,
wurde der SKID-I eingesetzt. Insbesondere wurden die Screeningfragen (Anhang),
die Eingangsfragen zur majoren Depression (Anhang) sowie das Screening-Modul
fur psychotische Symptome (Anhang) aus dem strukturierten klinischen Interview
SKID I verwendet (Wittchen et al., 1996).

2.4.1.4 Brief Psychiatric Rating Scale (BPRS)
Die BPRS dient der umfassenden Beurteilung der psychopathologischen

Symptomatik. Die Skala besteht aus 18 Items, die jeweils unter einem Oberbegriff
verschiedene Symptomgruppen aufzahlen. Jedes Item wird bzgl. des
Schweregrades (Symptom-Intensitdt und/ oder Haufigkeit) auf einer
siebenstufigen Skala beurteilt (1 ,nicht vorhanden®, 2 ,sehr gering“, 3 ,gering®, 4
.,mapig“, 5 ,maRig stark®, 6 ,stark”, 7 ,extrem stark®). Der Summenwert Uber alle
Items gibt den Schweregrad der psychischen Gestortheit an (Bereich: 18 bis 126
Punkte). Die Originalversion wurde von Overall und Gorham, 1962 entwickelt
(Overall und Gorham, 1962) (Anhang).
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2.4.2 Selbstbeurteilung

2.4.2.1 Fragebogen zu Erfahrungen mit der Pflege ps  ychisch erkrankter
Menschen = Experience of Caregiving Inventory  (ECI)
Das ECI wurde von Szmukler et al., 1996 entwickelt. Fir diese Studie wurde der

Fragebogen von zwei bilingualen, unabhéngigen Ubersetzern (Daniel Bullinger
und Dr. Ulrich Ettinger, Psychologe) von Englisch auf Deutsch Ubersetzt. Die
endgultige Fassung wurde mittels eines Einigungsprotokolls aus beiden Versionen
von den Ubersetzern erstellt. Die Anwendbarkeit der deutschen Version wurde in
einem Pilotprojekt getestet.

Das Instrument (Anhang) erfasst die Erfahrungen von nahen Angehdrigen mit der
Pflege/Betreuung psychisch kranker Menschen. Der Fragebogen enthélt zehn
Unterskalen: acht negative (,schwieriges Verhalten“, ,negativ Symptomatik*,
~Stigmatisierung®, ,Probleme mit Versorgungseinrichtungen®, ,Auswirkung auf die
Familie®, .Notwendigkeit  der  Unterstitzung", ~<Abhangigkeit®, »Sich
Zugrunderichten®) und zwei positive (,positive persénliche Erfahrung®, ,gute Seiten
der Beziehung®*), die aus insgesamt 66 Items (52 negative und 14 positive)
abgeleitet werden. Die Skalen zeigen in der Originalfassung eine gute interne
Konsistenz (Szmukler et al., 1996). Zu verschiedenen Aussagen, die Erfahrungen
mit Pflege/Betreuung psychisch kranker Menschen betreffen, wird der Angehdrige
in folgender Form gefragt: ,Wie oft haben Sie im vergangenen Monat Uber
Folgendes nachgedacht: z.B. die Krankheit des Patienten zu verbergen.” Der
Angehorige wird aufgefordert, die Antwort zwischen 0 ,niemals® und 4  fast
standig” einzuordnen. Das ECI ist in der Originalversion gut validiert (Joyce et al.,
2000).

2.4.2.2 World Health Organization Quality of Life-B  REF (WHOQOL-BREF)
Fur die Erfassung der Lebensqualitdt der Angehorigen wurde in dieser

Untersuchung der WHOQOL-BREF, eine Kurzform des WHOQOL-100, eingesetzt
(Anhang). Beide Instrumente liegen in mehr als 30 Sprachen vor und werden
weltweit angewendet (Angermeyer et al., 2000a). Der WHOQOL-BREF wurde als
generischer Lebensqualitatsfragebogen entwickelt und ist deshalb nicht auf
spezifische Anwendungsbereiche beschrénkt. Der Fragebogen wird vom
Befragten ausgefillt. Er misst die individuelle Wahrnehmung der Lebenssituation
in Zusammenhang mit dem Wertesystem und den kulturellen Beziehungen, in

denen der Befragte lebt und setzt die Lebensqualitat in Beziehung zu den Zielen,
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Erwartungen und Beflrchtungen des Einzelnen. Der WHOQO-BREF besteht aus
den vier Bereichen ,physische Gesundheit®, ,psychisches Wohlbefinden®, ,soziale
Beziehungen” und ,Umwelt”. Die Beantwortung der Items erfolgt in funf Stufen von
.=uberhaupt nicht* Gber ,eher nicht®, ,halbwegs®, ,liberwiegend” bis ,vollig“. Die
Iltems werden in der Beantwortung den Zahlenwerten 1 bis 5 zugeordnet. Die

Skalen weisen eine sehr hohe interne Konsistenz auf.

2.4.2.3 Fragebogen zur sozialen Unterstitzung =  Social Support Scale (SSS)
Fur die Erfassung der sozialen Unterstlitzung der Angehérigen wurde die SSS

(Donald und Ware, 1984) eingesetzt (Anhang). Die Ubersetzung des Fragebogens
ins Deutsche erfolgte am Institut fir Medizinische Psychologie in Minchen. Die
SSS erfasst die Haufigkeit, mit der dem Befragten verschiedene Formen der
sozialen Unterstitzung zur Verfigung stehen, die auf den Skalen ,kognitive®,
.emotionale“ und ,praktische Unterstiitzung” erfasst werden. Bei diesem
Fragebogen erfolgt die Beantwortung der Fragen auf einer funfstufigen Skala von
1 bis 5 entsprechend ,nie“, “selten®, ,manchmal®, ,meistens* und ,immer".
.Kognitive Unterstitzung“ und ,emotionale Unterstitzung® werden durch jeweils
sieben Items erfasst. Die Skala ,praktische Unterstiitzung” setzt sich aus funf
Items zusammen. Das Instrument verfugt Gber gute bis sehr gute psychometrische
Eigenschaften (Kirchberger I, 1991).

2.4.2.4 Fragebogen zu Kontrolliberzeugungen (IPC, E  rlauterung der
Abklrzung im Text)
Mit dem IPC, einer deutschsprachigen Bearbeitung der IPC-Scales von H.

Levenson durch Krampen, 1981, wurde erstmalig flr den deutschen Sprachraum
ein normiertes Erhebungsverfahren zur Personlichkeitsvariablen ,Generalisierte
Kontrolliberzeugung“ vorgelegt (Anhang). Folgende Aspekte individueller
Kontrolliberzeugungen werden dabei erfasst:
« Internalitat (I) bezeichnet die subjektive Uberzeugung, das Leben und
wichtige Ereignisse in ihm selbst bestimmen und beeinflussen zu kénnen.
» Sozial bedingte Externalitat (powerful others external control orientations
(P)) beschreibt das Gefiihl der Machtlosigkeit und Abh&ngigkeit von

anderen, méchtigeren Personen.
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» Fatalistische Externalitat (chance control orientation (C)) bezeichnet die
Uberzeugung, das Leben und Ereignisse in ihm seien weitgehend durch
Schicksal, Zufall, Pech und/oder Gliick bestimmt.

Der Test umfasst 24 Items, die gemal der Instruktion auf sechsstufigen Skalen fur
die eigene Person zu bewerten sind. Jeder der drei Aspekte individueller
Kontrolliiberzeugungen setzt sich aus acht Items zusammen. Der minimale
Gesamtrohwert auf einer Skala betragt acht, der maximale 48 Punkte. Die interne
Konsistenz der Skalen liegt zwischen r = .91 und r = .98, die Testhalbierungs-
Reliabilitat zwischen r = .55 und r = .80 und die Test-Retest-Reliabilitat zwischen r
= .78 und r = .90. Die Validitat ist durch Gruppenvergleiche, die Beziehung der
Skalen zu anderen Personlichkeitsmerkmalen und durch Faktorenanalysen

gesichert (Krampen, 1981).
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2.5 Analyse zur Reprasentativitat der rekrutierten Patientenstichprobe
Um abzuschatzen, ob die Gruppe der teilnehmenden Patienten reprasentativ fur

die Gesamtzahl aller den Einschlusskriterien entsprechenden Patienten war, die
vom 01.07.2006 bis 31.12.2006 in den oben genannten Einrichtungen behandelt
wurden, wurden folgende demografische Variablen aus der Basisdokumentation
(BADO) zwischen beiden Gruppen verglichen: Geschlecht, Familienstand,
Berufsabschluss/-ausbildung, aktuelle  berufliche  Tatigkeit, behandelnde
Institution, Hauptdiagnose (verschliusselt nach ICD-10), Alter, GAF-Wert, Alter bei
Ersterkrankung und Erkrankungsdauer in Jahren.
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2.6 Vergleich der Lebensqualitat und der sozialen U  nterstiitzung

2.6.1 Angehdrige von Patienten mit schwerer kérperl  icher Erkrankung

Zum Vergleich wurden die Ergebnisse der Diplomarbeit von Dr. Dipl.-Psych.
Annette Zessin, Fachbereich Psychologie, Universitat Hamburg zum ,Aufenthalt
im Hospiz aus Sicht von Angehdrigen und Freunden® herangezogen (Zessin,
2003). In der Diplomarbeit wurde eine Stichprobe von N = 33 Angehdrigen von
schwerst somatisch Kranken eines Hamburger Hospizes u.a. im Hinblick auf
Lebensqualitéat und soziale Unterstitzung mittels Fragebégen (WHOQOL-BREF
und SSS) untersucht.

2.6.2 Vergleich der Lebensqualitat der Angehdrigen mit der Lebensqualitat
der Allgemeinbevélkerung
Die Lebensqualitdit gemessen mit dem WHOQOL-BREF wurde mit den

Normwerten der deutschen Allgemeinbevélkerung des WHOQOL-BREF
(Angermeyer et al., 2000a) verglichen.
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2.7 Statistische Verfahren
Bei dem Design der Studie und der Auswahl der statistischen Analyseverfahren

wurde sachkundige Beratung beim Institut fur Medizinische Biometrie und Statistik
der Universitat zu Lubeck, Prof. Dr. Inken Kbnig, eingeholt.

Nach der Erhebung wurden die Daten mit dem Statistikprogramm Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) Version 17.0 ausgewertet. In der
Datenanalyse wurden zuerst soziodemografische Daten von Patienten und
Angehorigen  mit  Mittelwert- und  Standardabweichungen ausgewertet.
Unterschiede zwischen den Geschlechtern, der Gruppe der mit Angehdrigen
teiinehmenden Patienten und der nicht-teiinehmenden Patienten, sowie
Unterschiede im Behandlungssetting wurden mittels Chi-Quadrat-Tests und
Mittelwertsvergleichen mittels T-Test errechnet. Die flr die Hypothesen relevanten
Variablen wurden mittels Korrelation nach Pearson zueinander in Beziehung
gesetzt. Mdogliche unabhéngige Variablen, die mit den interessierenden
abhangigen Variablen korrelierten, wurden in eine lineare Regressionsanalyse
eingeschlossen, um deren pradiktiven Wert zu bestimmen.

Der Vergleich mit den Daten der Angehorigen aus dem Hamburger Hospiz und mit
der Allgemeinbevolkerung erfolgte mittels Berechnung der Effektstarken (Cohen,
1988).
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3 Ergebnisse

3.1 Charakterisierung der teilnehmenden Patientengr  uppe

3.1.1 Soziodemografische Daten der teilnehmenden Pa tienten

In der Gruppe der 33 teilnehmenden Patienten war die Geschlechterverteilung mit
46% Frauen und 54% Mannern ausgewogen. Das Durchschnittsalter lag bei 36
(Standardabweichung (SD) 10,85, Spannweite 18-55). 64% der Patienten waren
ledig. Eine abgeschlossene Berufsausbildung hatten 64% der Patienten, 30% der
Teilnehmer waren ohne Berufsausbildung. Ein Anteil von 76% der Patienten ging
keiner Beschaftigung nach, davon waren 40% der Patienten arbeits- oder
erwerbslos und 36% bezogen eine Rente oder waren arbeitsunféahig (Tabelle 2).

Tabelle 2 Soziodemografische Daten der teilnehmenden Patienten (N=33)

Familienstand

Verheiratet/feste Partnerschaft 36%
Ledig 64%
Berufsausbildung

Keine 30%
Abgeschlossene Ausbildung 52%
Noch in Ausbildung 3%
Fachhochschule/Hochschule abgeschlossen 12%
Fachhochschule/Hochschule abgebrochen 3%
Aktuelle Tatigkeit

Arbeitslos 40%
In Voll- oder Teilzeitbeschéaftigung, in Ausbildung oder

Hausfrau 21%
Rente oder Arbeitsunfahigkeit 36%
Anderes 3%

3.1.2 Wohnsituation und soziale Beziehungen der tei  Inehmenden Patienten
70% der Patienten lebten zur Miete, lediglich 6% lebten in einer therapeutischen

Wohngemeinschaft. 82% der Teilnehmer lebten langer als ein Jahr in ihrer
Wohnung. Den Wunsch nach einem Umzug hatten 42% (N=14) der Teilnehmer.
Von den Patienten, die einen Umzugswunsch &auf3erten, lebten acht mit dem
teilnehmenden Angehérigen zusammen und sechs getrennt vom Angehdérigen.
Dieser Unterschied war nicht statistisch signifikant. 52% der Teilnehmer waren
vollig zufrieden oder zufrieden mit der aktuellen Wohnsituation, lediglich 3% der

Teilnehmer waren vollig unzufrieden (Tabelle 3).
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Tabelle 3 Wohnsituation der Patientengruppe (N=33)

Wohnsituation

Zur Miete 70%
Eigentum 12%
Therapeutische Wohngemeinschaft 6%
Keine Angaben 12%
Wohndauer

0-6 Monate 9%
7-12 Monate 9%
Mehr als 1 Jahr 82%
Wunsch nach einem Umzug

Ja 42%
Nein 52%
Weil3 nicht 6%
Allgemeine Zufriedenheit mit der aktuellen

Wohnsituation

Vollig zufrieden 21%
Zufrieden 31%
Eher zufrieden 27%
Abwechselnd zufrieden und unzufrieden 9%
Eher unzufrieden 6%
Unzufrieden 3%
Vollig unzufrieden 3%

Ein Drittel der Patienten lebte allein, ein weiteres Drittel mit einem Partner in
gemeinsamer Wohnung, weitere 18% der Patienten lebten gemeinsam mit einem
Elternteil. 70% der Teilnehmer waren kinderlos (Tabelle 4). 63% der Befragten
waren vollig bis eher zufrieden mit dem Zusammenleben mit anderen.

Mit ihrer Partnerschaft waren hingegen nur 39% der Patienten voéllig zufrieden,
zufrieden oder eher zufrieden (Tabelle 5). Auffallig war, das 36% der Patienten als
Familienstand verheiratet oder feste Partnerschaft angegeben hatten (Tabelle 2),
so dass zu erwarten gewesen ware, dass 64% der Patienten, namlich die Ledigen,
die Frage nach der Zufriedenheit mit der Partnerbeziehung als nicht zutreffend
beantworten wirden. Tatséchlich beantworteten nur 46% der Patienten die Frage
nach Zufriedenheit mit der aktuellen Paarbeziehung als nicht zutreffend. Daraus
konnte gefolgert werden, dass der Anteil der ledigen Patienten niedriger war als
64%.

Mit der Beziehung zur sonstigen Familie waren 70% vollig zufrieden, zufrieden
oder eher zufrieden. Zwei Drittel der Teilnehmer waren auch mit der Haufigkeit

von Kontakten zur sonstigen Familie vollig zufrieden, zufrieden oder eher
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zufrieden (Tabelle 5). 72% der Befragten hatten mehr als zwei Personen, die im
Notfall helfen. 48,4% der Patienten gaben auf die Frage, auf welchen Angehdrigen
er oder sie sich am meisten angewiesen fihle, ein Elternteil an, 36,4% nannten
den Beziehungspartner und 9,1% Schwester oder Bruder (Tabelle 4). Im SOZU
erreichten die Patienten einen Wert von M=3,9 (SD 0,78, Spannweite 2-5) fur die

wahrgenommene soziale Unterstitzung.

Tabelle 4 Aktuelles soziales Umfeld der Patienten (N=33)

Lebt zusammen mit

Allein 33%
(Ehe-)Partner 33%
Eltern(teil) 18%
Kinder unter 18 Jahren 3%
Geschwister 3%
Mit anderen Nichtverwandten 6%
Keine Angaben 4%
Anzahl der Kinder

0 70%
1 9%
2 12%
3 6%
4 3%
Wie viele Personen helfen im Notfall

Keine 3%
1 Person 12%
2-3 Personen 36%
Mehr als 3 Personen 46%
Keine Angaben 3%
Am meisten angewiesen auf welchen

Angehdrigen

Mutter 42,4%
Vater 6,1%
Geschwister 9,1%
Freund/in 3,0%
(Ehe-)Partner 36,4%
nicht genannt 3,0%
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Tabelle 5 Zufriedenheit mit dem Zusammenleben mit anderen, mit der Partnerbeziehung, mit der
Beziehung zur Familie und mit der Haufigkeit von Kontakt zur sonstigen Familie (N=33)

Zufriedenheit mit (%) 1* | 2% | 3* | 4% | 5% | 6% | 7 | 8 | 9F

Dem Zusammenleben mit| 4% |24%| 0%| 0% | 3%| 6% |15%|30% | 18%
anderen

Mit der Partnerbeziehung 3% |46% | 0% | 3% | 3%| 6%| 6%|24%| 9%

Mit Beziehung zu sonstiger| 0% | 0% | 6% | 6%| 6%|12% |24%|31%|15%
Familie

Mit der Haufigkeit von| 0%| 0%| 6% | 6%| 6%|15%|15%|34%|18%
Kontakten mit der
sonstigen Familie

*1 Keine Angaben  *4 Unzufrieden *7 Eher zufrieden
*2 Trifft nicht zu *5 Eher zufrieden *8 Zufrieden

*3 Vollig *6 Abwechselnd zufrieden und *9 Vollig zufrieden
unzufrieden unzufrieden

3.1.3 Krankheitsbezogene Daten der teilnehmenden Pa tienten
Die meisten der teilnehmenden Patienten waren an einer paranoiden

Schizophrenie (F 20.0, 66 %) erkrankt gefolgt von der Gruppe der Patienten mit
schizoaffektiver Storung (F25, 15%). Das Durchschnittsalter bei Ersterkrankung
lag bei 28 Jahren (SD 8,98, Spannweite 17-53). Die durchschnittliche Dauer der
Erkrankung betrug acht Jahre (SD 7,34, Spannweite 0-29). 40% der Teilnehmer
waren zwischen drei und zehn Jahren, 42% langer als zehn Jahre krank, bei den
Ubrigen lag die Krankheitsdauer unter zwei Jahren. 24% der Teilnehmer waren
haufiger als funf Mal in stationdrer Behandlung. 43% der Patienten waren 3-5 Mal
im psychiatrischen Krankenhaus behandelt worden, 30% waren schon 1-2 Mal in
stationérer Behandlung gewesen. Lediglich ein Patient war noch nie stationar
behandelt worden. Das psychosoziale Funktionsniveau gemessen mit dem GAF
betrug im Mittel 51,21 (SD 10,16, Spannweite 30-70). 91% der Patienten wurden
mit einem atypischen Antipsychotikum behandelt, weitere 6% mit einem Typikum.
Die Compliance der Medikamenteneinahme wurde vom Behandler bei Uber 73%
als sehr zuverlassig eingeschatzt. 70% der Patienten gaben an regelmafig zu
rauchen und 52% der Patienten gaben an regelméafRig Alkohol zu trinken (Tabelle
6).
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Tabelle 6 Krankheitsbezogene Daten der Patienten (N=33)

Hauptdiagnose

Paranoide Schizophrenie F 20.0 67%
Schizoaffektive Stoérung F 25 21%
Schizophrenes Residuum F 20.0 9%
Schizotype Storung F 21 3%
Medikamenttse Behandlung mit

Atypikum 91%
Typikum 6%
Kein Antipsychotikum 3%
Compliance der Medikamenteneinnahme

Sehr zuverlassig 73%
Weniger zuverlassig 27%
Regelmaliger Nikotinkonsum

Ja 70%
Nein 30%
Regelmaliger Alkoholkonsum

Ja 52%
Nein 48%
Anzahl der vollstationdren Behandlungen

Mehr als 5 Behandlungen 24%
3-5 Behandlungen 43%
1 bis 2 Behandlungen 30%
Keine Behandlung 3%

Psychosoziales Funktionsniveau

GAF Pat M (SD)

51,21 (10,16)

Erkrankungsdauer in Kategorien und Jahren

Mehr als 10 Jahre 40%
3-10 Jahre 42%
0-2 Jahre 18%
Erkrankungsdauer M (SD) 8,12 (7,34)

GAF Pat=Gobal Assessment of Functioning der Patienten, M=Mittelwert,

SD=Standardabweichung
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3.1.4 Geschlechtsspezifische Unterschiede im Hinbli  ck auf demografische
Variablen und krankheitsbezogene Daten der teilnehm  enden Patienten
Teilnehmende mannliche Patienten waren statistisch signifikant jinger (T<31>=-

2,5, p=0,018) und kiurzer erkrankt (T<31>=-2,23, p=0,033) als teilnehmende
Frauen. Geschlechtsspezifische Unterschiede im Hinblick auf das Alter bei
Ersterkrankung, das psychosoziale Funktionsniveau und die soziale Unterstiitzung
waren nicht statistisch signifikant. Teilnehmende mannliche Patienten waren
statistisch signifikant haufiger ledig (x2=6,64, df=1, p=0,01) als teilnehmende
Patientinnen. Ferner unterschieden sich Manner und Frauen im Hinblick auf den
Angehorigen, auf den sie sich am meisten angewiesen fuhlen, signifikant
voneinander. Mannliche Patienten nannten haufiger die Mutter, wahrend sich die
Patientinnen auf ihre Lebenspartner am meisten angewiesen fuhlten (x?=11,42,
df=5, p=0,044). Bzgl. der weiteren in Tabelle 7 aufgefihrten soziodemografischen
Merkmale, der Diagnose und die Zufriedenheit mit der Wohnsituation
unterschieden sich die Geschlechter nicht statistisch signifikant voneinander.
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Tabelle 7 Geschlechtsspezifische Charakteristika im Hinblick auf demografische Daten und
krankheitsbezogene Daten der teiinehmenden Patienten (N=33)

Manner Frauen
M (SD) M (SD)
N=18 N=15

Alter 32 (11,31) 40,8 (8,23)
Dauer der Erkrankung 5,67 (5,46) [11,07 (8,36)
Alter bei Ersterkrankung 26,33 (9,94) | 29,73 (7,58)
GAF Pat 50,28 (10,78) | 52,33 (9,61)
F-SOzU 3,79 (0,7) 3,97 (0,87)
Familienstand
Verheiratet/feste Partnerschaft 3 9
Ledig 15 6
Aktuelle Tatigkeit
Arbeitslos 10 3
Anderes 0 1
Voll- oder Teilzeitbeschaftigung 4 3
Rente oder Arbeitsunfahigkeit 4 8
Hauptdiagnose
F20.0 13 9
F20.5 2 1
F25 2 5
F21 1 0
Zufriedenheit mit Wohnsituation
Vollig unzufrieden 0 1
Unzufrieden 0 1
Eher unzufrieden 2 0
Abwechselnd zufrieden und unzufrieden 1 2
Eher zufrieden 5 4
Zufrieden 8 2
Vollig zufrieden 2 5
Auf welchen Angehérigen am meisten
angewiesen
Mutter 11 3
Vater 2 0
Schwester/Bruder 1 2
Freund/in 0 1
(Ehe)partner 4 8
Kind 0 1

Fettgedruckt sind Variablen mit statistisch signifikanten Unterschieden zwischen M&nnern

und Frauen, Details siehe Text, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung,

F-SOZU=Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung (theoretisches Maximum 5)
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3.1.5 Unterschiede der teiinehmenden Patienten bezo  gen auf das
Behandlungssetting
Deutliche Unterschiede hinsichtlich der beiden Behandlungssettings ergaben sich

lediglich im Hinblick auf die Dauer der Erkrankung. Patienten der Tagesklinik
waren mit einer durchschnittlichen Erkrankungsdauer von 5 Jahren (SD 5,36,
Spannweite 0-15) deutlich kirzer als Patienten der Institutsambulanz mit einer
durchschnittlichen Erkrankungsdauer von 10 Jahren (SD 8,11, Spannweite 2-29)
erkrankt (T<31>=-2,0, p=0,05). Hinsichtlich der weiteren soziodemografischen
Daten und Diagnosen oder des Schweregrades der Erkrankung ergaben sich

keine statistisch signifikanten Unterschiede (Tabelle 8).
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Tabelle 8 Unterschiede im Behandlungssetting (N=33)

TK PIA
Anzahl der Teilnehmer 15 | 46,0%| 18 54,0%
Geschlecht
Frauen 7 | 21,2%| 8 24,2%
Manner 8 | 24,2%| 10 30,3%
Familienstand
Verheiratet/feste Partnerschaft 7 | 21,2%| 5 15,2%
Ledig 8 | 24,2%| 13 | 39,4%
Berufsausbildung
Keine 4 |1 12,1%| 6 18,2%
Lehre abgeschlossen 9 | 27,3%| 8 24,2%
Noch in Ausbildung 0 1 3,0%
Studium abgeschlossen 2 6,1% | 2 6,1%
Studium abgebrochen 0 1 3,0%
Aktuelle Tatigkeit
Arbeitslos 6 | 18,2%| 7 21,2%
In Voll- oder Teilzeitbeschaftigung, in
Ausbildung oder Hausfrau 3 9,1%| 4 12,1%
Rente 5 | 15,2%| 6 18,2%
Arbeitsunfahigkeit 1 3,0%| 0
Unbekannt 0 1 3,0%
Hauptdiagnose
Paranoide Schizophrenie F20.0 10 | 30,3%| 12 36,4%
Schizoaffektive Stérung F25 3 9,1%| 4 12,1%
Schizophrenes Residuum F20.5 2 6,1% | 1 3,0%
Schizotype Stérung F21 0 1 3,0%
Alter bei Ersterkrankung M (SD) 28,20 (7,83) | 27,61 (10,05)
Erkrankungsdauer in Jahren M (SD) 5,40 (5,36) 10,39 ( 8,11)
GAF Pat M (SD) 50,00 (7,56) | 52,22 (12,03)

Fettgedruckt sind Variablen mit statistisch signifikanten Unterschieden zwischen Tagesklinik und
Institutsambulanz Patienten, M=Mittelwert, SD=Standardabweichung, GAF Pat=Gobal Assessment
of Functioning der Patienten, TK=Tagesklinik, PIA=Psychiatrische Institutsambulanz
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3.2 Charakterisierung der Angehdérigengruppe

Jeweils ein Angehoriger pro Patient wurde fur die Teilnahme an der Studie
ausgewahlt (N=33). Das Durchschnittsalter lag bei 49 Jahren (SD 14,27,
Spannweite 21-73). Mit einem Anteil von 64% lag der Frauenanteil deutlich Gber
dem Anteil der méannlichen Angehdrigen 36%. 70% der Angehérigen waren
verheiratet oder lebten in fester Partnerschaft. Lediglich 30% waren ledig. 62% der
Angehdrigen gingen einer beruflichen Tatigkeit nach und 24% bezogen Rente
(21% bezogen Altersrente, 3% Erwerbsminderungsrente). Lediglich 9% waren
arbeitslos. Mit einem Anteil von 49% nahmen hauptsachlich Eltern der Patienten
teil, mit 37% hatten Mtter den gro3ten Anteil. Teilnehmende Partner hatten einen

Anteil von 36%. Ein Anteil von 46% der Angehdérigen lebte mit dem Patienten in

gemeinsamen Haushalt (Tabelle 9).

Tabelle 9 Soziodemografische Daten der Angehdrigengruppe (N=33)

Geschlecht Gesamt Manner |Frauen
Geschlechterverteilung 12 21
Familienstand

Verheiratet/ feste Partnerschaft 23 (70%) 9 14
Ledig 10 (30%) 7 3
Berufsausbildung

Keine 5 (15%) 1 4
Abgeschlossene Ausbildung 21 (64%) 6 15
Ausbildung abgebrochen 1 (3%) 1 0
Fachhochschule/Hochschule 6 (18%) 4 2
abgeschlossen

Aktuelle Tatigkeit

Arbeitslos 3 (9%) 3 0
In Voll- oder Teilzeitbeschaftigung, in 20 (62%) 4 16
Ausbildung oder Hausfrau

Rente oder Arbeitsunfahigkeit 8 (24%) 4 4
Anderes 2 (5%) 1 1
Verwandtschaftsgrad zum Patienten

Eltern 16 (49%) 4 12
Kind 1 (3%) 0 1
Schwester/Bruder 3 (9%) 0 3
(Ehe-)Partner 12 (36%) 8 4
Freund/Freundin 1 (3%) 0 1
Zusammenleben mit dem Patienten

Ja 15 (46%) 7 8
Nein 18 (54%) S 13

Angeben ist jeweils die Anzahl (Prozentwerte in Klammern).




Die haufigste Art mit dem Patienten Kontakt zu halten war mit 94% der
personliche Kontakt. Ein Drittel der Angehdrigen hatte zwischen 0 und 5 Stunden
pro Woche Kontakt mit dem Patienten. 46% der Angehdrigen hatten mehr als 24h
pro Woche Kontakt mit dem Patienten (Tabelle 10).

Tabelle 10 Art und Dauer des Kontakts zum Patienten (N=33)

Kontaktform zum Angehdorigen Haufigkeit von Kontakt zum Patienten
Personlicher Kontakt 94% | 0-1 Stunde pro Woche 3%
Telefonkontakt 3% | 1-5 Stunden pro Woche 30%
Sonstige Kontaktformen 3% | 5-10 Stunden pro Woche 9%
10-24 Stunden pro Woche 12%
Mehr als 24 Stunden pro Woche 46%

3.2.1 Psychische Gesundheit und Lebensqualitat der Angehdorigen
Bei 42% der Angehdrigen gab es Hinweise auf eine psychische Erkrankung. Von

einem Hausarzt oder Psychiater wurde bei 21% der Angehdrigen schon einmal
eine Diagnose aus dem Bereich der affektiven Stérungen, bei jeweils 6% der
Angehdrigen die Diagnose einer Suchterkrankung oder einer Anpassungsstorung
und bei 3% der Angehdrigen eine Diagnose aus dem Bereich der Schizophrenien,
schizoaffektiven, schizotypen oder wahnhaften Stérung diagnostiziert. Nur 18%
der Angehorigen besuchten eine Selbsthilfe- oder Angehdrigengruppe.

Das psychosoziale Funktionsniveau gemessen am GAF der maéannlichen
Angehdrigen lag statistisch signifikant niedriger als das der weiblichen
Angehorigen (T<30>=-3,39, p=0,002). Gemessen am BPRS zeigten die Manner
eine statistisch signifikant hohere Psychopathologie als die Frauen (T<24>=2,498,
p=0,02) (Tabelle 11).

Die Gesamtlebensqualitdit der Manner war tendenziell schlechter als die der
Frauen (T<«31>=-2,018, p=0.052). In allen vier Unterskalen des WHOQOL-BREF
zeigten die Manner niedrigere Werte als die Frauen, unterschieden sich aber nicht

statistisch signifikant (Tabelle 11).
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3.2.2 Soziale Unterstlitzung der Angehdérigen
Gemessen am Fragebogen ,Soziale Unterstitzung® erfuhren weibliche

Angehorige in den drei Bereichen kognitive, emotionale und praktische
Unterstitzung und im Summenwert eine héhere soziale Unterstitzung als die
mannlichen Angehorigen. Zusatzlich konnten die weiblichen Angehdrigen auf eine
hohere Anzahl von Personen zurickgreifen, die sie unterstitzen. Statistisch
signifikant ist dieser Unterschied nur im Bereich der kognitiven Unterstiitzung
(T<31>=-2,959, p=0,006) (Tabelle 11).

3.2.3 Kontrolliberzeugungen der Angehdrigen gemesse nam IPC
Hinsichtlich der Kontrolliberzeugungen, die auf den drei Skalen Internalitat (I-

Skala), sozial bedingte Externalitdt (P-Skala) und fatalistische Externalitat (C-
Skala) gemessen wurden, unterschieden sich die weiblichen und mannlichen

Angehdrigen im Mittelwertsvergleich nicht statistisch signifikant (Tabelle 11).

3.2.4 Erfahrung der Angehorigen mit Pflege gemessen mit dem ECI
Die weiblichen und méannlichen Angehdrigen unterschieden sich in ihrer Erfahrung

mit Pflege der Angehérigen gemessen mit dem ,Experience of Care Giving
Inventory“ nicht in den zehn Kategorien: Schwieriges Verhalten, Negative
Symptome, Stigmatisierung, Probleme mit Versorgungseinrichtungen, Auswirkung
auf die Familie, Notwendigkeit der Unterstitzung, Abhangigkeit, Sich
Zugrunderichten, Positive personliche Erfahrungen und Gute Seiten der
Beziehung. Auch in den beiden Ubergeordneten Kategorien: Positive und Negative

Gesamterfahrung gab es keine statistisch signifikanten Unterschiede (Tabelle 11).
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Tabelle 11 Angehdrigenvariablen fir die Gesamtgruppe (N=33) und getrennt nach Mannern (N=12)

und Frauen (N=64)

Gesamt Frauen Manner
M (SD) M (SD) M (SD)
GAF Ang 84,7 (14,8) |90,2(9,9) 74,1 (17,1)
BPRS 22,1 (3,9 20,9 (3,2) 24,8 (4,3)
Lebensqualitat
Gesamt 60,2 (6,5 |64,9 (15,1) 52,1 (21,2)
Physisch 76,1 (15,1) |79,4 (9,8) 70,5 (20,7)
Psychisch 71,1 (19,5) |75,8 (12,8) 62,8 (26,3)
Soziale Beziehungen 67,1 (19,7) |71,9 (15,3) 59 (24)
Umwelt 74,1 (15,3) |78,1 (14,5) 69 (15,6)
Soziale Unterstutzung
Summenwert des SSS 3,8 (1,0) 4,1 (0,9) 3,3 (1,1)
Kognitive Unterstlitzung 3,9 (1,0 4,3 (0,8) 3,3 (1,0)
Emotionale Unterstiitzung 40 (1,0) 4,2 (0,8) 3,6 (1,1)
Praktische Unterstlitzung 3,4 (1,4) 3,8 (1,3) 2,7 (1,4)
Anzahl unterstitzender
Personen 3 (2) 4 (2) 3 (2)
Kontrolliberzeugungen
I-Skala 35,90 (5,51) 36,95 (4,96) 34,09 (6,17)
P-Skala 21,16 (6,82) 20,40 (6,62) |22,42 (7,26)
C-Skala 22,57 (6,46) 22,17 (4,79) 23,17 (8,59)
Erfahrungen mit Pflege
Schwieriges Verhalten 1,11 (0,76) | 0,97 (0,69) 1,32 (0,84)
Negativ Symptome 1,86 (1,01) | 1,87 (0,97) 1,84 (1,12)
Stigmatisierung 0,90 (0,64) | 0,86 (0,74) 0,97 (0,44)
Probleme mit
Versorgungseinrichtungen 1,34 (0,71) | 1,33 (0,73) 1,36 (0,73)
Auswirkung auf die Familie | 1,06 (0,75) | 1,08 (0,84) 1,02 (0,58)
Notwendigkeit der
Unterstitzung 1,58 (0,77) | 1,56 (0,77) 1,61 (0,80)
Abhéangigkeit 2,12 (0,83) | 2,03 (0,84) 2,27 (0,82)
Sich Zugrunderichten 1,61 (0,61) | 1,60 (0,68) 1,64 (0,48)
Positive Personliche
Erfahrung 1,88 (0,85) | 1,83 (0,85) 1,96 (0,89)
Gute Seiten der Beziehung | 2,42 (0,64) | 2,32 (0,60) 2,58 (0,70)
Positive Gesamterfahrung 2,11 (0,74) | 2,06 (0,73) 2,21 (0,76)
Negative Gesamterfahrung | 1,43 (0,56) | 1,41 (0,56) 1,46 (0,58)

GAF Ang=Gobal Assessment of Functioning der Angehérigen (theoretisches Maximum
100), BPRS=Brief Psychiatric Rating Scale (theoretisches Maximum 126), WHOQOL-
BREF=World Health Organization Quality of Life-BREF (theoretisches Maximum 100),
SSS=Social Support Scale (theoretisches Maximum 5), Erfahrungen mit Pflege gemessen
am Experience of Caregiving Inventory (theoretisches Maximum 4) und
Kontrolliiberzeugungen (theoretisches Maximum 48), Fettgedruckt sind Variablen mit
statistisch signifikanten Unterschieden zwischen méannlichen und weiblichen Angehdérigen,
Details siehe Text, M=Mittelwert, SD=Standardabweichung
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3.3 Einfluss von Patientenvariablen auf Angehérigen  variablen

3.3.1 Einfluss des Patientengeschlechts auf die Bef  indlichkeit der
Angehdrigen
Die Lebensqualitdt der Angehdrigen von maéannlichen Patienten war statistisch

signifikant besser als die der Angehoérigen von Patientinnen (T<21>=2,86,
p=0,009). Sowohl physische Lebensqualitat als auch psychosoziales
Funktionsniveau von Angehdrigen mannlicher Patienten waren tendenziell
(T<20>=1,99, p=0,059) bzw. statistisch signifikant (T<20>=3,56, p=0,002) héher als
die Lebensqualitat und das Funktionsniveau der Angehoérigen von Frauen.
Hinsichtlich der Lebensqualitdit im Bereich Psyche, soziale Beziehung und
Umwelt, sowie den Erfahrungen mit Pflege als auch der Psychopathologie und
den Kontrolliberzeugungen unterschieden sich Angehérige von mannlichen und

weiblichen Patienten nicht (Tabelle 12).
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Tabelle 12 Befindlichkeit von Angehdrigen unterschieden nach ménnlichen (N=18) und weiblichen

Patienten (N=15)

Mannliche Pat | Weibliche Pat
Angehdrige M(SD) M(SD)
N=18 N=15

Lebensqualitat

Gesamt 68,06(11,52) |50,83(20,85)
Physisch 81,06 (9,55) 70,48(18,43)
Psychisch 76,81(10,46) |64,17(25,34)
Soz Beziehungen 68,14(17,49) |65,83(22,50)
Umwelt 78,31(12,91) [70,57(17,23)
GAF Ang 92,35 (8,12) 76,00(16,06)
BPRS 20,06 (6,34) 23,09 (4,44)
Soziale Unterstitzung

Summenwert SSS 3,94 (0,97) 3,60 (1,08)
Kognitive U. 4,17 (0,85) 3,67 (1,06)
Emotionale U. 4,03 (0,98) 3,92 (0,96)
Praktische U. 3,65 (1,30) 3,07 (1,52)
Erfahrungen mit Pflege

Schwieriges Verhalten 1,08 (0,75) 1,44 (0,80)
Negative Symptome 2,11 (1,00) 1,54 (0,96)
Stigmatisierung 0,93 (0,69) 0,85 (0,61)
Probleme mit 1,40 (0,67) 1,28 (0,79)
Versorgungseinrichtungen

Auswirkung auf die Familie 0,94 (0,64) 1,20 (0,86)
Notwendigkeit der Unterstitzung | 1,67 (0,70) 1,47 (0,86)
Abhangigkeit 2,08 (0,66) 2,16 (1,00)
Sich Zugrunderichten 1,69 (0,64) 1,52 (0,58)
Positive Personliche Erfahrung 1,89 (0,78) 1,87 (0,95)
Gute Seiten der Beziehung 2,37 (0,60) 2,49 (0,71)
Positive Gesamterfahrung 2,10 (0,66) 2,13 (0,85)
Negative Gesamterfahrung 1,50 (0,51) 1,35 (0,14)
Kontrolliberzeugungen

I-Skala 35,88 (5,58) 35,92 (5,65)
P-Skala 19,47 (6,60) 23,07 (6,78)
C-Skala 21,06 (5,13) 24,29 (7,53)

Fettgedruckt sind Variablen mit statistisch signifikanten Unterschieden

zwischen Angehérigen mannlicher und weiblicher Patienten, Details siehe Text,

M=Mittelwert, SD=Standardabweichung, Lebensqualitat gemessen mit dem

World Health Organization Quality of Life-BREF (theoretisches Maximum 100),

GAF Ang=Gobal Assessment of Functioning der Angehdrigen (theoretisches
Maximum 100), BPRS=Brief Psychiatric Rating Scale (theoretisches Maximum
126), SSS=Social Support Scale (theoretisches Maximum 5), Erfahrungen mit
Pflege gemessen am Experience of Caregiving Inventory (theoretisches
Maximum 4) und Kontrolliberzeugungen (theoretisches Maximum 48)




3.3.2 Pradiktoren der Befindlichkeit der Angehérige  n
Die Gesamtlebensqualitat der Angehérigen gemessen mit dem WHOQOL-BREF

korrelierte negativ mit der Dauer der Erkrankung der Patienten (p=0,047). Die
Anzahl der Komorbiditaten und das psychosoziale Funktionsniveau der Patienten
gemessen am GAF korrelierten nicht mit der Lebensqualitat der Angehorigen
(Tabelle 13).

Tabelle 13 Zusammenhang der Lebensqualitat der Angehoérigen mit der Dauer der Erkrankung, der
Anzahl der Komorbiditaten und dem psychosozialen Funktionsniveau der Patienten (N=33)

Pat | Erkrankungs- Anzahl GAF Pat

Ang dauer Komorbiditaten

LQ -0,35* 0,02 -0,08
Positive -0,01 -0,04 0,18
Pflegeerfahrungen

Negative -0,13 0,39 0,06
Pflegeerfahrungen

I-Skala -0,18 -0,03 -0,34
P-Skala 0,10 0,28 0,19
C-Skala 0,28 0,30 -0,02
BPRS 0,12 0,01 -0,03

LQ=Lebensqualitat gemessen am WHOQOL-BREF=World Health Organization Quality of
Life-BREF, Positive und negative Pflegeerfahrungen gemessen am Experience of
Caregiving Inventory und Kontrolliberzeugungen (I-, P- und C-Skala) gemessen am IPC-
Fragebogen, GAF Pat=Gobal Assessment of Functioning der Patienten,

*=signifikant auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig)

Die lineare Regressionsanalyse zeigte, dass die Dauer der Erkrankung lediglich
9% der Lebensqualitat  der
(Regressionskoeffizient  B=-0,87,  Standardfehler=0,42,
Quadrat=0,12, korrigiertes R-Quadrat=0,093).

Weder die Psychopathologie gemessen am BPRS, noch die positiven und

Varianz der Angehorigen erklart

Beta=-0,35, R-

negativen Erfahrungen mit Pflege, noch die Kontrolliberzeugungen der
Angehdrigen korrelierten mit den Patientenvariablen Dauer der Erkrankung,
psychosoziales Funktionsniveau oder Anzahl der psychiatrischen Komorbiditaten.
Die negativen Erfahrungen mit Pflege der Angehdrigen und die Anzahl der
psychiatrischen Komorbiditdten der Patienten zeigten eine Tendenz zur positiven
Korrelation (p=0,051) (Tabelle 13).
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3.4 Zusammenhange zwischen verschiedenen Angehérige  nvariablen

3.4.1 Pradiktoren der Lebensqualitat

Die Lebensqualitat der Angehoérigen gemessen mit dem WHOQOL-BREF
korrelierte mit dem psychosozialen Funktionsniveau der Angehdrigen gemessen
mit dem GAF (p=0,005) und mit der sozialen Unterstitzung, die sie erhielten
(SSS, p=0,004) positiv. Zusatzlich korrelierte auch die Lebensqualitat der
Angehdrigen mit ihren Kontrolliberzeugungen gemessen mit den drei Skalen des
IPC-Fragebogens folgendermaRen: Die Uberzeugung das Leben selbst
bestimmen und beeinflussen zu konnen (I-Skala) korrelierte positiv mit der
Lebensqualitat der Angehdrigen (p=0,02). Das Gefuihl von Machtlosigkeit und
Abhéangigkeit von anderen Personen (P-Skala) und die Uberzeugung, das Leben
sei durch Schicksal bestimmt (C-Skala) korrelierten negativ mit der Lebensqualitat
der Angehorigen (p=0,02 bzw. p=0,05). Dagegen bestand kein Zusammenhang
zwischen ihrer Lebensqualitat einerseits und den Erfahrungen mit Pflege, der
psychopathologische Auspragung im BPRS und ihrem Alter andererseits (Tabelle
14).

Tabelle 14 Zusammenhang der Gesamtlebensqualitdt der Angehdérigen mit dem psychosozialen
Funktionsniveau, sozialer Unterstiitzung, Kontrolliberzeugungen, Erfahrung mit Pflege,
Psychopathologie und Alter (N=33)

R Lebensqualitat
GAF Ang 0,49**
SSS 0,49**
I-Skala 0,42*
P-Skala -0,38*
C-Skala -0,37*
Positive Pflegeerfahrungen 0,10
Negative Pflegeerfahrungen -0,16
BPRS -0,19
Alter Ang 0,11

GAF Ang=Gobal Assessment of Functioning der Angehérigen, SSS=Social Support Scale, I-, P-
und C-Skala=Kontrolliiberzeugungen gemessen mit IPC-Fragebogen, Positive und negative
Pflegeerfahrungen gemessen am Experience of Caregiving Inventory, BPRS=Brief Psychiatric
Rating Scale, Alter Ang=Alter der Angehorigen, Lebensqualitdt gemessen mit dem World Health
Organization Quality of Life-BREF, *=signifikant auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig), **=signifikant
auf dem Niveau von 0,001 (2-seitig)
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Die Regressionsanalyse zeigte, dass die soziale Unterstiitzung, die Angehdrige
erhalten, ihr psychosoziales Funktionsniveau gemessen am GAF und ihre
Kontrolliberzeugungen zusammen 47% der Varianz der Gesamtlebensqualitat der
Angehdrigen erklaren. Die soziale Unterstlitzung sagt gemeinsam mit den beiden
Kontrolliberzeugungen | (sein Leben selbst bestimmen zu konnen) und P
(abhangig von anderen machtigen Personen zu sein) 41% der Varianz der
Lebensqualitéat vorher. Die starkste Vorhersagekraft hat die Variable soziale
Unterstitzung (Tabelle 15).

Tabelle 15 Regressionsanalyse, die den Zusammenhang zwischen der Gesamtlebensqualitéat, dem
psychosozialen Funktionsniveau, der sozialen Unterstiitzung und den Kontrolliberzeugungen der
Angehdrigen erlautert (N=33)

Modell Regressions- Standardfehler Beta
koeffizient B
1 Konstante -41,88 30,28
GAF Ang 0,37 0,19 0,30
SSS 6,66 2,83 0,37
I-Skala 1,44 0,51 0,43
P-Skala -1,28 0,53 -0,48
C-Skala 0,93 0,62 0,33
2 Konstante -12,66 23,98
GAF 0,31 0,19 0,25
SSS 5,18 2,72 0,29
I-Skala 1,21 0,50 0,36
P-Skala -0,77 0,42 -0,29
3 Konstante 9,04 20,40
SSS 5,89 2,77 0,33
I-Skala 1,38 0,50 0,42
P-Skala -0,98 0,41 -0,36
R- Korrigiertes R- Anderung in R-
Modell |R Quadrat Quadrat Quadrat
1 , 752 0,57 0,47 0,57
2 72" 0,52 0,44 -0,04
3 ,69¢ 0,47 0,41 -0,05

a. EinfluBvariablen : (Konstante), C-Skala, I-Skala, GAF Ang, SSS, P-Skala

b. EinfluRBvariablen : (Konstante), I-Skala, GAF Ang, SSS, P-Skala

c. EinfluBvariablen : (Konstante), I-Skala, SSS, P-Skala

GAF Ang=Gobal Assessment of Functioning der Angehdrigen, SSS=Social Support Scale, I-, P- und C-
Skala=Kontrolliberzeugungen gemessen mit IPC-Fragebogen, Gesamtlebensqualitdt gemessen mit dem
World Health Organization Quality of Life-BREF ist die abhéngige Variable
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3.4.2 Pradiktoren der Pflegeerfahrungen
Die positiven Erfahrungen der Angehdérigen mit Pflege korrelierten weder mit ihnrem

Alter, ihrem psychosozialen Funktionsniveau, der sozialen Unterstitzung, der
Auspragung der Psychopathologie noch mit ihren Kontrolliberzeugungen. Die
negativen Erfahrungen der Angehdrigen mit Pflege korrelierten positiv mit der
Kontrolliberzeugung von fatalistischer Externalitat (C-Skala, p=0,002) und negativ

mit der sozialen Unterstitzung (p=0,03) (Tabelle 16).

Tabelle 16 Zusammenhang zwischen positiver und negativer Erfahrung der Angehdrigen mit
Pflege und dem Alter, dem psychosozialen Funktionsniveau gemessen am GAF, der sozialen
Unterstitzung und den Kontrolliberzeugung der Angehérigen (N=33)

R Positive Negative
Pflegeerfahrungen | Pflegeerfahrungen

Alter Ang 0,08 -0,13

GAF Ang -0,12 -0,18

SSS 0,05 -0,43*

BPRS 0,28 -0,07

I-Skala -0,001 -0,33

P-Skala 0,25 0,27

C-Skala 0,04 0,59**

Alter Ang=Alter der Angehdrigen, GAF Ang=Gobal Assessment of Functioning der Angehdrigen,
SSS=Social Support Scale, BPRS=Brief Psychiatric Rating Scale, |-, P- und C-

Skala=Kontrolliberzeugungen gemessen mit IPC-Fragebogen, Positive und negative
Pflegeerfahrungen=Experience of Caregiving Inventory
*=signifikant auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig), **=signifikant auf dem Niveau von 0,001 (2-seitig)

Die Regressionsanalyse zeigte, dass die Kontrolliberzeugung der Angehérigen an
ihr Schicksal zu glauben (C-Skala) und die soziale Unterstiitzung, die Angehdorige
erhalten 32% der Varianz der negativen Erfahrungen der Angehdrigen mit Pflege
voraussagen (siehe Modell 1 Tabelle 18). Die starkste Vorhersagekraft hat eine

fatalistische Kontrolliiberzeugung (C-Skala) (Tabelle 17).
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Tabelle 17 Regressionsanalyse, die den Zusammenhang zwischen der negativen Erfahrung mit
Pflege, einer fatalistischen Kontrolliiberzeugung und der sozialen Unterstiitzung erlautert (N=33)

Regressions-
Modell koeffizient B Standardfehler Beta
1 Konstante 44,12 34,22
SSS -5,47 5,4 -0,19
C-Skala 2,26 0,85 0,5
2 Konstante 14,40 17,66
C-Skala 2,66 0,75 0,59
R- Korrigiertes R- Anderung in R-
Modell R Quadrat Quadrat Quadrat
1 622 0,38 0,32 0,38
2 59° 0,35 0,32 0,03
a EinfluBvariablen: C-Skala, SSS
b Einflussvariable: C-Skala
SSS=Social Support Scale, C-Skala=Kontrolliberzeugungen gemessen mit IPC-
Fragebogen, negative Pflegeerfahrung=Experience of Caregiving Inventory ist die

abhéangige Variable

3.4.3 Pradiktoren der psychopathologischen Auspréagu ng
Die Psychopathologie der Angehorigen korrelierte negativ (p=0,01) mit dem

psychosozialen Funktionsniveau der Angehoérigen (Tabelle 18).

Tabelle 18 Zusammenhang zwischen der psychopathologischen Auspragung, dem psychosozialen
Funktionsniveau, dem Alter, der sozialen Unterstiitzung und den Kontrolliberzeugungen der
Angehdrigen (N=33)

R BPRS
GAF Ang -0,49*
Alter Ang 0,19
SSS -0,17
I-Skala -0,09
P-Skala 0,19
C-Skala 0,28
GAF Ang=Gobal Assessment of Functioning der Angehdrigen, Alter Ang=Alter der Angehdrigen,
SSS=Social Support Scale, I-, P- und C-Skala = Kontrolliberzeugungen gemessen mit IPC-

Fragebogen, BPRS=Brief Psychiatric Rating Scale, *=signifikant auf dem Niveau von 0,001 (2-
seitig)
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Die Regressionsanalyse zeigte, dass das psychosoziale Funktionsniveau der
Angehorigen 21% der Varianz der psychopathologischen Auspragung der
Angehdorigen voraussagt (Regressionskoeffizient B=-0,19, Standardfehler=0,07,

Beta=-0,49, R-Quadrat=0,24, korrigiertes R-Quadrat=0,21).
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3.5 Einfluss des gemeinsamen Wohnens mit dem Patien  ten auf das Befinden
der Angehdorigen

3.5.1 Einfluss auf die Lebensqualitat der Angehdrig en

Die Lebensqualitat der Angehorigen, die mit ihrem kranken Verwandten
zusammen lebten, unterschied sich nicht statistisch signifikant von der
Lebensqualitéat der Angehdrigen, die getrennt vom Patienten lebten. Lediglich in
der Unterskala ,Umwelt® (umfasst die Bereiche Finanzen, Sicherheit,
Wohnbedingungen und Inanspruchnahme von Beférderungsmitteln,
Gesundheitsdiensten und Freizeitaktivitaten) zeigten die getrennt vom Patienten
lebenden Angehorigen eine statistisch signifikant hohere Lebensqualitat (T<30>=-
2,22, p=0,034) (Tabelle 19).

3.5.2 Einfluss auf die Erfahrungen mit der Pflege
Angehdrige, die gemeinsam mit dem Patienten lebten fuhlten sich abhangiger vom

Patienten als diejenigen, die getrennt vom Patienten lebten (T<30>=2,37, p=0,024).
Die Skala ,Abhangigkeit‘ des ECI beinhaltet folgende Punkte: (1) Die Tatsache,
dass es fur den Angehérigen nicht maglich ist, das tun zu kénnen, was er selbst
gerne mochte (2) Abhangigkeit des Patienten vom Angehdrigen, (3) dem
Patienten helfen den Tag auszufillen, (4) den Patienten standig im Hinterkopf
haben und (5) den Patienten zu Hause nicht allein lassen zu kdénnen. Im Bereich
.negative Symptome* (z.B. Desinteresse, Unentschlossenheit, Unzuverlassigkeit,
Zuriickgezogenheit des Patienten) zeigte sich ein Trend dafir, dass Angehdrige,
die mit den Patienten zusammen leben, mehr tber diese Symptome nachdenken
als Angehdrige, die getrennt vom Patienten leben (T<«28>=1,87, p=0,071). In den
Ubrigen Kategorien zeigten sich im Hinblick auf das gemeinsame Leben mit dem

Patienten keine statistisch signifikanten Unterschiede (Tabelle 19).
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Tabelle 19 Lebensqualitat, Erfahrungen mit Pflege, Kontrolliberzeugungen, psychosoziales
Funktionsniveau, Auspragung der Psychopathologie und der sozialen Unterstitzung der
Angehdrigen in Abhangigkeit vom Zusammenleben mit oder Getrenntleben von den Patienten
(N=33)

Zusammenleben Getrenntleben

mit Pat vom Pat
LQ M (SD) M (SD)
Gesamt 60 (15,8) 60,4 (20,7)
Physisch 75,8(16,2) 76,4(14,7)
Psychisch 70,2(16,1) 71,8(22,3)
Soziale Beziehungen 67,9(18,2) 66,2 (21,3)
Umwelt 68,2 (15,8) 79,7(13,3)
Erfahrungen mit Pflege
Positive Gesamterfahrung 31,2 (9,85) 28,1(10,83)
Negative Gesamterfahrung 82,8(31,93) 67,1(25,61)
Schwieriges Verhalten 10,8 (5,89) 7,4 (5,94)
Negativ Symptome 13,3 (6,35) 9,3 (5,26)
Stigmatisierung 51 (3,37) 4 (3,11)
Probleme mit Versorgungseinrichtungen 11,3 (5,5) 10,3 (6,06)
Auswirkung auf die Familie 7,6 (5,32) 7,3 (5,31)
Notwendigkeit der Unterstitzung 10,8 (4,51) 8,3 (4,52)
Abhangigkeit 12,4 (4,47) 9,2 (3,31)
Sich Zugrunderichten 11,6 (4,73) 11 (3,88)
Positive personliche Erfahrung 15,6 (6,56) 145 (7,16)
Gute Seiten der Beziehung 15,6 (3,76) 13,7 (3,85)
Kontrolliiberzeugungen
I-Skala 33,2 (4,64) 37,9 (5,36)
P-Skala 19,1 (5,66) 22,7 (7,38)
C-Skala 21,9 (7,33) 23,2 (5,76)
GAF Ang 82,3(17,1) 86,8(12,6)
BPRS 21,6 (7,6) 21  (3,6)
Soziale Unterstutzung
Summenwert SSS 3,9 (0,82) 3,7 (1,16)
Kognitive Unterstlitzung 4,1 (0,84) 3,8 (0,84)
Emotionale Unterstiitzung 4,1 (0,77) 3,9 (1,12)
Praktische Unterstitzung 3,6 (1,15) 3,2 (1,63)
Anzahl unterstitzender Personen 4 (2) 2 (2

Fettgedruckt sind Variablen mit statistisch signifikanten Unterschieden beiden Gruppen, M=Mittelwert,

SD=Standardabweichung, LQ=Lebensqualitat gemessen mit gemessen mit dem World Health
Organization Quality of Life-BREF, Erfahrungen mit Pflege gemessen mit dem Experience of

Caregiving Inventory, |-, P- und C-Skala=Kontrolliberzeugungen gemessen mit IPC-Fragebogen, GAF

Ang=Gobal Assessment of Functioning der Angehérigen, BPRS=Brief Psychiatric Rating Scale,

SSS=Social Support Scale
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3.5.3 Einfluss auf die Kontrolliberzeugungen der An  gehdrigen
Auf der I-Skala (misst den Glauben an die Selbstbestimmung) zeigten Angehdérige,

die getrennt vom kranken Verwandten leben, eine starkere subjektive
Uberzeugung, das Leben und wichtige Ereignisse selbst bestimmen und
beeinflussen zu kdnnen (T<28>=-2,53, p=0,017). Die Kontrolliberzeugungen der
beiden Ubrigen Skalen wiesen hinsichtlich des Zusammenlebens mit dem

Patienten keine statistisch signifikanten Unterschiede auf (Tabelle 19).

3.5.4 Einfluss auf die psychische Beeintrachtigung und auf das
psychosoziale Funktionsniveau der Angehdorigen
Das psychosoziale Funktionsniveau gemessen am GAF und die Auspragung der

Psychopathologie gemessen am BPRS der Angehdérigen, die gemeinsam mit dem
Patienten lebten, unterschieden sich nicht statistisch signifikant von den
entsprechenden Werten der Angehdrigen, die getrennt vom Patienten lebten
(Tabelle 19).

3.5.5 Einfluss auf die soziale Unterstttzung
Die soziale Unterstitzung, die Angehorige erhielten, die mit dem kranken

Verwandten zusammen lebten, unterschied sich nicht statistisch signifikant von
der sozialen Unterstitzung, die Angehorige, die getrennt vom kranken

Verwandten lebten, erhielten (Tabelle 19).
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3.6 Vergleich der teiinehmenden Patienten mit den n  icht-teilnehmenden
Patienten
Die Patienten, die im Erhebungszeitraum in der Tagesklinik oder der

Institutsambulanz behandelt wurden, aber nicht an der Befragung teilnahmen
(siehe Abb. 1), waren statistisch signifikant haufiger ledig als die Teilnehmer
(x=12,07, df=2, p=0,002). Daruber hinaus wies die Gruppe der nicht-
teiinehmenden Patienten ein statistisch signifikant niedrigeres psychosoziales
Funktionsniveau gemessen am GAF Wert auf als die Gruppe der Teilnehmer
(T<53,40>=3,62, p=0,001). Hinsichtlich der weiteren aufgefihrten
soziodemographischen Merkmale unterschieden sich die beiden Gruppen nicht
statistisch signifikant (Tabelle 20). Der Vergleich der beiden Institutionen zeigte,
dass der Anteil der nicht-teiinehmenden Patienten in der Institutsambulanz
statistisch signifikant groRer war als der Anteil der nicht-teilnehmenden Patienten
aus der Tagesklinik (x?=9,10, df=1, p=0,003).
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Tabelle 20 Soziodemografische und krankheitsbezogene Daten von teilnehmenden und nicht-
teilnehmenden Patienten

Nicht-

Teilnehmer Teilnehmer
Geschlecht N =56 N =33
Frauen 31 55% 15 46%
Manner 25| 45% 18 54%
Familienstand
Verheiratet/ feste Partnerschatft 5 9% 12 36%
Ledig 46 82% 21 64%
Unbekannt 5 9% 0
Berufsausbildung
Keine 23| 41% 10 30%
Abgeschlossene Ausbildung 23 41% 17 52%
Noch in Ausbildung 2 4% 1 3%
Unbekannt 2 4% 0
Lehre/Studium abgebrochen 1 3%
Fachhochschule/Hochschule
abgeschlossen 6 10% 4 12%
Aktuelle Tatigkeit
Arbeitslos 17 30% 13 40%
Voll- od. Teilzeitbeschéft., Ausbildung,
Hausfrau 11 20% 7 21%
Rente oder Arbeitsunfahigkeit 22 39% 12 36%
Unbekannt 6 11% 1 3%
Behandlung in der
Tagesklinik 9 16% 15 46%
Institutsambulanz 47 84% 18 54%
Hauptdiagnose
Paranoide Schizophrenie F 20.0 26 | 46% 22 67%
Schizophrenes Residuum F20.5 10 18% 3 9%
Schizotype Stérung F21 0 1 3%
Wahnhafte Stoérung F22 2 4% 0
Voribergehende akute psychotische
Storung F23 1 2% 0
Schizoaffektive Stérung F25 17 30% 7 21%
Alter M (SD) 39,38 (11,32) |36 (10,85)
GAF Pat M (SD) 43,82 (7,58) |51,21 (10,16)
Alter bei Ersterkrankung M (SD) 26,19 (7,99) |27,88 (8,98)
Erkrankungsdauer in Jahren M (SD) |11,35(10,63) | 8,12 (7,34)

Fettgedruckt sind Variablen mit statistisch signifikanten Unterschieden beiden Gruppen,
M=Mittelwert, SD=Standardabweichung, GAF Pat=Gobal Assessment of Functioning der Patienten
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3.7 Lebensqualitdt und soziale Unterstiitzung von An  gehdrigen psychisch
Kranker im Vergleich mit Angehdrigen schwer somatis ch Erkrankter
Die Stichprobe (N=33), die in der Diplomarbeit zum ,Aufenthalt im Hospiz aus

Sicht von Angehdrigen und Freunden® (Zessin, 2003) untersucht wurde, bestand
aus Angehorigen und Freunden von Menschen aus einem Hamburger Hospiz. Die
Vergleichsgruppe setzte sich aus 64% Frauen und 36% Mannern zusammen. Das
Durchschnittsalter lag bei 51,8 Jahren. Die Unterschiede zwischen den
Angehdrigen psychisch und somatisch Erkrankter wurden mittels der Effektstarke

nach Cohen (d) errechnet.

3.7.1 Lebensqualitdt und soziale Unterstitzung
Weder in der Lebensqualitat noch in erfahrener sozialer Unterstlitzung wiesen die

beiden Gruppen von Angehérigen Unterschiede von hoher Effektstarke auf.

Die Lebensqualitat der Angehorigen psychisch Kranker war aul3er in der
Unterskala soziale Beziehungen besser als die Lebensqualitat der Angehdrigen
von schwer somatisch Erkrankten. Den groéten Unterschied wiesen beide
Angehdrigengruppen im Bereich der psychischen Lebensqualitat auf. Hier
unterschieden sie sich mit einer mittleren Effektstarke von 0,6 (Tabelle 21).

Die Angehotrigen von schwer somatisch Kranken erhielten mehr soziale
Unterstitzung als die Angehdrigen psychisch Kranker. Der deutlichste

Unterschied zeigte sich im Bereich der praktischen Unterstiitzung (Tabelle 21).
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3.8 Vergleich der Lebensqualitat der Angehdrigen vo  n psychisch Kranken
mit der Lebensqualitat der Allgemeinbevolkerung
Die Lebensqualitdit der Angehdrigen psychisch Erkrankter lag in der

Gesamtsumme und in den Bereichen physische und psychische Gesundheit,
soziale Beziehungen unterhalb der Lebensqualitat der Allgemeinbevdlkerung,
lediglich im Bereich Umwelt, der Finanzen, Sicherheit, Befdrderungsmittel,
Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten, Wohnbedingungen und Mdoglichkeit
zur Inanspruchnahme von Freizeitaktivititen umfasst, etwas hoher. Die

Unterschiede wiesen jedoch nur geringe Effektstarke auf (Tabelle 21).

Tabelle 21 Vergleich der sozialen Unterstitzung und der Lebensqualitdit von Angehérigen
psychisch Erkrankter mit Angehoérigen schwer somatisch Erkrankter und der Allgemeinbevélkerung

Angehdrige

Soziale Angehorige somatisch
. sychisch Allgemein-

Unterstitzung pEr)l/<ankter Erkrankter dr* bev%lkerung d,*
Kognitive
Unterstltzung 3,9 4,2 0,3
Emotionale
Unterstitzung 4,0 4,2 0,2 | keine Angaben
Praktische
Unterstltzung 3,4 4,0 0,5
Lebensqualitat
Gesamt 60,2 53,8 0,3 67,6 0,4
Physisch 76,1 70,2 0,4 76,9 0,1
Psychisch 71,1 60,9 0,6 74,0 0,2
Soz. Beziehungen 67,1 69,3 0,1 71,8 0,2
Umwelt 74,7 73,9 0,1 70,4 0,3

*Cohen’s d: > 0,2 geringe Effektstarke, > 0,5 mittlere Effektstarke, > 0,8 hohe Effektstarke
d;.Vergleich Angehdrige psychisch Erkrankter zu Angehorige schwer somatisch Erkrankter

d,.Vergleich Angehdrige psychisch Erkrankter zur Allgemeinbevdlkerung
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4 Diskussion

Die Verbesserung der Behandlungsmdglichkeiten von Menschen mit einer
psychotischen Erkrankung hat 2zu einer deutlichen Verlagerung der
Behandlungsschwerpunkte geflhrt: Lebten die Patienten noch bis in die sechziger
Jahre oft als sogenannte ,Langzeitpatienten® in  psychiatrischen
Grol3krankenh&usern, so haben sich in den letzten Jahrzehnten die Verweildauern
im Krankenhaus verkurzt und komplementare Versorgungseinrichtungen wurden
auf- und ausgebaut. Aufgrund der ambulanten Therapiestrategien tragt die Familie
haufig die Hauptlast der Rehabilitation und Pflege des Patienten (Hahlweg et al.,
1995). Der oft tagliche Kontakt zu besonders ,schwierigen® Patienten ohne
Informations- und Hilfsangebote kann aufgrund der hohen Belastung zu einem
.Burn-out* der Angehérigen (Angermeyer et al., 2006a) fuhren und manchmal
auch den Kontaktabbruch zur Folge haben. Auf diese Weise kann die potenziell
protektive Rolle der Familie nicht wirksam werden (Bauml et al.,, 2005). Daher
sollte es flur die professionelle Seite neben der Behandlung der Patienten das
oberste Gebot sein, schon friihzeitig auf die Angehérigen von Patienten mit einer
psychotischen Erkrankung zuzugehen.

Aus diesen Betrachtungen erscheint es bedeutsam, die Lebensqualitat und die
Erfahrungen mit der Pflege von Angehoérigen psychotisch Erkrankter in einer
gemeindenahen Versorgungseinrichtung in Abhéngigkeit von der Wohnsituation
des Patienten und seiner Angehdérigen, d.h. ob der Patient gemeinsam mit oder

getrennt von seinen Angehdorigen lebt, zu erfassen.
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4.1 Neue Aspekte der Studie
Die hier vorgelegte Studie betrachtet mehrere Aspekte, zu denen bisher kaum

Daten vorliegen. Erstens wurde der Faktor, ob Angehorige mit dem Patienten in
einem gemeinsamen oder getrenntem Haushalt leben fast immer vernachlassigt.
Dabei erscheint es wichtig, Faktoren, die die Lebensqualitdt der Angehorigen
beeinflussen, genau zu identifizieren. Dies kbnnen zum einen Faktoren sein, die
von der Erkrankung des Patienten bestimmt werden (z.B. psychosoziales
Funktionsniveau, Dauer und Schweregrad der Erkrankung). Zum anderen kdnnten
bestimmte generelle Einstellungen der Angehorigen, ihr Geschlecht oder die
Wohnsituation einen Einfluss auf ihre Lebensqualitat und ihre Erfahrungen mit der
Pflege haben. Der Fragebogen zur Erhebung der Erfahrungen mit Pflege wurde in
der hier vorgelegten Studie erstmals in Deutschland angewendet. Weder in der
Tagesklinik noch in der Institutsambulanz der BRUCKE Liibeck wurden bislang
Daten Uber die Lebensqualitéat von Angehdrigen erhoben. Fir die Versorgung von
Familien von Patienten mit einer psychotischen Erkrankung im Libecker Raum
kénnen die erhobenen Daten daher wichtige neue Hinweise ergeben.

Zweitens liegen bisher kaum Vergleiche zwischen der Lebensqualitat und der
erfahrenen sozialen Unterstitzung von Angehdrigen von psychiatrischen

Patienten mit denen von Angehdrigen schwer somatisch erkrankter Patienten vor.

64



4.2 Charakterisierung der Studienteilnehmer

4.2.1 Patienten

Das Geschlechterverhaltnis war mit 54% Mannern zu 46% Frauen relativ
ausgewogen. Der Uberwiegende Anteil der Patienten (64%) war ledig. Und 70%
waren kinderlos. Das Durchschnittsalter lag bei 36 Jahren. Die durchschnittliche
Erkrankungsdauer betrug 8 Jahre und das psychosoziale Funktionsniveau
gemessen am GAF betrug 51. Dies bedeutet, dass ernsthafte Symptome (z.B.
Suizidgedanken, schwere Zwangsrituale, haufige Ladendiebstahle) bzw. ernste
Beeintrachtigungen der sozialen, beruflichen oder schulischen Leistungsfahigkeit
(z.B. keine Freunde, unfahig, eine Arbeitsstelle zu halten) vorlagen (Sal} et al.,
1998). Entsprechend gingen die meisten der teilnehmenden Patienten, namlich
76%, keiner Beschaftigung nach. Hinsichtlich der Geschlechterunterschiede waren
teilnehmende Manner kirzer erkrankt und auch jinger als die Frauen. Die
mannlichen Patienten waren haufiger ledig und fuhlten sich haufiger auf ihre
Mutter am meisten angewiesen, wahrend sich die Frauen auf ihre Lebenspartner
am meisten angewiesen fuhlten. Andere geschlechtsspezifische Unterschiede
wies die in diese Studie eingeschlossene Patientengruppe nicht auf. Damit weist
die Patientengruppe dieser Studie, die in der Literatur beschriebenen
soziodemografischen Charakteristika fir Patienten mit einer psychotischen
Erkrankung, insbesondere Schizophrenie, auf: Manner erkranken im Vergleich zu
Frauen friher, beide Geschlechter erkranken gleich haufig und Patienten mit
Schizophrenie sind haufiger ledig als der Durchschnitt der Bevolkerung. Dies
betrifft insbesondere erkrankte Manner (Olbrich et al., 1999). Auch hinsichtlich des
psychosozialen Funktionsniveaus und der Dauer der Erkrankung ist die
Stichprobe der hier vorgelegten Studie mit Studien aus der Literatur vergleichbar
(Angermeyer et al., 2006b). Die Pravalenz von Elternschaft bei 30% der
teiinehmenden Patienten ist vergleichbar mit einer in der Literatur beschriebenen
Pravalenz von 26,5% (Jungbauer et al., 2010).

Auch vom klinischen Eindruck gibt die Patientengruppe der Stichprobe ein
realistisches Abbild der Patienten wider, die in der Tagesklinik und der
Institutsambulanz der BRUCKE Luibeck behandelt werden.
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4.2.2 Angehdrige
Die meisten Angehdrigen, namlich 64%, waren Frauen. 70% der Angehdrigen

waren verheiratet. Mit 49% nahmen hauptsachlich Eltern (Mutter 37%, Véter 12%)
der Patienten an der Befragung teil, 36% waren Partner (8 Méanner, 4 Frauen).
Das Zusammenleben mit den Patienten war folgendermaf3en verteilt: 46% der
Angehdrigen lebten in gemeinsamen Haushalt mit dem Patienten (6 Manner, 8
Frauen), 54% (6 Manner, 13 Frauen) lebten in getrennten Haushalten.

Nur ein kleiner Anteil von 18% der Angehérigen besuchte eine Angehdérigen- oder
Selbsthilfegruppe.

Bei 42% der Angehérigen gab es Hinweise auf das Vorliegen einer psychischen
Erkrankung. Geschlechtsspezifische Unterschiede zeigten sich im psychosozialen
Funktionsniveau, das bei Mannern (GAF 74) niedriger war als bei den Frauen
(GAF 90) und in der sozialen Unterstitzung, die Frauen starker erhielten als
Manner. Hinsichtlich der Lebensqualitat zeigten Manner tendenziell schlechtere
Werte als die Frauen.

Insgesamt bildet die Gruppe der Angehdérigen die Realitat gut ab. Sehr haufig sind
es die Mutter, die fur chronisch kranke Schizophreniepatienten sorgen.
Angehdrige von chronisch psychisch Kranken tragen selbst ein erhéhtes Risiko
psychisch Krank zu werden (Ghosh und Greenberg, 2009; Jungbauer et al., 2002;
Wittmund et al., 2002), scheinen aber nur selten Hilfe bei Angehérigen- oder
Selbsthilfegruppen zu suchen .

4.2.3 Vergleich der Teilnehmer mit den Nicht-Teilne  hmern
Aus der Gesamtgruppe von 89 Patienten, die in dem Untersuchungszeitraum

behandelt wurden, stimmten nur 33 Patienten einer Teilnahme an der
Untersuchung mit einem Angehdrigen zu. Viele Patienten lehnten ohne
Begriindung ab (Tabelle 1). Einige lehnten mit der Begriindung ab, dass sie ihrem
Angehdrigen nicht noch mehr zumuten wollten oder sie hatten keinen Kontakt
mehr zu Angehorigen. Die nicht-teiinehmenden Patienten waren signifikant
haufiger ledig als die Teilnehmer, hatten ein deutlich niedrigeres psychosoziales
Funktionsniveau und wurden eher in der Institutsambulanz behandelt. Insofern ist
es wichtig zu berucksichtigen, dass an der Befragung eher die weniger
beeintrachtigten Patienten aus den o0.g. Institutionen teilgenommen haben.

Der Unterschied in der Teilnahmerate je nach Behandlungsstatte konnte damit

zusammenhangen, dass ich als Studienleiterin wahrend der Datenerhebung als
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Arztin in der Tagesklinik tatig war und die Patienten dort nach dem Aufbau einer
vertrauensvollen Beziehung fur eine Teilnahme gewinnen konnte. Die
Kontaktaufnahme in der Institutsambulanz erfolgte durch die dort als Psychiater
und Krankenpfleger tatigen Kollegen. Méglicherweise hatten die Patienten grol3ere
Hemmungen teil zunehmen. Andererseits konnte auch die schwere
Beeintrachtigung oder der geringe Kontakt zu Angehdrigen ihre Entscheidung
gegen die Teilnahme beeinflusst haben.

Im folgenden werden die Ergebnisse anhand der eingangs aufgestellten

Hypothesen, die der Arbeit zugrunde liegen, diskutiert:
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4.3 Einfluss der Schwere der Erkrankung der Patient  en auf die Befindlichkeit
der Angehdorigen

4.3.1 Lebensqualitat

Die Ergebnisse dieser Arbeit unterstitzen die Hypothese, dass ein
Zusammenhang zwischen der Lebensqualitdt der Angehdorigen und der Dauer der
Erkrankung des Patienten besteht. Bei langerer Erkrankungsdauer des Patienten
war die Lebensqualitat der Angehdrigen niedriger als bei kurzer Erkrankung.
Allerdings erklart die Erkrankungsdauer der Patienten nur 9% der Varianz der
Lebensqualitat der Angehérigen und hat damit nur einen schwachen pradiktiven
Wert. Weder das psychosoziale Funktionsniveau der Patienten gemessen am
GAF noch die Anzahl der psychiatrischen Komorbiditdten beeinflussen die
Lebensqualitat der Angehoérigen. Zusammengefasst bedeutet das, dass Patienten-
immanente Faktoren mdglicherweise nur einen geringen Einfluss auf die
Lebensqualitat der Angehdrigen haben.

Diese Schlussfolgerung wird durch eine schwedische Studie gestitzt, die die
Belastung der Familie von Patienten mit Schizophrenie untersuchte. Der einzige
Faktor, der die psychologische Belastung der Angehdrigen beeinflusste, war die
Dauer der Beziehung zum Patienten. Je langer der Angehérige mit einem
Patienten zusammen lebte, desto mehr flhlte er sich belastet (Ostman und
Hansson, 2004).

Ein Vergleich der Lebensqualitit von Lebenspartnern von Patienten mit
Depressionen, Angststérungen und Schizophrenien mit der Lebensqualitat der
Allgemeinbevdlkerung ergab weder zwischen der Diagnose des Patienten und der
Lebensqualitat des Partners noch zwischen der Dauer der Exposition der
Angehdrigen zur psychischen Erkrankung des Patienten und der Lebensqualitat
einen Zusammenhang. Es zeigte sich allerdings ein Zusammenhang zwischen der
Lebensqualitéat der Angehdrigen und dem psychosozialem Funktionsniveau der
Patienten. Ein niedriges Funktionsniveau wirkte sich negativ auf soziale
Beziehungen und das Umfeld der Angehdrigen gemessen mit dem Bereich
<Umwelt* des WHOQOL-BREF aus. Die Patienten mit Schizophrenie in dieser
Studie hatten mit einem GAF von 55 und einer durchschnittlichen
Erkrankungsdauer von 11 Jahren ein &hnliches Funktionsniveau und eine
vergleichbare Erkrankungsdauer wie die Patienten in der hier vorgelegten Studie
(GAF 51, Erkrankungsdauer 8 Jahre) (Angermeyer et al., 2006b). Der Unterschied

mit der hier vorgelegten Studie in der Beeinflussung der Lebensqualitat der
68



Angehdrigen durch ein niedrigeres Funktionsniveau mag durch die Wahl der
Angehdrigen zustande kommen. Angermeyer et al. befragten lediglich Partner,
wahrend in der hier vorgelegten Studie jeweils der nachste Angehorige befragt
wurde, der nur in 36% der Falle der Partner war. Mdglicherweise hat das
Funktionsniveau des Patienten auf die Lebensqualitat des Partners einen hdoheren
Einfluss als auf die Lebensqualitat der Eltern oder Geschwister. Einen umgekehrt
proportionalen Einfluss des psychosozialen Funktionsniveaus auf die empfundene
Belastung von Familienangehdrigen, aber nicht auf deren Lebensqualitat zeigten
Koukia und Madianos (Koukia und Madianos, 2005), was darauf hinweist, dass
empfundene Belastung und Lebensqualitat nicht gleichermalRen durch das
psychosoziale Funktionsniveau der Patienten beeinflusst werden.

Anders als in anderen Studien zeigten die Angehdrigen von mannlichen Patienten
gemessen am GAF ein hoheres psychosoziales Funktionsniveau und eine hohere
Lebensqualitat als die Angehérigen von weiblichen Patienten. Wahrscheinlich
erklart sich diese Diskrepanz zur Literatur dadurch, dass die teilnehmenden
mannlichen Patienten signifikant junger und signifikant kiirzer erkrankt waren, so
dass ihre Angehdrigen erst kirzer und mdoglicherweise weniger belastet waren.
Aul3erdem ist es so, dass die ménnlichen Patienten sich haufiger auf die Mutter
am meisten angewiesen fuhlten und diese befragt wurde. Die weiblichen
Angehdrigen hatten eine tendenziell bessere Lebensqualitat als die mannlichen.
Ein Einzelhinweis in der Literatur, namlich, dass Angehdrige von weiblichen
Patienten mehr Leid (distress) empfinden als Angehdrige von Mannern stitzt die
Ergebnisse dieser Studie (Winefield und Harvey, 1993).

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die Literatur hinsichtlich der Frage
nach der Beeinflussung der Lebensqualitat der Angehorigen durch die Dauer der
Erkrankung und das psychosoziale Funktionsniveau in den Aussagen heterogen
ist. Sicher scheint, dass ein erheblicher Teil der Lebensqualitat der Angehdrigen
nicht von patientenbezogenen Faktoren wie Schwere und Dauer der Erkrankung
und Funktionsniveau, sondern eher von Faktoren, die patientenunabhéngig sind,

beeinflusst wird, sowie es auch die Ergebnisse der hier vorgelegten Arbeit zeigen.

4.3.2 Erfahrungen mit Pflege
Weder das psychosoziale Funktionsniveau, noch die Dauer der Erkrankung oder

die Komorbiditat gemessen an der Gesamtanzahl der psychiatrischen Diagnosen

zeigten einen Zusammenhang mit den Erfahrungen der Angehdrigen mit Pflege.
69



Dies trifft sowohl fir die positiven Erfahrungen mit Pflege (positive Aspekte der
Beziehung zum Patienten, gute personliche Erfahrung bei der Pflege) als auch fur
die negativen Erfahrungen mit Pflege (schwieriges Verhalten des Patienten,
Stigmatisierung, Negativsymptomatik, Abhangigkeit des Patienten vom
Angehdrigen) zu. Lediglich war ein Trend zu erkennen, dass eine hohe
Komorbiditat in Zusammenhang mit den negativen Erfahrungen mit Pflege steht.
Bisher ist dieser Fragestellung nur in einer friiheren Untersuchung zu Erfahrungen
mit Pflege nachgegangen worden (Joyce et al.,, 2000), die nahe legte, dass
Symptome und psychosoziales Funktionsniveau der Patienten (gemessen mit der
BPRS und dem GAF) negative Erfahrungen mit Pflege der Angehdrigen zwar
vorhersagen konnen, die starkste Vorhersagekraft allerdings hatten soziale
Unterstitzung, Patientenverhalten (gemessen mit dem Social Behaviour
Schedule) und Inanspruchnahme einer psychiatrischen Pflegekraft (Community
Psychiatric Nurse) (Joyce et al., 2000). Da in der vorliegenden Studie
Patientensymptome nicht gesondert erhoben wurden, koénnen beide
Untersuchungen nicht direkt verglichen werden, der tendenzielle Befund eines
Zusammenhanges zwischen einer negativen Pflegeerfahrung mit der Anzahl von
Komorbiditaten der Patienten weil3t in die gleiche Richtung.

In einer Untersuchung von Verwandten von ersthospitalisierten schizophrenen und
depressiven Patienten war die Belastung, die Verwandte empfanden, unabhangig
von objektiven Belastungsfaktoren wie Schwere der Erkrankung, Art der
Symptomatik und psychosozialem Funktionsniveau, sondern wurde durch
psychosoziale Ressourcen und Disposition der Verwandten beeinflusst (Mdller-
Leimkuhler, 2005). Dieser Befund stitzt die Ergebnisse der hier vorgelegten
Studie, dass die Erfahrungen mit Pflege nicht so sehr von patientenabhangigen

Faktoren bestimmt werden.

4.3.3 Kontrolliberzeugungen
Der Einfluss von patientenbezogenen Faktoren auf die Kontrolliberzeugungen der

Angehdrigen wurde hier erstmals untersucht. Es zeigte sich dabei, dass die
Schwere der Erkrankung des Patienten gemessen am GAF, die Anzahl der
Diagnosen und die Dauer der Erkrankung nicht mit den Kontrolliberzeugungen
der Angehdrigen assoziiert waren. Die selbst- und umweltbezogenen Kognitionen
der Angehdrigen scheinen daher von Patientenvariablen nicht beeinflusst worden
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zu sein. Da Kontrolliberzeugungen langer wéhrende kognitive Muster darstellen,
Uberrascht der fehlende Zusammenhang zur Erkrankung der Patienten nicht.

4.3.4 Psychische Beeintrachtigung
Die psychische Beeintrachtigung der Angehérigen gemessen am BPRS wurde

durch die Schwere der Erkrankung des Patienten nicht beeinflusst, sondern trat
unabhangig davon auf. Daraus koénnte gefolgert werden, dass nicht so sehr die
Schwere der Erkrankung des Patienten, sondern viel mehr die psychische
Verarbeitung des Angehdrigen zu dessen psychischen Beeintrachtigungen fihrt.
Unterstitzt wird diese Hypothese durch den o.g. Befund, dass auch die
Kontrolliiberzeugungen der Angehérigen, die an der psychischen Verarbeitung
beteiligt sind, nicht mit der Erkrankungsschwere des Patienten korrelierten. Damit
einhergehend liegen Ergebnisse vor, die zeigen, dass weder Schwere der
Symptomatik noch Funktionsniveau der Patienten, sondern die Einschatzung der
eigenen Belastung als Pradiktor fiir psychisches Leid (psychological distress) der
Angehdrigen zu sehen ist (McCleery et al.,, 2007). Andererseits untersuchten
Jungbauer et al. die psychiatrischen und psychosomatischen Symptome von
Angehdrigen von schizophrenen Patienten. Ein Ergebnis war, das die Schwere
der Erkrankung des Patienten und die geistigen Probleme (mental problems) der
Angehdrigen psychosomatische Beschwerden bei den Angehdrigen vorhersagen
konnten, so dass Angehorige von schwerer psychisch kranken Patienten
maoglicherweise ein hoheres Risiko tragen, selbst psychisch krank zu werden
(Jungbauer et al., 2002) .
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4.4 Bedeutung von Angehérigen-immanenten Faktorena  uf deren
Befindlichkeit

4.4.1 Lebensqualitat

Das psychosoziale Funktionsniveau der Angehdrigen, ihre soziale Unterstiitzung
und ihre Kontrolliberzeugungen haben sich als wichtigste Pradiktoren fur die
Lebensqualitat der Angehorigen erwiesen. Diese Angehdrigen-immanenten
Faktoren erklaren 47% der Varianz der Lebensqualitat der Angehdérigen im
Gegensatz zur Erkrankungsdauer der Patienten, die nur 9% der Lebensqualitat
aufklaren kann. Insbesondere die soziale Unterstiitzung, die sie erfahren und ihr
Glaube, ihr Leben selbst beeinflussen zu kodnnen, sind mit einer hodheren
Lebensqualitéat assoziiert. Das Gefluihl von Machtlosigkeit gegenlber anderen
sagte dagegen eine niedrigere Lebensqualitat voraus. Alter, eigene psychische
Beeintrachtigung und die positiven oder negativen Erfahrung mit Pflege der
Angehdrigen waren mit deren Lebensqualitéat nicht assoziiert.

Damit figen sich die Ergebnisse dieser Arbeit in Vorbefunde aus der Literatur ein.
Pradiktoren fir die empfundene Belastung von Angehdrigen haben sich als
weitgehend unabhangig von der Erkrankung des Patienten erwiesen. Vielmehr
scheint die empfundene Belastung der Angehdrigen aus der Disposition des
Angehorigen zu resultieren. Eine groBe Rolle dabei spielen die
Bewaltigungsstrategien der Angehdrigen (Moller-Leimkuhler, 2005; Modller-
Leimkihler, 2006). Zwischen dem Leid der Angehdrigen und ihren
Bewaltigungsstrategien, die mit dem Mal3 der erhaltenen sozialen Unterstiitzung in
Verbindung stehen, besteht eine starke Beziehung (Joyce et al., 2003). Belastete
Beziehungen zwischen Angehérigen und Patienten und die Fahigkeit des
Angehdrigen, mit Patientenverhalten zurecht zu kommen, stehen in engem
Zusammenhang mit der subjektiv empfundenen Belastung der Angehdrigen
(Cuijpers und Stam, 2000).

In einer thailandischen Studie wurde eine positive Beziehung zwischen der
sozialen Unterstitzung, die Angehdrige erhalten und deren Lebensqualitat
gefunden. Diese Befunde decken sich ebenfalls mit den hier dargestellten
Ergebnissen (Lueboonthavatchai und Lueboonthavatchai, 2006). Auch eine Studie
aus China zeigte, das soziale Unterstlitzung ein guter Pradiktor fir die Belastung
von Angehdorigen ist (Chien et al., 2007), d.h. je mehr soziale Unterstitzung die
Angehdrigen erhalten, als desto geringer empfinden sie die Belastung. Obwohl

soziale Unterstitzung eine grof3e Bedeutung hat, nahmen nur 18% der von mir
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befragten Angehorigen an psychosozialen Gruppenangeboten teil. Eine Studie zur
Lebensqualitat von Angehdrigen schizophrener Patienten zeigte, dass es nur eine
geringe Assoziation zwischen der Lebensqualitat der Angehdrigen und deren
Teilnahme an Selbsthilfegruppen gibt (Fischer et al., 2004).

Die Lebensqualitat der Manner war im Gesamtergebnis und in den Unterskalen
niedriger als die der Frauen, wobei dieser Unterschied nicht statistisch signifikant
war. Anders in Vorbefunden, in denen die weiblichen Angehérigen starker als die
mannlichen in der Lebensqualitat eingeschrankt waren (Fleischmann und Klupp,
2004). Dieser Befund konnte daraus resultieren, dass die teilnehmenden
mannlichen  Angehdrigen Uberwiegend Partner der Patienten waren.
Moglicherweise werden Partner durch das Miteinander mit einem Menschen mit

psychotischer Stérung eher in der Lebensqualitat beeintrachtig als Eltern.

4.4.2 Erfahrung mit Pflege
Die positiven Erfahrungen mit Pflege setzen sich zusammen aus Aspekten wie,

gute personliche Erfahrungen durch die Pflege gemacht zu haben und gute
Aspekte in der Beziehung zum Patienten wahr zu nehmen. Diese positiven
Erfahrungen erwiesen sich als unabhangig vom Alter, der psychischen
Beeintrachtigung, den Kontrolliberzeugungen und der sozialen Unterstitzung der
Angehdrigen.

Die negativen Erfahrungen mit Pflege zeigten dagegen einen engen
Zusammenhang zu der Kontrolliberzeugung von fatalistischer Externalitéat und
nahmen zu bei abnehmender sozialer Unterstitzung. Ein Zusammenhang zu den
anderen bereits erwédhnten Variablen ergab sich nicht. Auch hier spielen, wie bei
der Lebensqualitat, die Kontrolliberzeugungen von Angehérigen und die
erfahrene soziale Unterstiitzung, eine entscheidende Rolle.

Es gab keine geschlechtsspezifischen Unterschiede hinsichtlich der Ergebnisse
der Erfahrungen mit Pflege. Eine norwegische Studie beschreibt dagegen, dass
das Geschlecht die negative Pflegeerfahrungen vorhersagen kdnne (Moller et al.,
2009). Frauen zeigten in acht von zehn Unterskalen des ECI héhere Werte (Moller
et al., 2009). Diese Geschlechterdiskrepanz konnte in dieser Studie nicht repliziert

werden.
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4.4.3 Psychische Beeintrachtigung
Mannliche Angehorige zeigten eine starkere psychische Beeintrachtigung und ein

niedrigeres psychosoziales Funktionsniveau als weibliche. Wie erwartet, war die
psychische Beeintrachtigung der Angehorigen mit ihrem psychosozialen
Funktionsniveau korreliert, was die Validitat der erhobenen Daten unterstutzt.
Kontrolliiberzeugungen und erfahrene soziale Unterstlitzung zeigten keinen

Einfluss auf die psychische Beeintrachtigung der Angeharigen.
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4.5 Einfluss des gemeinsamen Wohnens auf die Befind  lichkeit der
Angehdrigen

4.5.1 Lebensqualitat

Wenn die Befindlichkeit der Angehdrigen, insbesondere ihre Lebensqualitat, nicht
so sehr von Patientenfaktoren abhangt, sondern vielmehr von Angehdrigen-
immanenten Faktoren, wie z.B. der sozialen Unterstitzung oder den
Kontrolliiberzeugungen, stellt sich die Frage, wie sich dies im Zusammenleben mit
den Patienten abbildet. Im Bereich von Finanzen, Sicherheit, Beférderungsmittel,
Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten, Wohnbedingungen und der
Mdoglichkeit zur Inanspruchnahme von Freizeitaktivitaten (Unterskala ,Umwelt" im
WHOQOL-BREF) zeigten die Angehdrigen, die gemeinsam mit dem Patienten
lebten, eine statistisch signifikant niedrigere Lebensqualitat als die Angehdrigen,
die getrennt von den Patienten lebten. Die Lebensqualitat insgesamt und in den
Bereichen physische Gesundheit, psychologisches Wohlbefinden, soziale
Beziehungen war bei den Angehdrigen, die getrennt vom Patienten lebten héher
als beim gemeinsamen Wohnen, wenn auch nicht statistisch signifikant. Damit
bestatigen sich Vorbefunde, die zeigen, dass das Leben in getrennten Haushalten
mit einer hoheren Lebensqualitat fir Angehorige einher geht (Fischer et al., 2004)
und, dass die taglich mit dem Patienten verbrachten Stunden die subjektiv
empfundene Belastung der Angehorigen vorhersagen koénnen (Koukia und
Madianos, 2005). Das gemeinsame Leben mit dem Patienten im Sinne einer
Belastung scheint daher einen erheblichen Einfluss auf die Lebensqualitat der
Angehorigen zu haben. Da Patienten-immanente Faktoren nicht fur die
empfundene Belastung der Angehdrigen verantwortlich zu sein scheinen,
scheinen durch das Zusammenleben mit dem Patienten vor allem die fehlenden

Copingstrategien auf der Seite der Angehdrigen Bedeutung zu erlangen.

4.5.2 Erfahrung mit Pflege
Bei den Erfahrungen mit der Pflege fuihlten sich Angehoérige, die im gemeinsamen

Haushalt mit dem Patienten lebten, abhéngiger als getrennt lebende Angehdrige.
Sie litten starker darunter, nicht die Mdglichkeit zu haben, das zu tun, was sie
selbst tun mochten, sondern mit dem Patienten den Tag verbringen und den
Patienten standig im Hinterkopf haben zu missen. AulRerdem dachten Angehdrige
eines gemeinsamen Haushaltes mehr (ber negative Symptome wie z. B

Desinteresse und Unzuverlassigkeit des Patienten nach. Generell fielen die
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Bewertungen der negativen Erfahrungen mit Pflege der Angehoérigen im
gemeinsamen Haushalt negativer aus, wenn auch nicht statistisch signifikant. Die
positiven Erfahrungen mit Pflege waren im getrennten Haushalt allerdings nicht
hoher, sondern eher geringer als beim gemeinsamen Wohnen. Diese Ergebnisse
konnten so interpretiert werden, dass das gemeinsame Leben mit dem Patienten
dazu fihrt, dass Angehdrige die negativen Aspekte des Pflegens vermehrt

erleben.

4.5.3 Kontrolliiberzeugungen
Berichte zu Kontrolliberzeugung von Angehdrigen von Schizophreniepatienten

unter Berucksichtigung der Wohnsituation liegen in der Literatur nicht vor und
wurden in dieser Studie erstmals untersucht.

Angehdrige, die getrennt vom Patienten lebten, waren starker Uberzeugt, das
Leben und wichtige Ereignisse selbst bestimmen und beeinflussen zu kénnen (I-
Skala) als Angehdorige, die mit dem Patienten lebten. Die gemeinsam mit und die
getrennt vom Patienten lebenden Angehorigen unterschieden sich in den
Kontrolliberzeugungen, die das Gefiihl von Machtlosigkeit und Abhangigkeit von
anderen (P-Skala) oder Fatalismus (C-Skala) abbilden, nicht von einander. Wenn
bei den Kontrolliberzeugungen von tberdauernden kognitiven Grundannahmen
ausgegangen wird, die mit der Schwere der Erkrankung des Patienten nicht
assoziiert sind, konnte eine Schlussfolgerung sein, dass Angehorige, die von der
Moglichkeit der Selbstbestimmung Uberzeugt sind, eher nicht mit einem schwer

psychisch Kranken zusammenleben.

4.5.4 Psychische Beeintrachtigung
Weder die psychische Befindlichkeit der Angehdrigen noch ihr psychosoziales

Funktionsniveau unterschied sich zwischen den beiden Gruppen von Angehérigen
statistisch signifikant. Das gemeinsame Wohnen mit dem Patienten beeinflusste
zwar die Lebensqualitat ungunstig, wirkte sich jedoch auf diese weiteren Faktoren

der Befindlichkeit der Angehdrigen nicht aus.

4.5.5 Soziale Unterstlitzung der Angehérigen
Die Wohnsituation hatte keinen statistisch signifikanten Einfluss auf die soziale

Unterstitzung, die Angehorige bekamen. In der Tendenz erhielten Angehérige, die

gemeinsam mit dem Patienten lebten sowohl in der Summe als auch in den
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einzelnen Bereichen (kognitive, emotionale und praktische Unterstlitzung) mehr
Unterstitzung als diejenigen, die getrennt vom Patienten lebten. Diese Tendenz
ist schwer zu erklaren. Vielleicht gaben die Angehérigen, die mit dem Patienten
gemeinsam lebten, auch die Unterstitzung, die sie durch den Patienten
bekommen, bei der Beantwortung der Fragen nach sozialer Untersttitzung an.

Die soziale Unterstiitzung ist insofern von Bedeutung, als das sie einen positiven
Einfluss aus die Bewaltigungsstrategien hat, die Angehérige im Umgang mit den

Patienten anwenden (Joyce et al., 2003).
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4.6 Generalisierbarkeit der Ergebnisse

4.6.1 Ubertragbarkeit auf andere Behandlungs- und
Betreuungseinrichtungen
Da heute viele, auch stark beeintrachtigte chronisch psychisch kranke Menschen

ambulant in eigener Wohnung leben, ist davon auszugehen, dass die hier
dargestellten Befunde, die im teilstationdren und ambulanten Setting erhoben
wurden, auf weitere Angehérige von Patienten mit Schizophrenie Ubertragbar sein
kbnnen. Was stationare psychiatrische Behandlung angeht, zeigte eine Studie,
dass das Setting, in dem die Behandlung von Patienten stattfindet (Tagesklinik vs.
Stationdre Therapie), keinen Einfluss auf das Ausmall der Belastung von
Angehdrigen hat (Schitzwohl et al., 2005). Die meisten stationar behandelten
Patienten werden ohnehin nach wenigen Wochen wieder ambulant versorgt. Dies
spricht dafir, dass die hier erhobenen Befunde auch auf Angehdrige, deren
Patienten gerade stationar behandelt werden, Ubertragbar sind. Interessant ist die
Frage, ob die hier vorliegenden Daten auch auf Angehérige von Patienten, die in
vollstationaren (geschlossenen) psychiatrischen Heimen/Abteilungen dauerhaft
leben, Ubertragbar sind. Diese Frage liel3 sich aus der Literatur nicht klaren.

4.6.2 Ubertragbarkeit auf Angehorige von ersterkran  kten Patienten
Einerseits ist anzunehmen, dass Angehdrige von akut/ersterkrankten Patienten

einer hoheren Belastung ausgesetzt sind, als Angehérige, die den Patienten
schon langer wahrend der Erkrankung begleiten und auch Phasen der Remission
erlebt haben. Gestiitzt werden diese Uberlegungen durch eine Langsschnittstudie,
die herausarbeitete, dass die Belastung der Angehérigen Uber die Zeit geringer
wird (Addington et al., 2005). Eine weitere Studie zeigte, dass sich im Verlauf
sowohl das psychologische Wohlbefinden als auch die Erfahrungen mit Pflege
verbessern (Addington et al., 2005; Moller-Leimkihler und Obermeier, 2008).
Andererseits zeigte die hier vorliegende Studie, dass die Dauer der Erkrankung
des Patienten immerhin 9% der Varianz der Lebensqualitat der Angehdrigen
vorhersagt und eine weitere Studie zeigte, dass die Dauer der Erkrankung des
Patienten bzw. die Dauer, der mit dem Patienten verbrachten Zeit, sich unguinstig
auf die Lebensqualitat der Angehorigen auswirken (Ostman und Hansson, 2004).
Allerdings gibt es auch Hinweise, dass die Dauer der Erkrankung des Patienten
keinen Einfluss auf die Befindlichkeit der Angehdérigen hat (Ostman, 2004). Ob

Angehdrige von akutkranken schizophrenen Patienten tatsachlich starker belastet
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sind als Angehdrige, die schon lange Patienten versorgen, oder, ob die Dauer der
Erkrankung einen Einfluss auf das Befinden der Angehdrigen hat, lasst sich aus
den Befunden der Literatur und der vorliegenden Studie nicht eindeutig

entscheiden.

4.6.3 Vergleich mit der Allgemeinbevolkerung
Die Lebensqualitat (gemessen mit dem WHOQOL-BREF) der Angehdrigen von

psychisch kranken Patienten unterscheidet sich sowohl insgesamt als auch in den
Teilaspekten - soziale Beziehungen sowie psychische und physische
Befindlichkeit - nur mit einer geringen Effektstarke von der Lebensqualitat der
Normalbevélkerung. In den genannten Bereichen ist die Lebensqualitat der
untersuchten Angehorigen etwas niedriger als in der Normalbevolkerung. Im
Bereich der materiellen Lebensqualitat, die unter dem Bereich ,Umwelt”
zusammengefasst wird, war sie sogar hoher als in der Normalbevdlkerung.
Einerseits bestatigten sich damit Studienergebnisse aus der Literatur, die zeigen,
dass die Lebensqualitdit von Angehoérigen in den Bereichen ,Psychisches
Befinden* und ,Soziale Beziehungen® insgesamt statistisch nicht signifikant
niedriger waren als in der Normstichprobe (Angermeyer et al., 2006b).
Andererseits stehen diese Befunde im Gegensatz zu alteren Studien, die nahe
legen, dass die Lebensqualitdt (allerdings gemessen mit dem Short Form-36
Health Survey) der Angehdrigen von Patienten statistisch signifikant niedriger ist,
als die Lebensqualitat in der Allgemeinbevélkerung (Fischer et al., 2004;

Fleischmann und Klupp, 2004).

4.6.4 Vergleich mit Angehdrigen somatisch Kranker
Der Vergleich zu Angehdrigen somatisch Kranker erbrachte vor allen Dingen

Unterschiede hinsichtlich der sozialen Unterstltzung. Insgesamt erhielten
Angehdrige von schwerst somatisch Kranken mehr soziale Unterstiitzung in allen
Bereichen. Dieser Unterschied war am deutlichsten im Bereich der praktischen
Unterstltzung.

Anders als erwartet war die Lebensqualitdt der Angehdrigen von schwer
somatisch Erkrankten niedriger als die Lebensqualitat der Angehdrigen von
psychisch Kranken, mit Ausnahme der Lebensqualitdt in sozialen Beziehungen.
Diese war bei Angehorigen von psychisch Kranken schlechter ausgepragt als bei

den Angehorigen von somatisch Kranken. Die Unterschiede in der Lebensqualitat
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waren im Gegensatz zu den Unterschieden in der sozialen Unterstitzung nur
gering. Der grolte Unterschied zeigte sich im Hinblick auf die psychische
Befindlichkeit. Hier war die Lebensqualitat von Angehdrigen schwerst somatisch
Kranker deutlich schlechter als die Lebensqualitat von Angehérigen psychisch
Kranker. Verschiedene Studien belegen, dass durch Betreuung von schwerst
somatisch kranken Verwandten die Lebensqualitat der Angehorigen sinkt
(McMillan, 1996; Meyers und Gray, 2001). Die Lebensqualitdit von Angehdrigen
schwerst Kranker lasst sich durch die Vermittlung von Copingstrategien zur
besseren Bewaltigung der Situation verbessern (McMillan et al., 2006). Dieser
Befund konnte einen Hinweis geben, dass die Verbesserung von Lebensqualitat
im Bereich der somatischen Erkrankungen mit ahnlichen Methoden zu erreichen
ist, wie im Bereich der psychiatrischen Erkrankungen. In Einklang mit den
Ergebnissen dieser Studie standen die folgenden Befunde: Die objektive
Belastung bei Angehorigen von korperlich Kranken und psychisch Kranken ist
ahnlich. Auf3erdem erhalten Angehérige von Schizophreniepatienten weniger
soziale Unterstitzung als Angehorige von korperlich Kranken (Magliano et al.,
2006).

Hinsichtlich ihrer Lebensqualitat scheint es Angehorigen von psychisch Kranken
also nicht deutlich schlechter zu gehen als Angehdrigen von schwerst somatisch
Kranken. Sie erfahren jedoch weniger soziale Unterstiitzung. Dadurch kdnnte sich
die schlechtere Lebensqualitdt im Bereich der sozialen Beziehungen erklaren.
Mdoglicherweise ist es mit mehr Stigmatisierung verbunden, einen psychisch
Kranken zu begleiten als einen Sterbenden im Hospiz. Allerdings ist diese
Betrachtung nur ein Querschnitt. Die Angehdérigen von psychisch Kranken sind in
der Regel Uber viele Jahre mit der Aufgabe der Pflege und Sorge betraut, wahrend
die Betreuung eines schwerst Kranken im Hospiz sicherlich sehr belastet, aber
zeitlich auf Wochen bis Monate limitiert ist. Allerdings zeigte sich auch im
somatischen Bereich, dass die Lebensqualitdt mit langer dauernder Betreuung

von Angehdrigen abnimmt (Meyers und Gray, 2001).
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4.7 Kritische Betrachtung der Methodik
Die GroRRe der gewahlten Stichprobe ist mit N=33 klein und lasst die Studie rein

deskriptiv erscheinen. Glinstig erscheint trotz der geringen Stichprobengréf3e die
Auswahl der Teilnehmer gewesen zu sein: Es wurden in einem festgelegten
Zeitfenster alle Patienten mit entsprechender Diagnose um Teilnahme gebeten.
Es waren nicht Teilnehmer, die durch Besuch einer Angehoérigen- oder
Selbsthilfegruppe rekrutiert worden sind. Dadurch stellte die Auswahl der
Teilnehmer noch keine Selektion dar. Bedauerlicherweise erklarten sich nicht alle
Patienten zur Teilnahme bereit, so dass doch eine gewisse Selektion erfolgte,
siehe Vergleich Teilnehmer/ Nicht-Teilnehmer. Da Patienten ohne Kontakt zu
Angehdrigen die Teilnahmekriterien fur die Studie theoretisch nicht erfillten (Ziel
war es die Angehdorigen zu befragen) und deshalb streng genommen auch nicht in
die Einschlusskriterien fallen, liegt die  Ausschopfrate (33 teilnehmenden
Patienten mit je 33 Angehdrigen / 89 Patienten im Untersuchungszeitraum)
eigentlich etwas hoher als 37%.

Eine gewisse Ungenauigkeit ist zu verzeichnen, da auf eine ausfuhrlichere
psychiatrische Diagnostik der Angehdrigen verzichtet wurde, um genigend Zeit fur
die ausfuhrliche Erhebung der Lebensqualitat, der Erfahrungen mit der Pflege und
den drei Dimensionen der Kontrolliberzeugungen zu gewinnen. Die Angehdrigen
wurden lediglich mit den aufgefiihrten Fragen des SKID-I nach psychischen
Erkrankungen gefragt und ihre Symptombelastung wurde erfasst. Die Aussagen
zur psychischen Gesundheit der Angehérigen sind also nur eingeschréankt zu

werten.
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4.8 Ausblick der Ergebnisse
Die Patienten, die in der vorliegenden Studie untersucht wurden, befanden sich

nicht in stationérer Behandlung, sondern lebten in ihrem gewohnten Umfeld und
waren nicht akut krank. Patienten und Angehdrige hatten schon mehrjahrige
Erfahrung mit der psychiatrischen Erkrankung. Durch diese Wahl der Teilnehmer
geben die Ergebnisse gute Hinweise auf Uberdauernde Prozesse im Miteinander
von Angehdrigen und Patienten. Insbesondere kdnnen die Studienergebnisse
auch dort, wo sie erhoben wurden, namlich in der Tagesklinik und der
Institutsambulanz der BRUCKE Liibeck, ausgewertet und in die weitere praktische
Arbeit einbezogen werden. In beiden Einrichtungen wurde bisher keine
Forschungsarbeit betrieben.

Neu an dieser Arbeit ist die Untersuchung der Erfahrungen mit Pflege mit dem
Experience of Care Giving Inventory, das ins Deutsche Ubersetzt und erstmals im
deutschsprachigen Raum angewendet wurde. Die Erfahrungen mit der Pflege zu
erheben stellt eine neue Herangehensweise dar, die Befindlichkeit von
Angehorigen zu erfassen. Insbesondere bietet die Moglichkeit des Fragebogens
sowohl die positiven als auch die negativen Dimensionen von Pflege zu erfassen,
eine differenzierte Betrachtung des Caregivings der Angehérigen. Auch neu an
der Arbeit ist der Vergleich der Erfahrungen mit Pflege der Angehdrigen in
Abhé&ngigkeit von getrennter oder gemeinsamer Wohnsituation mit dem Patienten.
Die Erhebung der Kontrolluberzeugungen mittels IPC-Fragebogen bei
Angehdrigen von Schizophreniepatienten sollte mehr Beachtung finden. In den
Ergebnissen dieser Studie zeigt sich, dass sich aus den Kontrolliberzeugungen
von Angehdorigen wertvolle Hinweise zum Verstandnis ihrer Befindlichkeit ergeben
konnen.

Insgesamt weisen die Ergebnisse einmal mehr darauf hin, dass Angehorigenarbeit
bei der Entwicklung von Behandlungskonzepten fir Patienten mit psychotischen
Stérungen eine enorme Bedeutung hat. Von besonderer Bedeutung ist der
Befund, dass das Befinden der Angehdrigen nur zu einem geringen Anteil von
Patientenvariablen wie z.B. der Erkrankungsdauer bestimmt wird, als vielmehr von
der sozialen Unterstiitzung, die sie erfahren und inneren Einstellungen wie z.B.
bestimmten Kontrolliberzeugungen. Vor dem Hintergrund, dass eine zunehmende
Deinstitutionalisierung auf die Unterstitzung der Patienten durch die Angehérigen
angewiesen ist, missen neue Konzepte der Angehorigenarbeit entwickelt werden.

Angehdrige sollten neben der Moéglichkeit Informationen tber die Erkrankung des
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Patienten zu erhalten, auch die Moéglichkeit haben, gezielte Trainingsmalinahmen
zur Verbesserung von Bewaltigungsstrategien zu bekommen. Auch sollte bei der
Betreuung von Angehérigen gezielter nach ihren Einstellungen zur Pflege von
Patienten und nach ihren Kontrolliberzeugungen gefragt werden, um Angehdrige
zu identifizieren, die ein besonders hohes Risiko haben, unter der Belastung
Einschrankungen der Lebensqualitat zu erleiden. Diese Angehorigen sollten dann
leichter Zugang zu unterstitzenden Mal3nahmen finden: Einerseits kdnnten fur
Angehdrige psychotherapeutische Angebote hilfreich sein, vielfach werden auch
Selbsthilfegruppen als entlastend erlebt. Allerdings werden, wie die Ergebnisse
dieser Studie zeigen, Selbsthilfe- und Angehérigengruppen nur von wenigen
Angehdrigen genutzt. Von Interesse kdnnte also sein, zuklnftig noch genauer zu
untersuchen, wie Angehorige sich hilfreiche Unterstlitzungsangebote vorstellen.
Fur die Entwicklung neuer Konzepte kénnte es von Nutzen sein, die Unterschiede
zwischen der Befindlichkeit von Angehdrigen in partnerschaftlichen Beziehungen
zu Patienten im Gegensatz zu der Befindlichkeit von Angehoérigen in der
Elternrolle genauer zu identifizieren.

Vielversprechend scheinen die Behandlungsansatze der bedurfnisorientierten
Behandlung aus dem skandinavischen Raum zu sein. Diese Modelle basieren auf
ambulanter bedarfsorientierter Behandlung in der Hauslichkeit des Patienten, bei
der sowohl Patienten als auch Angehdorige gleichberechtigt in die Behandlung

miteingebunden werden (Aderhold et al., 2003).
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5 Zusammenfassung

Die Deinstitutionalisierung in der Psychiatrie fuhrte zu einer zunehmenden
Bedeutung von Angehdrigen in der Versorgung von Patienten mit psychotischen
Erkrankungen. Die  vorliegende  Studie  untersucht  Einflussfaktoren
(patientenbezogene Daten und Angehérigen-immanente Faktoren wie soziale
Unterstitzung, Kontrolliberzeugungen, psychische Beeintrachtigung) auf die
Lebensqualitat und die Pflegeerfahrungen der Angehdrigen von Patienten mit
psychotischen Erkrankungen. Besonderes Augenmerk wurde auf die
Wohnsituation (gemeinsam mit oder getrennt vom Patienten lebend) gelegt.
Erganzend erfolgte ein Vergleich mit Daten zur Lebensqualitat und sozialen
Unterstitzung von Angehdrigen schwer somatisch erkrankter Menschen und mit
Daten zur Lebensqualitéat in der Allgemeinbevélkerung. Die Daten wurden in der
Tagesklinik und der Institutsambulanz der BRUCKE Liibeck erhoben. Innerhalb
von sechs Monaten wurden alle Patienten mit entsprechender Diagnose um
Teilnahme gebeten (N=89). Bei N=33 Patienten kam es zu einer Befragung des
Angehdrigen, auf den sie sich am meisten angewiesen fuhlten. Die Ergebnisse
zeigen, dass die Lebensqualitat einerseits von der Erkrankungsdauer der
Patienten abhangt, die allerdings nur 9% der Varianz erklart. Deutliche mehr
Vorhersagekraft haben patientenunabhangige Faktoren wie soziale Unterstitzung,
psychosoziales Funktionsniveau und Kontrolliberzeugungen der Angehdrigen, die
zusammen 47% der Varianz erklaren. Starkster Pradiktor war die soziale
Unterstitzung, die Angehorige erhalten. Auch die Pflegeerfahrungen der
Angehdrigen werden vor allem von patientenunabhangigen Faktoren bestimmit.
Fatalismus und soziale Unterstitzung erklaren 32% der Varianz der negativen
Erfahrungen mit Pflege. Entscheidend fir die Erfahrung im Zusammenleben mit
psychotisch erkrankten Menschen scheint die erlebte Abhangigkeit des
Angehdrigen vom Patienten zu sein. Getrennt wohnende Angehorige hatten eine
starkere Uberzeugung, selbstbestimmt zu sein. Die Wohnsituation hatte jedoch
keinen statistisch signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitat der Angehdrigen.
Angehorige von schwerst somatisch Kranken bekamen mehr soziale
Unterstitzung als Angehérige von Patienten mit psychotischen Stérungen. Die
Unterschiede in der Lebensqualitat in beiden Gruppen waren gering. Im Vergleich
zur Allgemeinbevolkerung war die Lebensqualitdt der befragten Angehdrigen

etwas niedriger.
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Das Befinden der Angehdrigen wird nur zu einem geringen Anteil von
Patientenvariablen wie der Erkrankungsdauer bestimmt, sondern vielmehr von der
erfahrenen sozialen Unterstitzung und ihren Kontrolliberzeugungen. Vor dem
Hintergrund, dass Angehérige in der Versorgung von Patienten eine
entscheidende Rolle spielen, missen Konzepte der Angehorigenarbeit, die einen
Fokus auf Bedurfnisse und Grundannahmen der Angehérigen legen und von
Angehdrigen als sinnvolle Unterstitzung erlebt werden, entwickelt bzw. modifiziert

werden.
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Untersuchung zur Lebensqualitat Angehdriger von
Patienten mit Schizophrenien oder anderen
psychotischen Erkrankungen

Patienteninformation

Bitte lesen Sie diese Information sorgfaltig durch. Die Studienleiterin, Antje
Burfeind, wird mit lhnen auch direkt Gber die Studie sprechen. Bitte fragen Sie
diese, wenn Sie etwas nicht verstehen oder wenn Sie zuséatzlich etwas wissen
mdchten. Frau Burfeind ist in der Tagesklinik der BRUCKE, Engelsgrube 47,
23552 unter der Telefonnummer 0451-14008-27, Fax 0451-14008-17, Email
a.burfeind@diebruecke-luebeck.de zu erreichen.

Die Untersuchung ,Lebensqualitat Angehdoriger von Patienten mit Schizophrenien
oder anderen psychotischen Erkrankungen® dient der Erforschung der
Lebensqualitat und der Belastung von Angehoérigen, die mit psychisch kranken
Menschen Umgang haben. Zur Erfassung der Daten werden Sie befragt und
gebeten ihren né&chsten Angehorigen zu nennen. Wenn Sie einverstanden sind,
wird die Studienleiterin mit diesem Angehdérigen Kontakt aufnehmen und um
Teilnahme an der Studie bitten. lThrem/Ihrer Angehérigen werden, wenn er/sie
bereit ist an der Studie teilzunehmen, Fragebtgen ausgehandigt. Damit ist ein
kurzes Vor- und Nachgesprach verbunden. Mit dem Nachgesprach endet die
Teilnahme der Angehdrigen an der Studie. Um Teilnahme werden die
Angehdrigen aller Patienten, die in einem Zeitraum von 6 Monaten (Juni-
November 2006) in der Tagesklinik oder der psychiatrischen Institutsambulanz der
BRUCKE behandelt werden und ihr Einverstandnis zur Teilnahme der
Angehdrigen gegeben haben, gebeten.

Fur Sie personlich wird unmittelbar kein Nutzen aus der Untersuchung entstehen.
Dennoch ist ihre Teilnahme und die Teilnahme lhres Angehdrigen fur die
langfristige Verbesserung der Bedingungen, unter denen Angehdrige Menschen
mit schizophrenen Erkrankungen unterstttzen, sehr wertvoll.

Diese Untersuchung wird im Rahmen eines Promotionsvorhabens der oben
genannten Arztin unter Leitung der Klinik fir Psychiatrie und Psychotherapie,
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Lubeck (Frau PD Dr. med. R.
Lencer, Oberarztin) durchgefiihrt. Die genannten Einrichtungen der BRUCKE
arbeiten im Rahmen eines Kooperationsvertrages eng mit der Klinik fiir Psychiatrie
und Psychotherapie zusammen.

Ihre Teilnahme an der Studie ist freiwillig und Sie kbnnen jederzeit ohne die
Angabe von Griinden die Teilnahme beenden. Den Studienteilnehmern entstehen
dadurch keine Nachteile.

Es wurde keine Versicherung fur die Teilnehmer der Studie abgeschlossen.

Datenschutzrechtliche Informationen

Fur die Datenverarbeitung ist die obengenannte Stud  ienleiterin
verantwortlich. Die Datenerhebung erfolgt zum Zweck des oben genannten
Studienziels. Es werden Geburtsdatum, Adresse, Name , Diagnosen,
Medikation und Antworten aus Fragebdgen erhoben. Di e Daten werden in
pseudonymisierter Form, d. h. ohne direkten Bezug z u lhrem Namen,
elektronisch gespeichert.

Nach der Beendigung lhrer Teilnahme werden keine we iteren Daten von
Ihnen erhoben. Ihre bisherigen Daten werden unwider  ruflich anonymisiert,
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d.h. Sie kdnnen nicht mehr anhand der Daten identif  iziert werden. Wir
versichern lhnen, dass wir mit Ihren Daten entsprec  hend den gultigen
Datenschutzbestimmungen umgehen und alle Beteiligte n der Studie der
Schweigepflicht unterliegen. Zugriff auf die Daten haben nur Mitarbeiter der
Studie. Die personenbezogenen Daten werden nach Erreichend es
Studienzieles, spatestens jedoch nach 5 Jahren anon  ymisiert. Ergebnisse der
Studie werden lhnen auf Wunsch gern mitgeteilt, allerdings kénnen keine
personenbezogenen Auswertungen vorgenommen werden.

Fir Ihr Interesse und lhre Mithilfe bei unserer Studie danken wir Ihnen.

PD Dr. med. R. Lencer Antje Burfeind
Oberarztin Arztin

Klinik far Psychiatrie und Psychotherapie Tagesklinik
UKSH, Campus Libeck BRUCKE

Libeck, im Juni 2006
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Einwilligungserklarung
Ich, Frau/Herr

Name:
Vorname:
Geburtsdatum:

bin von

Name
Vorname
Telefonnummer: 0451-14008-27

anhand der Patienteninformation tber die ,Untersuchung zur Lebensqualitat
Angehdriger von Patienten mit Schizophrenien oder anderen psychotischen
Erkrankungen® informiert worden. Ich hatte Gelegenheit, alle meine Fragen zu
stellen. Diese wurden zufriedenstellend und vollstdndig beantwortet. Ich habe die
schriftliche Patienteninformation zur oben genannten Studie erhalten, gelesen und
verstanden. Ich wurde ausflihrlich — mindlich und schriftlich- Gber das Ziel und
den Verlauf der Studie, meine Rechte und Pflichten, den nicht gesonderten
bestehenden Versicherungsschutz und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart.
Ich bin damit einverstanden, dass der/die von mir benannte Angehérige durch die
Studienleitung kontaktiert und um Teilnahme an der Studie gebeten wird. Ich
erklare hiermit meine Teilnahme an der oben genannten Studie. Ich wurde darauf
hingewiesen, dass meine Teilnahme freiwillig ist und dass ich das Recht habe,
diese jederzeit ohne Angabe von Griinden zu beenden, ohne dass mir dadurch
Nachteile entstehen.

Datenschutzrechtliche Einwilligungserklarung

Ich wurde Uber meine Datenschutzrechte informiert. Mit der Erhebung,
Verarbeitung und Speicherung meiner Daten, sowie de  r Ubermittlung im
Rahmen der Studie bin ich einverstanden

Lubeck, den

Unterschrift Studienteilnehmer/in

Unterschrift Studienleitung
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Untersuchung zur Lebensqualitat Angehdriger von
Patienten mit Schizophrenien oder anderen
psychotischen Erkrankungen

Angehdrigeninformation

Bitte lesen Sie diese Information sorgfaltig durch. Die Studienleiterin, Antje
Burfeind, wird mit lhnen auch direkt Giber die Studie sprechen. Bitte fragen Sie
diese, wenn Sie etwas nicht verstehen oder wenn Sie zuséatzlich etwas wissen
mdchten. Frau Burfeind ist in der Tagesklinik der BRUCKE, Engelsgrube 47,
23552 unter der Telefonnummer 0451-14008-27, Fax 0451-14008-17, Email
a.burfeind@diebruecke-luebeck.de zu erreichen.

Die Untersuchung ,Lebensqualitat Angehdoriger von Patienten mit Schizophrenien
oder anderen psychotischen Erkrankungen® dient der Erforschung der
Lebensqualitat und der Belastung von Angehoérigen, die mit psychisch kranken
Menschen Umgang haben. Zur Erfassung der Daten werden Patienten mit einer
psychotischen Erkrankung befragt, wer ihr/e nachste/r Angehdérige/r ist. Wenn die
Patienten einverstanden sind, wird dieser/diese Angehdrige durch die
Studienleiterin kontaktiert und um Teilnahme an der Studie gebeten. Wenn Sie als
Angehdrige/r an der Studie teilnehmen, werden Sie gebeten, eine Reihe von
Fragebdgen auszufillen. Damit ist ein kurzes Vor- und Nachgesprach verbunden.
Mit dem Nachgespréach endet Ihre Teilnahme an der Studie. Erfasst werden die
Angehdrigen aller Patienten, die in dem Zeitraum von Juni bis November 2006 in
der Tagesklinik oder der psychiatrischen Institutsambulanz der BRUCKE
behandelt werden und ihr Einverstandnis zur Teilnahme bzw. zur Teilnahme der
Angehdrigen/des Angehorigen gegeben haben.

Fur Sie personlich wird unmittelbar kein Nutzen aus der Untersuchung entstehen.
Dennoch ist ihre Teilnahme flr die langfristige Verbesserung der Bedingungen,
unter denen Angehdérige Menschen mit schizophrenen Erkrankungen unterstitzen,
sehr wertvoll.

Diese Untersuchung wird im Rahmen eines Promotionsvorhabens der oben
genannten Arztin unter Leitung der Klinik fir Psychiatrie und Psychotherapie,
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Lubeck (Frau PD Dr. med. R.
Lencer, Oberarztin) durchgefiihrt. Die genannten Einrichtungen der BRUCKE
arbeiten im Rahmen eines Kooperationsvertrages eng mit der Klinik fir Psychiatrie
und Psychotherapie zusammen.

Ihre Teilnahme an der Studie ist freiwillig und Sie kénnen jederzeit ohne die
Angabe von Griinden die Teilnahme beenden. Den Studienteilnehmern entstehen
dadurch keine Nachteile.

Es wurde keine Versicherung fur die Teilnehmer der Studie abgeschlossen.

Datenschutzrechtliche Informationen

Fur die Datenverarbeitung ist die obengenannte Stud  ienleiterin
verantwortlich. Die Datenerhebung erfolgt zum Zweck des oben genannten
Studienziels. Es werden Geburtsdatum, Adresse, Name , Diagnosen,
Medikation und Antworten aus Fragebdgen erhoben. Di e Daten werden in
pseudonymisierter Form, d. h. ohne direkten Bezug z  u lhrem Namen,
elektronisch gespeichert.
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Nach der Beendigung lhrer Teilnahme werden keine we  iteren Daten von

Ihnen erhoben. Ihre bisherigen Daten werden unwider  ruflich anonymisiert,

d.h. Sie kdnnen nicht mehr anhand der Daten identif  iziert werden. Wir
versichern lhnen, dass wir mit Ihren Daten entsprec ~ hend den gultigen
Datenschutzbestimmungen umgehen und alle Beteiligte n der Studie der
Schweigepflicht unterliegen. Zugriff auf die Daten haben nur Mitarbeiter der
Studie. Die personenbezogenen Daten werden nach Erreichend es
Studienzieles, spatestens jedoch nach 5 Jahren anon  ymisiert. Ergebnisse der
Studie werden lhnen auf Wunsch gern mitgeteilt, allerdings kénnen keine
personenbezogenen Auswertungen vorgenommen werden.

Fir Ihr Interesse und lhre Mithilfe bei unserer Studie danken wir lhnen.

PD Dr. med. R. Lencer Antje Burfeind
Oberarztin Arztin

Klinik far Psychiatrie und Psychotherapie Tagesklinik
UKSH, Campus Libeck BRUCKE

Libeck, im Juni 2006
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Einwilligungserklarung
Ich, Frau/Herr

Name:
Vorname:
Geburtsdatum:

bin von

Name
Vorname
Telefonnummer: 0451-14008-27

anhand der Angehdrigeninformation Uber die ,Untersuchung zur Lebensqualitat
Angehdriger von Patienten mit Schizophrenien oder anderen psychotischen
Erkrankungen® informiert worden. Ich hatte Gelegenheit, alle meine Fragen zu
stellen. Diese wurden zufriedenstellend und vollstdndig beantwortet. Ich habe die
schriftliche Angehorigeninformation zur oben genannten Studie erhalten, gelesen
und verstanden. Ich wurde ausfihrlich — mindlich und schriftlich- Gber das Ziel
und den Verlauf der Studie, meine Rechte und Pflichten, den nicht gesonderten
bestehenden Versicherungsschutz und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart.
Ich erklare hiermit meine Teilnahme an der oben genannten Studie. Ich wurde
darauf hingewiesen, dass meine Teilnahme freiwillig ist und dass ich das Recht
habe, diese jederzeit ohne Angabe von Grinden zu beenden, ohne dass mir
dadurch Nachteile entstehen.

Datenschutzrechtliche Einwilligungserklarung

Ich wurde Uber meine Datenschutzrechte informiert. Mit der Erhebung,
Verarbeitung und Speicherung meiner Daten, sowie de  r Ubermittlung im
Rahmen der Studie bin ich einverstanden

Lubeck, den

Unterschrift Studienteilnehmer/in

Unterschrift Studienleitung
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7.2 Anhang Fragebbégen
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Bogen flr krankheitsbezogene Patientendaten
Nr.:
Geburtsjahr:

aktuelle Diagnosen:

erstmalige psychiatrische Krankenhausaufnahme/erste stationare Behandlung:

Ersterkrankungsalter:
Anzahl der bisherigen vollstationaren Behandlungen:
a) 1-2
b) 3-5
c) mehrals5
stationar verbrachte Zeit in Monaten
a) weniger als 6 Monate
b) mehr als 6 Monate

weitere Erkrankungen (somatisch):

ZNS-Erkrankung
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Medikamentenprotokoll

1. Neuroleptika (Mehrfachantworten moglich, auch Schlafmedikation, z.B. Dominal

forte)
niedrig potent (typ.) niedrige D. mittlere D. hohe D.
mittel potent (typ.) niedrige D. mittlere D. hohe D. oral
i.m.
hoch potent (typ.) niedrige D. mittlere D. hohe D. oral
i.m.
Atypikum niedrige D. mittlere D. hohe D. oral
i.m.
keine
Praparat: Dosis/Tag:
Praparat: Dosis/Tag:
Praparat: Dosis/Tag:
Praparat: Dosis/Tag:
2. Antidepressiva
ja nein
niedrige Dosis mittlere Dosis hohe Dosis
Praparat: Dosis:
Praparat: Dosis:
Praparat: Dosis:

3. Phasenprophylaktika (Lithium, Carbamazepin, Valproat)

ja nein

niedrige Dosis

Praparat:

mittlere Dosis

hohe Dosis

Dosis:

Praparat:

Dosis:
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4. sonstige Psychopharmaka (z.B. Benzodiazepine)

Praparat:

Praparat:

Wie zuverlassig schatzen Sie die Medikamenteneinnahme bei der Patientin im erfassten

Zeitraum ein?

sehr zuverlassig weniger zuverlassig unklar
Gegenwartiger Substanzengebrauch:
Nikotin :
Zig./Tag
Alkohol : Art:
Art und Menge:
taglich: wochentlich: seltener:
Andere Drogen : Art:
Art und Menge:
taglich: wochentlich: seltener:

Psychische Erkrankungen in der

Familie:

Handigkeit:
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GAF (DSM-1V) (Bezugszeitraum 7 Tage)

Kode
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Definition

Hervorragende Funktion in einem grof3en Bereich von Aktivitaten. Lebensprobleme
scheinen nie au3erhalb der Handhabbarkeit zu liegen, wahrgenommen von Anderen
wegen vieler positiver Eigenschaften. Keine Symptome.

Keine oder nur minimale Symptome (z.B. eine leichte Angst vor einer Priifung), gute
Leistungsfahigkeit in allen Gebieten, interessiert und eingebunden in ein breites
Spektrum von Aktivitaten, sozial effektivim Verhalten, im allgemeinen zufrieden mit
dem Leben, Ubliche Alltagsprobleme oder —sorgen (z.B. nur gelegentlicher Streit mit
einem Familienmitglied).

Wenn Symptome vorliegen, sind diese voriibergehende oder normale Reaktionen auf
psychosoziale Stressoren (z.B. Konzentrationsschwierigkeiten nach einem
Familienstreit); hochstens leichte Beeintrachtigung der sozialen, beruflichen und
schulischen Leistungsfahigkeit.

Einige leichte Symptome (z.B. depressive Stimmung oder leicht ausgeprégte
Schlaflosigkeit) oder einige leichte Beeintrachtigungen hinsichtlich sozialer, beruflicher
oder schulischer Leistungsfahigkeit (z.B. gelegentliches Schuleschwéanzen oder
Diebstahl im Haushalt), aber im allgemeinen relativ gute Leistungsfahigkeit, hat einige
wichtige zwischenmenschliche Beziehungen.

MaRig ausgepragte Symptome (z.B. Affektverflachung, weitschweifige Sprache,
gelegentliche Panikattacken) oder regelmaRig ausgepragte Schwierigkeiten bezuglich
der sozialen, beruflichen oder schulischen Leistungsfahigkeit (z.B. wenig Freunde,
Konflikte mit Arbeitskollegen).

Ernsthafte Symptome (z.B. Suizidgedanken, schwere Zwangsrituale, haufige
Ladendiebstéahle) oder jedwede ernste Beeintrachtigung der sozialen, beruflichen oder
schulischen Leistungsfahigkeit (z.B. keine Freunde, unféhig, eine Arbeitsstelle zu
halten).

Einige Beeintrachtigungen in der Realitatswahrnehmung oder der Kommunikation (z.B.
Sprache zeitweise unlogisch, unverstandlich oder belanglos) oder starke
Beeintrachtigung in mehreren Bereichen, z.B. Arbeit, Schule, familidre Beziehungen,
Urteilsvermdgen, Denken oder der Stimmung (z.B. ein Mann mit einer Depression
vermeidet Freunde, vernachlassigt seine Familie und ist unféahig zu arbeiten; ein Kind
schlagt haufig jingere Kinder, ist zu Hause trotzig und versagt in der Schule).

Das Verhalten ist ernsthaft durch Wahngedanken oder Halluzinationen beeinflusst oder
ernsthafte Beeintrachtigung der Kommunikation und des Urteilsvermégens (z.B.
manchmal inkohérent, handelt weitgehend inadaquat, ausgepragte Beschaftigung mit
Selbstmordgedanken) oder Beeintrachtigung der Leistungsfahigkeit in fast allen
Bereichen (z.B. bleibt den ganzen Tag im Bett, hat keine Arbeit, kein Zuhause oder
keine Freunde).

Selbst- oder Fremdgefahrlichkeit (z.B. Selbstmordversuche ohne eindeutige
Todesabsicht, haufig gewalttatig, manische Erregung) oder ist manchmal nicht in der
Lage, minimal personliche Hygiene aufrechtzuerhalten (z.B. schmiert mit Kot) oder
weitgehende Beeintrachtigung in der Kommunikation (grof3tenteils inkoharent oder
stumm).

Standige Gefahr, sich oder andere schwer zu schadigen (z.B. wiederholte
Gewaltanwendung) oder anhaltende Unfahigkeit, die minimale personliche Hygiene
aufrechtzuerhalten oder ernsthafter Selbstmordversuch mit eindeutiger Todesabsicht.

Inadéaquate Information
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Lancashire Quality of Life Profile- German Version
Berliner Lebensqualitatsprofil

Teil 7

Wohnung/Haushalt

7.1 Wo wohnen Sie zur Zeit?

O O0OO0OO0O0O0OO0OO0OO0OO0OO0oOOo

Wohnheim

Therapeutische Wohngemeinschaft
Krankenhausstation
Privathaus (als Eigentiimer)
Privathaus (als Mieter)
Eigentumswohnung
Mietwohnung

Betreutes Einzelwohnen

In einer Notunterkunft
Bezahlte Pension

Andere:

Obdachlos/keine Wohnung

7.2 Wie lange wohnen Sie schon dort?

o
o

7.3 Wie viele Menschen wohnen dort im selben Haushalt auRer lhnen?

o

7.4 Mit wem wohnen Sie zusammen (Mehrfachantwort méglich)?

O O0OO0OO0O0OO0OO0OO0OOo

7.5 Wer ist engster Angehdriger?

7.6 Hat es im vergangenen Jahr Zeiten gegeben, in denen Sie gern
umgezogen waren oder in denen Sie gern lhre Wohnsituation verbessert

Jahre
Monate

Lebt allein

Mit (Ehe)Partner

Mit Eltern(teil)

Mit Kindern Uber 18 Jahren
Mit Kindern unter 18 Jahren
Geschwistern

Mit anderen Verwandten
Betreutem Einzelwohnen

Mit anderen Nichtverwandten

hatten, dies aber nicht moéglich war?

o Ja
o Nein
o Weil3 Nicht
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Wie zufrieden sind Sie mit  (im Folgenden die Z-Skala benutzen):

7.7 Ihrer Wohnsituation/allgemein?

Zufriedenheits-Skala (Z-Skala):

1 2 3 4 5 6 7 9
Vollig Unzufrieden Eher Abwechselnd Eher Zufrieden  Vollig Frage trifft
unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden zufrieden nicht zu
und
unzufrieden

7.8 dem Zusammenleben mit den anderen dort wohnenden Menschen?

Zufriedenheits-Skala (Z-Skala):

1 2 3 4 5 6 7 9
Vollig Unzufrieden Eher Abwechselnd Eher Zufrieden  Vollig Frage trifft
unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden zufrieden nicht zu
und
unzufrieden

7.9 der Privatsphére, die Sie dort haben?

Zufriedenheits-Skala (Z-Skala):

1 2 3 4 5 6 7 9
Vollig Unzufrieden Eher Abwechselnd Eher Zufrieden  Vollig Frage trifft
unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden zufrieden nicht zu
und
unzufrieden

7.10 der Aussicht, dort lange Zeit zu leben?

Zufriedenheits-Skala (Z-Skala):

1 2 3 4 5 6 7 9
Vollig Unzufrieden Eher Abwechselnd Eher Zufrieden  Vollig Frage trifft
unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden zufrieden nicht zu
und
unzufrieden
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Teil 9
Familie

9.1 Sind Sie?
o Verheiratet/mit festem Partner zusammenlebend
Ledig
Geschieden
Verwitwet
Getrennt lebend
Anderes

O O O0OO0Oo

Wie viele Kinder haben Sie?
0

9.2 Wie oft haben Sie Kontakt mit einem/einer Verwandten?
o Taglich

Wochentlich

Monatlich

Jahrlich

Seltener als einmal pro Jahr

O O 0O

9.3 Gab es im vergangenen Jahr Situationen, in denen Sie gern engeren Kontakt
zu Ihrer Familie gehabt hatten, dies aber nicht moglich war?

o Ja

o Nein

o Weil3 nicht
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Wie zufrieden sind Sie mit  (im Folgenden die Z-Skala benutzen):

9.4 lhrer Ehe/Partnerbeziehung

Zufriedenheits-Skala (Z-Skala):

1 2 3 4 5 6 7 9

Vollig Unzufrieden Eher Abwechselnd Eher Zufrieden  Véllig Frage

unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden zufrieden trifft nicht
und zZu
unzufrieden

9.5 der Beziehung zu lhren Kindern

Zufriedenheits-Skala (Z-Skala):

1 2 3 4 5 6 7 9

Vollig Unzufrieden Eher Abwechselnd Eher Zufrieden  Vdllig Frage

unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden zufrieden trifft nicht
und zZu
unzufrieden

9.6 lhrer sonstigen Familie

Zufriedenheits-Skala (Z-Skala):

1 2 3 4 5 6 7 9

Vollig Unzufrieden Eher Abwechselnd Eher Zufrieden  Véllig Frage

unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden zufrieden trifft nicht
und zu
unzufrieden

9.7 der Haufigkeit von Kontakten mit Ihrer sonstigen Familie?

Zufriedenheits-Skala (Z-Skala):

1 2 3 4 5 6 7 9

Vollig Unzufrieden Eher Abwechselnd Eher Zufrieden  Véllig Frage

unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden zufrieden trifft nicht
und zZu
unzufrieden
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F-SOzU

In diesem Fragebogen geht es um lhre Beziehungen zu wichtigen Menschen, also zum
Partner, zu Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten, Kollegen und Nachbarn. Wir
mdchten erfahren, wie Sie diese Beziehungen erleben und einschéatzen.

Der Fragebogen enthélt eine Reihe von Aussagen. Neben jeder Aussage finden Sie funf
Kreise. Kreuzen Sie bitte den Kreis an, der lhrer Zustimmung entspricht. Ein Kreuz ganz
rechts (,trifft genau zu®) wirde bedeuten, dass die entsprechende Aussage fur Sie genau
zutrifft; ein Kreuz ganz links (,trifft nicht zu*) wirde bedeuten, dass diese Aussage fur Sie
gar nicht zutrifft.

Wir geben Ihnen dazu ein Beispiel:
trifft trifft
nicht zu genau
zu
Ich habe Freunde/Angehdrige, die es gut finden, wie ich lebe 0-----®-----0-----0-----0

Das Ankreuzen an dieser Stelle heil3t, dass diese Feststellung eher nicht zutrifft.

Bitte achten Sie darauf, dass Sie alle Aussagen beantworten.
Wenn in den folgenden Aussagen allgemein von ,Menschen“ oder von
~Freunden/Angehdérigen” die Rede ist, dann sind die Menschen gemeint, die fur Sie

wichtig sind.

trifft trifft
nicht zu genau
zZu
1. Ich habe Menschen, die sich um meine Wohnung
(z.B. Blumen, Haustiere, Post) kiimmert kénnen, wenn ich 0----- 0----- 0----- 0----- 0
mal nicht da bin

2. Es gibt Menschen, die mich so nehmen
wie ich bin.

3. Meinen Freunden/Angehdrigen ist es wichtig, meine
Meinung zu bestimmten Dingen zu erfahren

4. |ch wiinsche mir von anderen mehr Verstandnis und
Zuwendung.

5. Ich kenne einen sehr vertrauten Menschen, mit dessen
Hilfe ich in jedem Fall rechnen kann.

6. Bei Bedarf kann ich mir Werkzeug oder Lebensmittel
ausleihen

7. Ich habe Freunde/Angehdrige, die auch mal gut zuhdren
kénnen, wenn ich mich aussprechen méchte.

8. Ich kenne fast niemanden, mit dem ich gerne ausgehe. 0-----0-----0-----0-----0

9. Ich habe Freunde/Angehdrige, die mich auch einfach mal
umarmen

108



trifft trifft
nicht zu genau zu
10. Wenn ich krank bin, kann ich ohne Zdgern
Freunde/Angehdrige bitten, wichtige Dinge (z.B. Einkaufen)  0-----0-----0-----0-----0
fir mich zu erledigen

11. Wenn ich mal tief bedriickt bin, weil ich, zu wem ich

gehen kann.
12. Ich fuhle mich oft als AuRenseiter. 0-----0-----0-----0-----0
13. Es gibt Menschen, die Leid und Freude mit mir teilen. 0-----0-----0-----0-----0

14. Bei manchen Freunden/Angehdrigen kann ich auch mal
ganz ausgelassen sein

15. Ich habe einen vertrauten Menschen, in dessen Nahe
ich 0-----0-----0-----0-----0
mich sehr wohl fiihle.

16. Ich habe genug Menschen, die mir wirklich helfen, wenn
ich mal nicht weiter weil3.

17. Es gibt Menschen, die zu mir halten, auch wenn ich
Fehler mache.

18. Ich winsche mir mehr Geborgenheit und Néhe. 0-----0-----0-----0-----0

19. Es gibt genug Menschen, zu denen ich ein wirklich
gutes Verhaltnis habe

20. Es gibt eine Gemeinschaft von Menschen
(Freundeskreis, 0-----0-----0-----0-----0
Clique), zu der ich mich zugehdrig fuhle.

21. Durch meinen Freundes- und Bekanntenkreis
erhalte ich oft gute Tips (z.B. guter Arzt, wichtige 0-----0-----0-----0-----0
Informationen).

22. Es gibt Menschen, denen ich alle meine Geflihle
zeigen kann, ohne dass es peinlich wird.

Wie viele Personen — einschlief3lich Ihrer Familie — kennen
Sie, auf deren Hilfe Sie sich in Notfallen auf jeden Fall verlassen
kdnnen? keine 1 Person 2-3 Personen mehr Personen

Auf welchen Angehdérigen flihlen Sie sich am meisten
angewiesen?
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Lancashire Quality of Life Profile — German Version Berliner
Lebensqualitatsprofil

Teil 1 — Personliche Daten des Befragten:

1.1 Alter in Jahren: 1.2 Geschlecht: weiblich

1.3.  Erreichte schulische Bildung:

a. kein Hauptschulabschluss

b. Hauptschulabschluss

c. Mittlere Reife oder vergleichbarer Abschluss

d. Abitur/Fachabitur

e. Andere, wenn ja welche:

mannlich

1.4 Erreichte Berufsausbildung [Mehrfachantwort méglich]:

a. Keine Berufsausbildung oder nur angelernt

Lehre/Fachschule (Hohere Handelsschule 0.4.):

b. abgeschlossen c. abgebrochen d. noch in Ausbildung

Fachhochschule/Hochschule:

e. abgeschlossen f. abgebrochen g. noch in Ausbildung

Sind Sie zur Zeit erwerbstatig?

ja, ganztags

ja, mindestens halbtags

ja, weniger als halbtags

nein, Hausfrau(Hausmann

nein, in Ausbildung

nein, arbeitslos, erwerbslos

nein, Erwerbs-, Berufsunfahigkeitsrente
nein, Altersrente

nein, anderes
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Weitere Fragen

Wann sind Sie geboren?

Wie viele Kinder haben Sie?

Wie ist Ihr Familienstand?
Allein lebend
Getrennt lebend
Verheiratet
Geschieden

Mit Partner lebend
Verwitwet Seit:

O O O0OO0OO0Oo

Welcher Verwandtschaftsgrad/Beziehungsgrad verbindet Sie mit dem betroffenen
Patienten?
Bitte kreuzen Sie das Zutreffende an:
o Mutter/Vater
Tochter/Sohn
Schwester/Bruder
Tante/Onkel
Ehepartner
Freund/Freundin
Nichte/Neffe
Sonstige:

O OO0 o0 OoOOo
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Wohnen Sie mit dem betroffenen Patienten zusammen?
Bitte kreuzen Sie das Zutreffende an:

o Ja

o Nein

Wenn ,Ja“, wie lebt der Patient mit lhnen?
Bitte kreuzen Sie das Zutreffende an:

o Eigenes Zimmer

o Eigene Kiiche

o Eigenes Bad

0 Sonstiges

Wenn ,Nein®, in welcher Wohnform lebt ihr Angehoériger?
Bitte kreuzen Sie das Zutreffende an:
o Eigene Wohnung
Wohngemeinschaft
Betreutes Einzelwohnen
Therapeutische Wohngemeinschaft
Wohnheim fur Psychisch Kranke
Pflegeheim
Sonstiges:

O O O0OO0OO0OOo

In welcher Form pflegen Sie Uberwiegend den Kontakt zu Ihrem Angehdérigen?
Bitte kreuzen Sie das Zutreffende an:
o Personlicher Kontakt durch Besuche o.4.
Telefonkontakt
Email
Fax
SMS
Sonstiges:

O O O O0oOo

Wie héufig pro Woche haben Sie Kontakt zu Ihrem Angehdérigen?
0 bis 1 Stunden

1 bis 5 Stunden

5 bis 10 Stunden

10 bis 24 Stunden

mehr als 24 Stunden

O O 00O

Nutzen Sie Angebote wie Angehdrigengruppen oder Selbsthilfegruppen fur
Angehdrigen von Menschen mit einer psychiatrischen Erkrankung?

o Nein

o Ja

Wenn ,Ja“, welches Angebot nutzen Sie?
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Screening-Fragen  Skid

Nein

Unklar

Gab es einmal eine Zeit in lhrem Leben, in der Sie 5 oder
mehr Glaser Alkohol (Bier, Wein oder Likér) auf einmal
getrunken haben?

Haben Sie jemals Drogen genommen?

Fuhlten Sie sich jemals von einem &rztlich verschriebenen
Medikament abhéngig oder nahmen Sie mehr davon ein, als
Ihnen verschrieben wurde?

Hatten Sie jemals in Ihrem Leben einen Angstanfall, bei dem
Sie ganz plotzlich in panischen Schrecken gerieten oder
starke Angst hatten?

Hatten Sie jemals Angst, allein das Haus zu verlassen, sich in
einer Menschenmenge zu befinden, in einer Schlange
anzustehen oder mit dem Zug oder Bus zu fahren?

Hatten Sie schon einmal Angst davor oder war es Ihnen
unangenehm, in Gegenwart anderer Menschen zu sprechen,
zu essen oder zu schreiben?

Gibt es noch andere Dinge, vor denen Sie besonders Angst
haben, wie z. B. in einem Flugzeug zu sitzen, Blut zu sehen,
sich in geschlossenen Raumen aufzuhalten, vor bestimmten
Tieren oder vor Hohen?

Haben Sie jemals unter Gedanken gelitten, die unsinnig
waren und immer wieder kamen, auch wenn Sie es gar nicht
wollten?

Ist es schon einmal vorgekommen, dass Sie bestimmte Dinge
immer und immer wieder tun mussten, wie z. B. sich immer
wieder die Hande zu waschen oder etwas mehrmals zu
kontrollieren, um sicherzugehen, dass Sie es richtig gemacht
haben?

Waren Sie in den letzten 6 Monaten besonders nervos oder
angstlich?

Kam es schon einmal vor, dass andere Menschen sagten,
Sie seien zu dinn?

Hatten Sie jemals Essanfalle, bei denen Sie das Geflhl
hatten, Ihr Essverhalten nicht mehr kontrollieren zu kdnnen?
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Major Depression SKID

Waéahrend der letzten 4 Wochen...

...gab es da eine Zeitspanne, in der sie Sich fast jeden Tag nahezu durchgéngig
niedergeschlagen oder traurig fihlten? (Kénnen Sie das genauer beschreiben?)

Wenn Ja: Wie lange hielt dies insgesamt an? (2 Wochen lang?)

...haben Sie das Interesse oder die Freude an fast allen Aktivitaten verloren, die
Ihnen gewdhnlich Freude machten?

Wenn Ja: War dies fast jeden Tag der Fall?
Wie lange hielt das an? (2 Wochen lang?)

MDE-Kriterien

A Mindestens 5 der folgenden Symptome haben wahrend des gleichen 2-wdchigen Zeitraumes
durchgehend bestanden und stellen eine Veranderung gegenuber der bisherigen
Leistungsfahigkeit dar: mindestens 1 Symptom ist 1) depressive Verstimmung oder 2) Verlust von
Interesse oder Freude.

1) Depressive Verstimmung fast den ganzen Tag lang, fast taglich, entweder nach subjektivem
Ermessen (fuhlt sich z. B. traurig oder leer) oder fir andere beobachtbar (erscheint z. B.
weinerlich). Beachten Sie! Bei Kindern und Jugendlichen kann es sich auch um reizbare Stimmung
handeln!

2) Erheblicher Verlust von Interesse oder Freude an allen oder fast allen Aktivitaten nahezu jeden
Tag (entweder nach subjektivem Ermessen oder flir andere beobachtbar).

3) Erheblicher Gewichtsverlust ohne Diat oder Gewichtszunahme (mehr als 5% des
Korpergewichts/Monat) oder verminderter/gesteigerter Appetit fast taglich.

4) Schlaflosigkeit oder vermehrter Schlaf fast taglich.

5) Psychomotorische Unruhe oder Verlangsamung nahezu jeden Tag (fir andere beobachtbar,
nicht nur ein subjektives Gefiihl von Ruhelosigkeit oder Verlangsamung) Achten Sie auf das
Verhalten wahrend des Interviews!

6) Erschopfung oder Energieverlust fast jeden Tag.

7) Gefiihl der Wertlosigkeit, ibermafige oder ungerechtfertigte Schuldgefiihle (auch wahnhafte),
fast téglich ( nicht nur Selbstvorwiirfe oder Schuldgefiihle wegen des Krankseins)

8) Verminderte Denk- und Konzentrationsféhigkeit oder Entscheidungsfahigkeit, fast taglich
(entweder nach subjektivem Ermessen oder fur andere beobachtbar)

9) Wiederkehrende Gedanken an den Tod (nicht nur Angst zu sterben), wiederholte
Selbstmordgedanken, ein Selbstmordversuch oder ein konkreter Selbstmordplan

B Die Symptome verursachen klinisch bedeutsames Leiden oder Beeintrachtigungen im sozialen
Bereich bei der Arbeit oder in anderen wichtigen Lebensbereichen.

C Die Symptome sind keine direkte physiologische Folge einer Substanz oder eines allg. med.
Krankheitsfaktors.
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Tn dieser Sektion werden psychatische und damit in Verbindung stehende Symptome kodiert, die irgendwann im I:
Verlauf des Lehens aofgetreten sind, Wenn nie irgendwelche psychotischen Symptome aufgetreten sind, krenzen
Sie hier an und gehen Sie zu Sektion D!

Ich werde Sie nun nach ungewohnlichen Eine falsche personliche (berzougung, dic auf BE-E“
. I:‘:rlnhn.issm fragen, die Sie viclleicht schon mmc atHkien mﬂ:’:’: ﬂ{‘:‘ H'Lﬂ: ﬁmm‘t
einmal hatten. was nehezu alle anderen Leate glanhen und ungeachiet
Wenn psychotische Symptome angegeben wurden: unbestreitharer und offcnsichtlicher Beweise flr das
Sio B e ither (peychotiichs Kxiebnss. SoPNe
se) berichtet. Ich werde Ihnen jetzt einige
Fragen {iber solche Erlebnisse stellen.

DR

B1 Kam es Thnen jemals so vor, als ob anders 1L m?dmmmm d‘.!h. Ereignisse, D[ir:jehe 7123
Leute {iber Sie gersdet haben oder Sie mit oder andere Menschen in der unmittelbaren Umge-
besonderer Aufmerksamkeit betrachtet ha- bung der Person haben rine spezielle oder unge-

ben? withmliche Bedeutung
1 Beschr ie:
Wean ja: Wasen Sie berzengt, da8 die Leute eiben Sie
iiber Sie geredet haben oder haben Sie es
sich nur eingebildet?
Frhielten Sie jemals speziells Machrichten
{iber Fernsehen, Radio, aus der Zeitung oder
durch die Art und Weise, in der Dings um
Sie hernm angeordnet waren?
B2 Hatten Sie schon einmal das Gefiihl, dab 2. Verfolgungswahn, d.h, dic Person (bzw. ihre 2 13 . 3
[hinen jemeand das Leben schwer machen Gruppe) wird angegriffen, schikanierl, betrogen,
wollte oder versuchte, Sie zu verletzten? verfolgt oder es ist sine Verschwiirung im Gange.

(Waren Sie davon ahsolut iiberzeugt? Woran  Beschreiben Sie:
haben Sie das gemerki?)
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B3

B4

bt

Harten Sie jemals das Gefiihl, daB Sie in
irgendeiner Weise besonders wichtig waren
oder daf 5ie Gber spezielle Kriifte verfiigten,
um Dinge zu tun, die andere Leute nicht tun
konnten?

Hatten Sie jemals das Gefiihl, daf irgend
etwas kérperlich nicht mit Thnen stimmte,
obwahl [hnen Thr Arzt nach sorgfiiltiger Un-
tersuchung versicherte, daB alles in Ordnung
war? (Z.B., dal Sie Krebs hitten oder eine
andere schreckliche Krankheit? Oder waren
Sie jemals fiberzeugt, daB Teile ihres Kér-
pers krankhaft veriindert waren oder eigen-
artig aussahen?) (Kam es Thnen jemals so
vor, als ob etwas Seltsames mit Teilen [hres
Karpers geschehen ist?)

Machten Sie jemals irgendwelche unge-
wdhnlichen religiticen Erfahmngen?

Hatten Sie jemals das Gefiihl, dafB Sie ein
Verbrechen begangen haben oder etwas
Schreckliches getan haben, wofiir Sie be-
straft werden solltzn?

Waren Sie jemals tberzeugt, daB irgend je-
mand oder irgendeine Kraft oder Macht von
auBen lhre Gedanken oder Handlungen ge-
gen Thren Willen beeinfluBte oder steuerte?

(Hatten Sie das Gefiihl, daB Thnen bestimmte

Gedanken, die nicht Thre eigenen waren,
direkt eingegeben wurden? Oder entzogen
wirden?)

Waren Sie jemals iiberzeugt, dal Thre eige-
nen Gedanken lant nach suflen iibertragen
wurden, 50 dall andere Leute wirklich hijren
konnten, was Sie dachten? Qder haben Sie

geglaubt, daB andere Thre Gedanken wirklich

lesen konnten?

Und wie erkliiren Sie sich, daB ... (Inhalt der

geiinferten Wahnideen)

Sciting B; Peychotische und Assoziicre Sympiome (BI1-B8) 25

3. Grobenwahn, d.h. ibersteigerte Macht, Wis-
sen, Wichtigkeit oder eine besonders Beziehung zu
einer Qottheit oder einer berifimten Person

Beschreiben Sie:

4, Eirperbezogene Wahnidesn, d.h. der Inhalt
bezieht sich auf sine Verfnderung oder Stifrung des
Kidrperaussebens oder der Kérparfunktionen

Beschreiben She:

5 Andere Wahnidezn T12 3
[0 Religioser Wahn

[0  Schuidwahn

[0  Fifersuchtswahn A
O Wali "

6.  BeeinfluBungswahn, d.h. Gefithle, Impulse, 12 3

Gedanken oder Handlungen werden als von aullen

becinfluft oder kentrolliert angesehen

O Gedankensingebung

[0 Gedankenentrug

Beschretben Sie:

7. CGedankenibertrageng, d.h. Wahnideen, daf 12 3
eigene Gedanken von andersn gehiint werden
ktinnen

Beschreiben Sje:

. Benrteilen Sie, ob der Wahn bizarr. ist! Sind 127
die Inhaltz vollkommen unplausibel und ab-
wegig?

Beschreiben Sie:
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26 Scktion B: Paychoti

B8

B1D

B11

B12

B13

B14

Bi5

(BU-BIS)

Haben Sie irgendwann einmal Dinge gehirt,
die andere Lents nicht héren konnten, wie
2.B. Geriusche oder Stimmen ven Men-
schen, die fiiisterten oder sprachen? (Waren
Sie zn dieser Zeit wach?)

Wenn ja: Was hirten Sie? Wie oft horten Sie
das?

Pei Simmen: Kommentierten diese, was Sie
taten oder dachten?

Wieviele Stimmen horten Sie? Haben diese
miteinander gesprochen?

Hatten Sie irgendwann einmal Visionen oder
sahen Dinge, die andere nicht sehen konn-
ten? (Waren Sie zu dieser Zeit wach?)

Hatten Sie schon einmal merkwiirdige Emp-
findungen in Threm Kiirper oder auf Threr
Haut?

Haben Sie schon einmal Geriiche wahrge-
nommen, die andere Lente nicht riechen
konnten? Oder Dinge geschmeckt, die andere
nicht schmecken konnten?

Falls zuvor eine MDE oder Manie Eodlert warde:
Cab es jemals eine Zeitspanne, in der Sie
(psychotische Symptome) hatten und nicht
{depressivimanisch) waren?

Halluzinationen

Hine semsorische Wahmehpmng, die sich mit dem
Wirklichkeitscharakier einer echien W

anfrangt, jedoch ohoe dufers Stimulation des betrei-
fenden Sinnesorgans erfolgt. Kodieren Sie 2 fitr Hallu-
rinationen, die so fifichtig sind, dab sie keine diagno-
stische Bedeumung haben.

1a) Akustische Halluzinationen hei vollstindiger
Wachheit, die cotweder snnerhalb oder auferhalb
des Kopfes gehiirt wurden

Beschreiben Sie:

1t) Eine Stimme, die fortwihrand das Verhalten 71 2
der Person oder die Gedanken kommentiert

1c) 2 oder mehr mitainander sprechende Stimmen 21 2

2)  Optische Halluzinationen. Unterscheiden Sie * 12
von Mnsionen!

Beschreiben Sie:

3 Talktile Halluzinationen, z.B. Elektrizitdt 7 2

‘Beschreiben Sie:

4)  Anders Halluzinationen, zB. Geschracks- 912
oder Geruchshalluzinationen

0 Geschmack

0 Gemch

Beschreiben Sie:

DM psychotischen Symptome weten auch auPerhalb
von Zeitspannen mit depressiven oder meanischen
Episoden auf,
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Selaion B: Psychotische und Assoziierts Symptome (B16-B19) 27

Weitere Symptome

Selkdtion D.

Familienmitglieder oder therapeutisches Personal):
B8  Beurteilen und beschreiben Sie!

B17"  Beurteilen und beschreiben Sie:

718  Beurteilen und beschreiben Sie:

B1%  Bearteilen und beschreiben Sje:

Eatatones Verhalten

[0 Motorische Unbeweglichkeit in Form siner
Katalepsie (einschl, wachsemer Biegsamkeit) oder
Stupor

[0 Starker Emegungszustand {motorische (Ther-
uktivithit, din offensichtlich ungerichtet ist und nicht
durch tulere Reize besinflnBt wird)

O Extemer  Negativismus (offensichilich
grundloser Widerstand gegeniiber allen Aufforde-
mngen sich.zo bewegen oder Beibehaltung siner
Starren Kitrpechaltumg bei Versuchen bewegt m
werden) oder Muatismus

[0  Ausgeprigte psychomotorische Anemalien
(Einnchmen oder Beibehalten unsinmiger odar bizar-
rer Haltungen), Haltungsstereotypie, auffillige Ma-
nierismen oder anffilliges Grimassieren

O Echolalic (pathologische pumotartige  und
scheinbar sinnlose Wiederholung von Wiittern oder
Phrasen, die gerade von einer anderen Person gesagt
wurden) eder Echopraxie (wisderhoite Nachahmung
der Bewegungen einer anderen Person)

Auffllig desorganisiertes Verhalten:

Reicht von kindischem und albernem Verhialten bis
hin m unberechenbarsr Uneuhe, Dis Person st z.B.
sehr onordentlich oder ungewshnlich  gekicider
(triigt 7.B. an einem heifen Tag mehrere Mintel,
Schals und Hendschuhe fibereinander), zeigt deut-
lich unangemessenes sexuelles Verhalten {z.B.
Mastuchation in der (Offentlichkeit) oder unbere-
chenabare und spontane Erregung ¢2.B. Schreien oder
Fluchen),

Grob Inadiquater Affel {Parathymie):

Der Affekt steht in dentlichem Gegensatz zum Inhalt
des Gesprochenen oder des Gedachten, zB. Li-
cheln, wihrend fiber dus Gefiihl des Verfolgtwer-
dens geredet wind.

Assoziationslockerung und Zerfahrenheit

(Desorgansierte Sprache):

Die Person springt ven cinem zum ndchsten Thema
und die Aussagen stehen in keiner sinnvollen Bezie-
hung zueinander. Zusammenhanglose Sprache, d.h,,
Sie ist flir andere im wesentlichen unverstindlich,
weil Worte oder Satzteile chne Logik oder sinnvolle
Verbindung ansinandergereiht werden,

?

2

2

Die folgenden Yems werden entsprechend der Vorgeschichte oder Beobachtungen bourteilt (Erankengeschichte, Informationen anderer, z.H,

1 2 3

123
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Wenn es keine Hinweise gibt, daB jemals psychotische Symptome auftraten, kreizen Sie hier an und gehen Sleﬂ [
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Seldtion B: Prychotische and Assoriiert Smpm{ﬂlﬁrhmj 27

Weitere Symptome

e

‘Wenn es keine Hinweise
Sektion D.

Die folganden Items werden entsprechend der Vorgeschichte oder Beobachtungen beurteilt (Krankengeschichte, Informationen anderer, 2.3,
Familienmitglieder nder therapentisthes Personal)

B18

Bi7

™8

819

Beurteilen und beschreiben Siel

Beurteilen und beschireiben Sie:

Beurteilen und beschreiben Sie:

Beurteilen und beschreiben Sie:

Katatones Verhalten

[ Motorische Unbewealichksit o Form einar
Katalepsie (einschl. wichsemer Biegsamkait) oder
Stupor

O  Starker Erregungszustand (motorische (Ther-
aktivitit, die offensichtlich ungerichtet ist und micht
durch fufere Reize becinfiluft wird)

0 Extremer Negativismus — (offensichtlich
grundloser Widerstand gegeniiber allen Aufforde-
mngen sich.zu bewegen oder Beibehaitung einer
Starren Kbrpechaltung bei Versuchen bewegt zm
werden) oder Mutismus

00  Ausgeprigte psychomotorische Anomalien
(Einnchmen oder Beibehalten unsinniger oder bizar-
rer Haltangen), Haltungsstereotypie, auffillipe Ma-
nierismen oder anffilliges Grimassieren

0 Echolakic {pathologische  pamotartige  und
scheinbar sinnlose Wiedechalung von Wiirtem oder
Phrasen, die garade von einer enderen Person gesagt
wurden) oder Echopraxie (wisderholte Nachahmung
der Bewogungen einer anderen Person)

Auffillig desorganisiertes Verhalten:

Reicht von kindischem und albernem Verhalten bis
hin 7 unbercchenbarer Unrube. Dis Person ist z.B.
sehr unordentlich oder ungewdhnlich gekieider
(triigt z.B. an einem heifien Tag mehrere Mintei,
Schals und Handschube dibersinander), zeigl deut-
lich unengemessenes sexuelles Verhalten {2.B,
Masturbation in der (ffentlichkeit) oder unbere-
chenbare und spontane Emegung (2B, Schrelen oder
Fluchen),

Grob Inadiiquater Affekt (Parathymie);

Der Affekt steht in denilichen Gegensatz zum Inhalt
des Gesprochenen oder des Gedachten, zB. Li-
cheln, wilhrend Ober das Gefiihl des Verfolgtaer-
dens geredat wird,

Assozistionslockerung und Zerfahrenheit
(Desorgansierte Sprache):

Die Person springt ven einem zum néichsten Thema
und die Aussagen stehen in keiner sinnvollen Bezie-
hung zeeinander, Zusammenhangloss Sprache, d.h,,
die ist fiir andate im wesentlichen unverstindlich,
weil Worte oder Satzteile obne Logik oder sinnvolle
Werbindung ancinandergereint werdsn,

?

3

i

1 2 3

12 3

1.2 3

gibt, daB jemals psychotische Symptome auftraten, kreuzen Sie hier an and gehen saeE] ]
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28 Sektion B: Psychotische und Assoziierte Symptams (B20-B22)

Negative Symptome

Priifen Sie fiir jedes der folgenden negativen Symptome, ob es si
handelt {d.h. das Symptom steht in Zusammenhang mit einer anderen
einem allg. med. Krankheitsfaktor

einer Substanz oder

einer Psychotischen Stérung einhergehende Symptome sind mit 3 zu kodieren!

ch dabei eindentig um ein sekundiires Symptom
psychischen Stirung wie z.B. Depression,
(zB. medikamenteninduzierte Akinesie)! Eindeutig mit

B20  Fallsunklar: Wie hat Thr Tagesablauf ausge-
sehen? (Was haben Sie den Tag tiber so alles
gemacht?)

Beurteilen Sie:

B22  Beurtcilen Sie:

Antriehshemmung:

Unfibigksit, zielgerichtete Titigksiten zu heginnen
und fortzufithren, Wenn die Anmiebshemmung so
schwoer ist, dafl sie als pathologisch 21 bezeichnen
ist, stellt sie cin durchgingiges Muster dar und ver-
hindert die Ausfihrung vieler verschiedenst Aktivi-
titen (z.B, Agbeit, ineellekiuelle Beschiftigung,
Selbstversorgung).

Alogie: . x

Denkoverarmunig, ersichtlich aus der Beobachtung Fr=sele
der Sprache und des Sprachverhaltens. Die spontane ;

Sprachproduktion ist cingeschriinkt und es weeden
e kurze und konkrete Anrworten auf Fragen gege-
ben (Sprachverarmung). Munchmal ist die Sprech-
menge angemessen, enthilt jedoch our wenig In-
farmation, weil sle fbermiBig konkret, abstrake,
repetitiv oder stereolyp (inhaltsarm} ist.

Affektverflachung:

Mangel oder ginzliches Fehlen von affekriver Re- [d

aktionsfihigkeit

Chronologie der psychotischen Symptome

e

Falls Wahnvorstellungen oder Halluzdnationen bestehen, notieren Sie Jeweils den Typus, den Verlanf, die Zeitpunkte des ersten und leteten
Anfiretens und bestimmen Sie, ob diese wihread des letzten Monats aufiraten (z.B. Bizarre Wahnvorstellangen, intermitticrend auftretend

won 1969 bis 1996).

Falls unklar, fragen Sie folgendermalien: Wann haben die Symptome begonnen? Falls

zum letzten Mal auf?

Symptom Verlaaf

yan

letzter Monat

nicht derzeit: Wann traten die Symptome
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Anleitung

Bitte jeweils nur die zutreffende Ziffer ankreuzen! Bitte alle Feststeilungen beantwor
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. Kérperbezogenheit
Grad der Anteilnahme am augenblicklichen
kérperlichen Gesundsein. Bewerten Sie, in
welchem Ausmaf physische Gesundheit vom
Patienten als Problem angesehen wird,
gleichgliitig ob ein realer Grund fir die Klagen

besteht oder nicht.
1
2. Angst

Besorgnis, Befiirchtungen, Uberbesorgnis in
bezug auf Gegenwart und Zukunft. Bewerten Sie
nur die verbalen AuBerungen des Pahenten (ber.
sein subjektives Erleben. Es soll nicht vi
lichen Symptomen oder neurotischen.
mechanismen auf Angst geschiossi

3. Emotionale Zuriickgezogenhe
Mangel an emotionalem Kontakt zui

Patienten ansehelnsnd nilB
Kontakt zu anderen Personen
situation herzustellen.

Psychomo’tonk, unibliches
altensbild, das bestimmte
aus der Gruppe der ,Normalen®
heraushebt. Bewerten Sie nur die Abnormitat

es Bewegungsbddes und der Ausdrucksmotorik,

ngewthnlicher Kréfte und Fahigkeiten zu
werten Sie nur die verbalen AuBBerungen
es Patienten Gber sich selbst oder im Vergleich
U anderen, nicht jedoch das Verhalten in der

9. Depressive Stimmung

interviewsituation. .
1213 7]

Mutlosigkeit, Traurigkeit. Bewerten Sie nur den
Grad der Mutlosigkeit. Ziehen Sie keine
Riickschllisse auf Grund ven depressiven
Begleitsymptomen wie aligemsiner
Verlangsamung und kérperlichen Beschwerden.

angemessenen aﬁekhveﬂ Betemgung Es soll
nicht von Depressron Angst oder neurotischer
Abwehr auf- Schufdgefuhle geschlossen werden.

[1[213]4]5Te]7]
10. Feindseligkeit

Animositéat, Geringschéaizung, Feindseligkeit, Ver-
achtung gegentiiber Personen aufBerhalb der Inter-
viewsituation. Bewerten Sie nur die verbalen AuBe- |
rungen des Patienten tiber seine Gefilthle und
Handlungen anderen gegendiber. Es soll nicht von
neurotischer Abwehr, Angst oder kérperfichen Be-
schwerden auf Feindseligkeit geschlossen werden.

Das Verhalten dem Interviewer gegenlber istunter

14 (mangeinde Kooperation) zu bewerten.
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Rating Scale

nicht vorhanden
Mlisehr gering

geﬁng
*limaBig

“1imaBig stark

stark

Jlextrem stark

l
J

11. Mitrauen, paranoide lnha!te

Uberzeugung (wahnhatt oder in anderer Weise),
daf3 andere jetzt oder frither boswillige oder diskri-
minierende Absichten gegeniiber dem Patienten
haben oder hatten. Bewerten Sie nur solche Ver-

déchtigungen, die aufgrund entsprechender Au-

Berungen nach wie vor bestehen, gleichgiltig ob
sie frihere oder derzeitige Situationen betreffen.

12. Halluzinationen

Wahrnehmungen ohne entsprechende nor

duflere Reize. Bewerten Sie nur solche
Erlebnisse, die laut Patient in der letzten
Woaoche aufgetreten sind und die sicl
sie beschrieben werden — deutlich:

[1]2]3]4]5T6[7]
ktive Abstumpfung, Verflachung ‘*
uzierte Emotionalitat, offensichtlicher

an normalem Fihien und Engagement.

13. Motorische Verlangsamun
Verminderung des Energien
verlangsamten Bewegunge
das beobachtete Verhalten de
nicht den subjektiven Ei

(1]2]3[4]516]7]

29
@
S
=
Q)
&

auBerhaib der. Interv wsituation.

ableb ende'kod a;unkooperanves Verhalten

18. Orientierungsstérungen

[1]273T4]5]6[7]

Verwirrtheit oder mangeinde Fahigkeit
Personen, Ortlichkeiten oder Zeit zuzuordnen.

itte prii ‘enSi;e, ob Sie alle Féeststeilungen zutreffend beantwortet haben!
Score 3

I [ o o [ e [

“.Score 1 Score 2

Score 5 Score 6

Qa0 O3 |

Score 4

extrem stark

aus Collegium Internationale Psychiatriae Scalarum (Hrsg.): Internationale Skalen fir Psychiatrie,

Beltz-Test, Gottingen, 4. Auflage (1996)
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Fragebogen zu Erfahrungen mit der Pflege
von psychisch erkrankten Menschen

Auf den folgenden Seiten finden Sie eine Reihe von Aussagen, die oft auf Personen
zutreffen, die sich um psychisch kranke Verwandte oder Freunde kiimmern.

Bitte lesen Sie jede dieser Aussagen durch und entscheiden Sie, wie oft sie im
vergangenen Monat _auf Sie zugetroffen hat.

Falls eine Aussage niemals oder selten auf Sie zugetroffen hat, kreuzen Sie bitte die
Ziffern 0 oder 1 an. Falls sie manchmal auf Sie zugetroffen hat, kreuzen Sie bitte die
Ziffer 2 an. Falls die Aussage oft oder fast immer_ auf Sie zugetroffen hat, dann kreuzen
Sie bitte die Ziffern 3 oder 4 an.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Versuchen Sie jede Aussage so zlgig
wie mdoglich zu beantworten, die erste Antwort, die IThnen durch den Kopf geht, kann oft
die passendste sein. Bitte lassen Sie sich nicht von der Lange des Fragebogens
entmutigen, die Beantwortung der einzelnen Punkte wird nicht allzu viel Zeit in Anspruch
nehmen.
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Wie oft haben Sie im vergangenen Monat tuber Folgendes nachgedacht?

BITTE ANKREUZEN
niemals | selten | manchmal | oft | fast
standig
1. | Die Krankheit des Patienten zu verbergen. 0 1 2 3 4
2. | Das Gefihl, niemandem von der Krankheit 0 1 2 3 4
erzdhlen zu kénnen.
3. | Die Schwierigkeiten des Patienten, mit Geld 0 1 2 3 4
umzugehen.
4. | Den Patienten unterstiitzen zu missen. 0 1 2 3 4
5. | Das Leben, das der Patient hatte haben kdénnen. 0 1 2 3 4
6. | Das Risiko, dass der Patient Selbstmord begehen 0 1 2 3 4
kbnnte.
niemals | selten | manchmal | oft | fast
stéandig
7. | Ich habe mehr Gber mich selbst gelernt. 0 1 2 3 4
8. | Ich habe dazu beigetragen, dass andere 0 1 2 3 4
Menschen die Krankheit besser verstehen.
9. | Die Tatsache, dass es fir Sie nicht moglich ist, 0 1 2 3 4
das tun zu konnen, was Sie selber gerne
madchten.
10. | Die Tatsache, dass die Fachleute Sie nicht ernst 0 1 2 3 4
nehmen.
11. | Abhéangigkeit des Patienten von Ihnen. 0 1 2 3 4
12. | Dem Patienten dabei helfen, den Tag auszufullen. 0 1 2 3 4

niemals | selten | manchmal | oft | fast
standig
13. | Ich habe dazu beigetragen, dass der Patient sich 0 1 2 3 4
wohl fuhlt.
14. | Die Tatsache, dass der Patient einen wertvollen 0 1 2 3 4
Beitrag zum Haushalt leistet.
15. | Die Auswirkungen auf Ihre eigene finanzielle 0 1 2 3 4
Lage, wenn der Patient ernsthafter erkranken
sollte.
16. | Der Umgang mit Psychiatern. 0 1 2 3 4
17. | Sie haben den Patienten standig im Hinterkopf. 0 1 2 3 4
18. | Die Frage, ob Sie die Krankheit des Patienten mit 0 1 2 3 4
verursacht haben.
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niemals | selten | manchmal | oft | fast
sténdig
19. | Die Tatsache, dass der Patient bei der 0 1 2 3 4
Bewadltigung seiner Krankheit Starken gezeigt hat.
20. | Ich bin im Umgang mit anderen selbstbewusster 0 1 2 3 4
geworden.
21. | Die Tatsache, dass andere Familienmitglieder lhre 0 1 2 3 4
Lage nicht verstehen.
22. | Die Tatsache, dass Sie gern Zeit mit dem 0 1 2 3 4
Patienten verbringen.
23. | Ich habe mehr Verstandnis flir andere Menschen 0 1 2 3 4
mit Problemen entwickelt.
24. | Die Tatsache, dass der Patient viel iiber den Tod 0 1 2 3 4
nachdenkt.
niemals | selten | manchmal | oft | fast
sténdig
25. | Die Chancen, die dem Patienten entgangen sind. 0 1 2 3 4
26. | Umgang mit Fachleuten aus dem Bereich der 0 1 2 3 4
Psychiatrie.
27. | Das Gefuhl, dass es unmdglich ist, zu Hause 0 1 2 3 4
Besuch zu empfangen.
28. | Die Art und Weise, wie sich der Patient mit 0 1 2 3 4
anderen Familienmitgliedern versteht.
29. | Den Patienten zu unterstiitzen, wenn ihr/fihm das 0 1 2 3 4
Geld ausgeht.
30. | Die Tatsache, dass Familienmitglieder die 0 1 2 3 4
Krankheit nicht verstehen.
niemals | selten | manchmal | oft | fast
sténdig
31. | Die Tatsache, dass der Patient absichtlich 0 1 2 3 4
versucht, sich selber zu schaden.
32. | Ich bin manchen in meiner Familie naher 0 1 2 3 4
gekommen.
33. | Ich bin Freunden néher gekommen. 0 1 2 3 4
34. | Ich teile mit dem Patienten manche Interessen. 0 1 2 3 4
35. | Ich habe das Geflihl, in meiner Beziehung zum 0 1 2 3 4
Patienten nitzlich zu sein.
36. | Die Tatsache, dass die Fachleute lhre Lage nicht 0 1 2 3 4
begreifen.
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niemals | selten | manchmal | oft | fast
sténdig
37. | Ob der Patient jemals gesund werden wird. 0 1 2 3 4
38. | Den Makel zu spuren, einen psychisch erkrankten 0 1 2 3 4
Angehdrigen zu haben.
39. | Wie man anderen die Krankheit des Patienten 0 1 2 3 4
verstandlich machen soll.
40. | Die Tatsache, dass andere Familienmitglieder 0 1 2 3 4
aufgrund der Krankheit moglicherweise ausziehen
werden.
41. | Eine geeignete Wohnmoglichkeit fir den 0 1 2 3 4
Patienten zu organisieren.
42. | Wie man sich Uber die medizinische Behandlung 0 1 2 3 4
des Patienten beschweren kann.
niemals | selten | manchmal | oft | fast
sténdig
43. | Ich habe hilfsbereite Menschen kennen gelernt. 0 1 2 3 4
44. | Ich habe in mir selber Starken entdeckt. 0 1 2 3 4
45, | Das Gefihl, den Patienten zu Hause nicht alleine 0 1 2 3 4
lassen zu kénnen.
46. | Die Auswirkung der Krankheit auf Kinder in der 0 1 2 3 4
Familie.
47. | Das Auseinanderbrechen der Familie wegen der 0 1 2 3 4
Krankheit.
48. | Der mogliche schlechte Umgang des Patienten. 0 1 2 3 4
niemals | selten | manchmal | oft | fast
sténdig
49. | Die Auswirkungen, die die Krankheit des 0 1 2 3 4
Patienten auf besondere Familienanldsse hat.
50. | Herauszufinden, wie Krankenhauser oder 0 1 2 3 4
psychiatrische Gesundheitsdienste funktionieren.
51. | Die Kenntnisse der Arzte im Bereich der Hilfen, 0 1 2 3 4
die den Familien zur Verfugung stehen.
52. | Die Schwierigkeit, Informationen Uber die 0 1 2 3 4
Krankheit des Patienten zu bekommen.
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Wie oft ist Ihnen im vergangenen Monat durch den Kopf gegangen, dass der Patient folgende
Eigenschaften hat?

niemals | selten | manchmal | oft | fast

sténdig
53. | Launisch 0 1 2 3 4
54. | Unberechenbar 0 1 2 3 4
55. | in sich zurickgezogen 0 1 2 3 4
56. | Wortkarg 0 1 2 3 4
57. | Desinteressiert 0 1 2 3 4
58. | langsam bei der Erledigung von Aufgaben 0 1 2 3 4
59. | unzuverldssig bei der Erledigung von Aufgaben 0 1 2 3 4
60. | Unentschlossen 0 1 2 3 4
niemals | selten | manchmal | oft | fast

stéandig
61. | Reizbar 0 1 2 3 4
62. | Ricksichtslos 0 1 2 3 4
63. | verhalt sich leichtsinnig 0 1 2 3 4
64. | Misstrauisch 0 1 2 3 4
65. | peinlich hinsichtlich ihres/seines Aussehens 0 1 2 3 4
66. | verhalt sich merkwirdig 0 1 2 3 4
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Instruktionen

In diesem Fragebogen werden Sie danach gefragt, wie Sie Thre Lebensqualitét, Thre Gesundheit
und andere Bereiche Ihres Lebens beurteilen. Bitte beantworten Sie alle Fragen. Wenn Sie sich
bei der Beantwortung einer Frage nicht sicher sind, wihlen Sie bitte die Antwortkategorie, die
Threr Meinung nach am ehesten zutrifft. Oft ist dies die Kategorie, die Thnen als erste in den Sinn
kommt.

Bitte beantworten Sie alle Fragen auf der Grundlage Ihrer eigenen Beurteilungskriterien,
Hoffnungen, Vorlieben und Interessen. Bitte denken Sie bei der Beantwortung der Fragen an Ihr
Leben wihrend der vergangenen zwei Wochen. So kénnte eine Frage zum Beispiel lauten:

Uberhaupt Eher Halb- TUher- Villig
nicht nicht wegs wiegend
Bekommen Sie von anderen Menschen 1 . 3 5
die Unterstiitzung die Sie brauchen?

Bei dieser Frage sollen Sie das Feld ankreuzen. das am besten ausdriickt. in welchem Umfang
Sie wihrend der vergangenen zwei Wochen von anderen Menschen die Unterstiitzung erhalten
haben die Sie brauchen. Wenn Sie wihrend der vergangenen zwei Wochen von anderen Men-
schen iiberwiegend die Unterstiitzung erhalten haben die sie brauchen, kreuzen Sie das Feld mit
der Zahl 4 an.

TUberhaupt| Eher Halb- Uber- Villig
nicht nicht wegs wiegend
Bekommen Sie von anderen Menschen - 3 4 5
die Unterstiitzung die Sie brauchen?

Wenn Sie wihrend der letzten zwei Wochen von anderen Menschen die Unterstiitzung die Sie
brauchen iiberhaupt nicht erhalten haben, kreuzen Sie das Feld mit der Zahl 1 an.

[
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UBER SIE

Was ist Ihr Geschlecht? [] Ménnlich

Wann sind Sie geboren? ‘ ‘
Tag ‘ Monat ‘ Jahr
Was ist Thr héchster SchulabschluB? [] kein Abschlub
[ ] Hauptschule
[ ] Mittlere Reife

[ ] Fachhochschulreife
Wie ist Thr Familienstand? [ ] Allein lebend

[ ] Verheiratet

[ ] Mit Partner lebend

Sind Sie gegenwértig krank? []ja

Wenn ja. was ist Thre Diagnose?

[] Weiblich

[ ] Abitur
[ ] Fachhochschule
[ ] Universitit

[ ] Postgraduiert (Dr.)

[ ] Getrennt lebend
[ ] Geschieden

[] Verwitwet

[] nein
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Bitte lesen Sie jede Frage, iiberlegen Sie, wie Sie sich in den vergangenen zwei Wochen gefiihlt
haben, und kreuzen Sie die Zahl auf der Skala an, die fiir Sie am ehesten zutrifft.

Sehr Mittel-
Schlecht Gut Seh t
schlecht | miifig b e
1| Wie w_lirden Sie Thre Lebensqualitit 1 3 3 4 5
beurteilen?
Weder
Sehr s
Un- zufrieden - Sehr
fu':;i zufrieden | noch un- Zufrieden zufrieden
zufrieden sufrieden
2 “..- 1e zufneldaen sind S1e mat Threr 1 2 3 4 5
Gesundheit?

In den folgenden Fragen geht es darum. wie stark Sie wihrend der vergangenen zwei Wochen
bestimmte Dinge erlebt haben.

Ul:lel_'llaupl Ein wenig M[ltte]_ Ziemlich Aulerst
nicht miillig
3 | Wie stark werden Sie durch Schimerzen 1 9 3 4 5

daran gehindert, notwendige Dinge zu tun?

4 | Wie sehr sind Sie auf medizimische
Behandlung angewiesen, um das tigliche 1 2 3 4 5
Leben zu meistern?

3 | Wie gut kénnen Sie Thr Leben geniefen? 1 2 3 4 3
6 | Betrachten Sie Ihr Leben als sinnvoll? 1 2 3 4 3
Ubel_‘haupt Ein wenig M'ltte‘_ Ziemlich AuBerst
nicht miiliig

Wie gut kénnen Sie sich konzentrieren? 1 2 3 4 3

8 | Wie sicher fithlen Sie sich in Threm 5
taglichen Leben?

9 | Wie gesund sind die Umweltbedmgungen 1 o 3 4

in Threm Wohngebiet?

n
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In den folgenden Fragen geht es darum, in welchem Umfang Sie wihrend der vergangenen zwei
Wochen bestimmte Dinge erlebt haben oder in der Lage waren, bestimmte Dinge zu tun

Uberhaupt| Eher Halb- TUber- Villig
nicht nicht wegs wiegend
10 | Haben Sie genug Energie fiir das 1 2 3 4 5
tigliche Leben? )
11 | Kénnen Sie Thr Aussehen akzeptieren? 1 2 3 4 5.
12 | Haben Sie genug Geld. um Thre 1 2 3 4 5
Bediirfmsse erfiillen zu kénnen? ) i
13 | Haben Sie Zugang zu den Informationen, 1 = 3 4 5
die Sie fiir das tdgliche Leben brauchen? =
14 | Haben Sie ausreichend Méglichkeiten
R B 1 2 3 4 3
zu Freizeitaktivititen?
Sehr Mittel-
Schlecht Gut Sehl
schlecht ¢ mifig T gut
15 | Wie gut kdénnen Sie sich fortbewegen? 1 2 3 4 3

In den folgenden Fragen geht es darum. wie zufrieden, gliicklich oder gut Sie sich wihrend der
vergangenen zwel Wochen hinsichtlich verschiedener Aspekte Thres Lebens gefiihlt haben.

Selir Weder
e Un- | zufrieden | ;oo o | Sehr
un:j zufrieden | noch un- zufrieden
zufrieden zufrieden
16 | Wie zufrieden sind Sie mit Threm Schlaf? 1 2 3 4 5
17 | Wie zufrieden sind Sie mut Threr Fahigkent, 1 = 3 4 5
alltigliche Dinge erledigen zu kénnen? =
18 | Wie zufrieden sind Sie mat Threr 1 2 2 4 5
Arbeitsfihigkeit? = =
19 | Wie zufrieden sind Sie mit sich selbst? 1 2 3 4 )
20 | Wie zufrieden sind Sie mit Thren =
i : n 1 2 3 4 3
persénlichen Beziehungen’
- .. . e
21 | Wie zufrieden sind Sie mit Threm 1 2 3 4 5

Sexualleben?

L
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Sehr

Weder

Un- zufrieden Zufried Sehr
- zufrieden | noch un- 18Cen | ufrieden
zufrieden :
zufrieden
22 | Wie zufrieden sind Sie mat der 1 B 3 4 =
Unterstiitzung durch Thre Freunde? - -
23 | Wie zufrieden sind Sie mit Thren 1 o 3 4 =
Wohnbedingungen? - -
24 | Wie zufrieden sind Sie mit Thren
Moglichkeiten, Gesundheitsdienste in 1 2 3 4 3
Anspruch nehmen zu kénnen?
23 | Wie zufrieden sind Sie mat den
Beférderungsmatteln, die Thnen zur 1 2 3 4 3

Verfiigung stehen?

In den folgenden Fragen geht es darum, wie oft sich wihrend der vergangenen zwei Wochen bei
Ihnen negative Gefiihle eingestellt haben, wie zum Beispiel Angst oder Traurigkeit

} Nicht Zeit-
Niemals oft ili Oftmals Immer
26 | Wie hiufig haben Sie negative
Gefiihle wie Traurigkeit. Ver- 1 2 3 4 5

zweiflung, Angst oder Depression?

Hat Thnen jemand beim Ausfiillen dieses Fragebogens geholfen?

Wie lange hat es gedauert, den Fragebogen auszufiillen?

[]7a

[] Nein

Haben Sie irgend welche Anmerkungen zu diesem Fragebogen?

Minuten
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Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung

Sie sind Angehdriger oder Freund eines schwerkranken Menschen und unterstitzen diesen auf

vielféltige Weise. In den nachsten Fragen geht es um die Unterstitzung, die Sie selbst von

anderen Menschen erhalten.

Wie haufig steht Ihnen folgende Unterstiitzung durch andere Menschen zur Verfiigung? Bitte

kreuzen Sie an?

Nie |Selten | Manchmal | Meistens |Immer
1. Jemand, der Ihnen hilft, wenn Sie bettlagerig
sind.
2. Jemand, der lhnen zuhdort, wenn Sie das
Bediirfnis nach einem Gesprach haben.
3. Jemand, der Sie zum Arzt bringt, wenn es nétig
ist.
4. Jemand, der lhnen Liebe und Zuneigung zeigt.
5. Jemand, mit dem Sie zusammen Spalf3 haben
koénnen.
6. Jemand, der Ihnen Informationen gibt, um lhnen
beim Verstehen einer Situation zu helfen.
7. Jemand, dem Sie vertrauen und dem Sie lhre
Probleme anvertrauen kénnen.
8. Jemand, der Sie umarmt.
9. Jemand, mit dem zusammen Sie sich
entspannen kdnnen.
10. Jemand, der Sie mit Essen versorgt, wenn Sie
dazu nicht fahig sind
11. Jemand, dessen Rat lhnen wirklich wichtig ist.
12. Jemand, mit dem Sie etwas unternehmen
kénnen, um sich abzulenken
13. Jemand, der tagliche Erledigungen tbernimmt,
wenn Sie krank sind.
14. Jemand, dem Sie lhre persénlichen Sorgen
und Befiirchtungen mitteilen kénnen.
15. Jemand, an den Sie sich um Hilfe im Umgang
mit personlichen Problemen wenden kénnen.
16. Jemand, mit dem Sie etwas Erfreuliches
unternehmen kénnen.
17. Jemand, der lhre Probleme versteht.
18. Jemand, den Sie lieben und der lhnen das
Geflhl gibt, geliebt und gebraucht zu werden
19. Jemand, der lhnen eine betréchtliche
Geldsumme leiht.
20. Von wie vielen Menschen kénnen Sie solche
Formen der Unterstiitzung erwarten? Bitte Anzahl Anzahl:

eintragen.
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IPC-Fragebogen

Anleitung

Auf den folgenden Seiten werden Sie gebeten, zu einigen Aussagen Stellung zu nehmen.
Sie haben die Mdglichkeit, jeder Aussage stark, mittel oder schwach zuzustimmen oder
sie schwach, mittel oder stark abzulehnen. Kreuzen Sie bitte jeweils das Kastchen an, das

Ihrer persdnlichen Meinung am besten entspricht.

Hierein B eis piel firdie Beantwortung der Aussagen:

,lch bin ein lebhafter Mensch*

++

+++

Ist diese Aussage fir Sie sehr falsch , durchkreuzen Sie bitte

Ist diese Aussage fir Sie falsch , durchkreuzen Sie bitte

Ist diese Aussage fir Sie eher falsch , durchkreuzen Sie bitte

Ist diese Aussage fir Sie eher richtig , durchkreuzen Sie bitte

Ist diese Aussage fir Sie richtig , durchkreuzen Sie bitte

Ist diese Aussage fir Sie sehr richtig , durchkreuzen Sie bitte

++

+++

Bitte bearbeiten Sie alle Aussagen der Reihe nach, ohne eine auszulassen. Gribeln Sie

nicht an einzelnen Satzen herum sondern bearbeiten Sie den Fragebogen zligig.
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Diese Aussage ist: sehr falsch sehr richtig

1. Es hangt hauptsachlich von mir und von meinen

Fahigkeiten ab, ob ich in einer Gruppe eine e ++ |+

Fuhrungsposition innehabe oder nicht.
2. Zufallige Geschehnisse bestimmen zum grof3en

Teil mein Leben. | - ++ | +++
3. Ich habe das Gefiihl, dass das meiste, was in

meinem Leben passiert, von anderen Leuten - - ++ | +++

abhangt.
4. Ob ich mit dem Auto einen Unfall habe oder nicht,

hangt vor allem von meinem fahrerischen Kénnen | --- | -- ++ | +++

ab.
5. Wenn ich Plane schmiede, bin ich sicher, dass das

Geplante auch Wirklichkeit wird. - | - ++ |+
6. Ich habe oft einfach keine Mdglichkeiten, mich vor

Pech zu schitzen. — | - ++ | +++
7. Wenn ich bekomme, was ich will, so geschieht das

meistens durch Glick. - | - ++ | +++
8. Obwohl ich dazu fahig bin, bekomme ich nur

selten Fuhrungsaufgaben tbertragen. e ++ |+
9. Die Zahl meiner Freunde hangt vor allem von mir

und meinem Verhalten ab. | - ++ | +++
10. Ich habe schon oft festgestellt, dass das, was

passieren soll, auch eintrifft. - - ++ | +++
11. Mein Leben wird hauptsachlich von méchtigeren

Leuten kontrolliert. - | - ++ | +++
12. Ob ich einen Autounfall habe oder nicht, ist vor

allem Gliickssache. — | - ++ | +++
13. Menschen wie ich haben nur geringe

Mdoglichkeiten, ihre Interessen gegen andere . it | et

durchzusetzen.
14. Esist fur mich nicht gut, weit im voraus zu planen,

da haufig das Schicksal dazwischenkommt. — | - ++ | +++
15. Um das zu bekommen, was ich gerne hétte, muss

ich zu anderen freundlich sein. - | - ++ | +++
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

Ob ich in einer Gruppe eine leitende Funktion
habe oder nicht, hangt vor allem davon ab, dass
ich zur rechten Zeit an der richtigen Stelle bin.
Ich wirde bestimmt nicht viele Freunde finden,
wenn mich wichtige Leute nicht sympathisch
finden wirden.

Ich kann ziemlich viel von dem, was in meinem
Leben passiert, selbst bestimmen.

Gewohnlich kann ich meine eigenen Interessen
selbst vertreten.

Ob ich einen Autounfall habe oder nicht, h&ngt vor
allem von den anderen Autofahrern ab.

Wenn ich bekomme, was ich will, so ist das
meistens das Ergebnis harter Arbeit.

Damit meine Plane eine Chance haben, richte ich
mich beim Planen auch nach den Winschen
wichtiger Leute.

Mein Leben wird von meinem Verhalten bestimmt.

Es ist eine Frage des Schicksals, ob ich wenige
oder viele Freunde habe.

- | - ++ | +++
— | - ++ | +++
— | - ++ | +++
— | - ++ | +++
- | - ++ | +++
- | - ++ | +++
- | - ++ | +++
— | - ++ | +++
— | - ++ | +++
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9 Lebenslauf

Antje Burfeind

Geburtsdatum
Geburtsort

Familienstand

1978 — 1982
1982 — 1984
1984 — 1992
1989 - 1990
1990 - 1999
1996

1997

seit dem 01.02.2000

August 2001
2008-2009

seit Juli 2009
seit Juli 2010
November 2009
seit 2006

30.08.1972

Bremervorde, Niedersachsen

Verheiratet, 1 Kind

Grundschule Bremervorde

Orientierungsstufe Bremervorde

Gymnasium Bremervérde, Abschluss: Abitur
Stipendium des Deutschen Bundestages:
Austauschschilerin an der Northshore High School,
Slidell, Louisiana Abschluss: High School Diplom,
Universitat zu Libeck; Studium der Humanmedizin
Erasmus-Stipendium in Graz, Osterreich
Auslandsfamulatur in Tartu, Estland

Beginn der arztlichen Tatigkeit

Arztin im Praktikum und Assistenzarztin, Klinik fir
Psychiatrie und Psychotherapie, Universitatsklinikums
Schleswig-Holstein, Campus Lubeck

Arztliche Approbation

Neurologisches Jahr: August-Bier-Klinik, Bad Malente-
Gremsmiuhlen

Tatigkeit in der Institutsambulanz der BRUCKE, HL
Einrichtungsleitung in der BRUCKE HL

Facharztin fur Psychiatrie und Psychotherapie
Doktorandin an der Klinik fr Psychiatrie und
Psychotherapie, UK S-H, Campus Libeck
Datenerhebung, -auswertung und Verfassen der Arbeit

erfolgten neben der Vollzeittatigkeit
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10 Veroffentlichungen

November 2008: Postervorstellung der Arbeit auf dem Kongress der Deutschen
Gesellschaft fur Psychiatrie Psychotherapie und Nervenheilkunde (DGPPN) vom
22.-25. November 2008 in Berlin: Einflussfaktoren auf die Lebensqualitat
Angehdriger von Patienten mit psychotischen Stérungen

/"'m“’"““‘%ﬁ%
DIE BRUCKE
Einflussfaktoren auf die Lebensqualitat Angehdériger von
Patienten mit psychotischen Stérungen

Antje Burfeind'?, Dietmar Steege?, Hans-Jurgen Rumpf!, Thomas Kohlmann? Rebekka Lencer!

"Kiinik i Psychialie und Psychotherapie, UK-SH, Campus Lobeck, 3GmbH BRUCKE Lubsck, 3 Emst-Moritz-Arndl-Universital Geifswald

Einleitung Daten der
Im Rahmen ambulanter Bet fur Patienten mit Schizophrenie B (o
kommt der Rolle der Angehsrigen eine zunehmende Bedeutung zu. Ziel der ext iven Studie 478 50161

war eine Analyse von Patienten und Angehérigen-bedingten Einflussfaktoren auf die
Lebensqualitat der Angehérigen.

Methode .

Verwandtschaftsgrad zum Patienten igen- i
Stichprobe g Besuch von Angehsrigen- oder Selbsthilfegruppen
Angehtrige aller Patienten (F2-Diagnose), die vom 01.07. - 31.12.2006 in der Vater

psychiatrischen Tagesklinik oder Institutsambulanz der BRUCKE, Lubeck wegen einer 2

psychotischen Stérung behandelt wurden. (Engartner
<

Des
reprasentative und systematische Erhebung, deskriptive Studie
Statistik
Deskri Grupper mit i und Chi-Quadrattests sowie -t o SR
Regressionsanalysen ~
i onBemcn
Patientenevaluation g %
+Bogen fiir krankheitsbezogene Daten B
~Skala zur des (GAF) L itat und intrichti der
i ing der Schwere psychischer Erkrankungen
[Gesamt __[Frauen
Angehérigenevaluation T S 1 .
-Brief Psychlatric Rating Scale (BPRS) HelsEa
Beurteilung der Schwere der psychopathologischen Symptomatik ;;: 2 ;g psychische Erkrankungen
(Csiaia 22,6 SD65 [222 SD48 [232 SDB6
zu Er mit der p i erkrankter [Lebensqualitat: WHOBREF -
(Experience of Caregiving Inventory, ECI) i B2 SIVES! A SIFHEY. S G212 i
4 g 945:7 [79.4 D 9,3 705 5D 207
erfasst die Erfahrungen von nahen Angehorigen mit der Betreuung psychisch kranker Menschen [11-1 5D 19575,8 5D12.8 625 50263 Kein O e
Der ECI wurde von Szmukler et al., 1996 auf Englisch entwickelt. Fur diese Studie wurde der [Sazmle Beziehungen 9 SD 15,3590 SD24.0 Hieg:
Fragebogen ins Deutsche tibersetzt und in dieser Form erstmals angewendet LT " ’ S" ‘“ "' SD14,3 69, 07515 6
Der Fragebogen enthalt 10 Unterskalen: acht negative (Difficult Behaviours, Negative Symptoms, L na B8 SD10 |41 8000
Stigma, Problems With Services, Effects On Family, Need To Back Up, Dependency, Loss) und [Kogniwol 36 SD1.0
zwei positive (Positiv Personal Experiences, Good Aspects Of i ip), die aus i m:;fu“— :‘4’ zg::
66 Items (52 negative und 14 positive) abgeleitet werden [Arzaii wiostizondor Merschen A SD2.1
“World Health Organlzatlon Quality of Life-BREF (WHOQOL-BREF) Mannliche ige zeigten ein si
vier Bereiche: ,physischi undheit”, ,psychisches Wohlbefinden®, ,soziale Beziehungen® und im GAF( p= 0,002} und signifil hohere BPRS {p = 0,020) als
SUmwelte, i ige. Die G qualitat der Manner ist tendenzle{l schlechter als
die der Frauen (p=0.052).
zursozialen - (539] Die Lebensqualitét der Angehdrigen (WHOQOL-BREF gesamt) wird am besten von
Erfassung der sozialen Unterstltzung (kognitive, emotionale und praktische) der Angehérigen deren Erleb:n der Machtlos%kert (%C-QNScore‘ p=0,01) %nd dsr)AnzahI von sozial
(Donald und Ware, 1982) unterstiitzenden Menschen (SSS Score, p = 0,026) vorhergesagt.
zu il (IPC) Die Lebensqualitét der Angehdrigen (WHOQOL-BREF gesamt) unterschied sich nur mit
Erhebungsverfahren zur Ps ugung einer geringen Effektstarke (Cohen’s d = 0,41) von der Lebensqualitét in der
Folgende Aspekte individueller Kontrol\uberzeugungen werden dabei erfasst: a 6 g.

subjektive Uberzeugung, das Leben und wichtige Ereignisse in ihm selbst bestimmen und
beeinflussen zu kénnen

sozlal bedingte Externalitét (powerful others external control orientations): Gefuhl der mit der (Experience of Care Giving)
Machtlosigkeit und Abhangigkeit von anderen, machtigeren Personen [
fatalistische Externalitit (chance control orientation): Uberzeugung, das Leben und Ereigni [Experience of Care Giving
in ihm seien weitgehend durch Schicksal, Zufall, Pech und/oder Gluck bestimmt
Zusammenleben
“GAF mit dem Patienten
Ergebnisse
[Nood to Back wp
Soziodemographische Daten der Patienten Depondency Ja
[Total posi score Nein A%

[Posiive personal experionce 5%
35 SD 109 \u SD83 e SD113 [ASpocis ol good rialiorshi
anuml-ml | [Patienten 1

9‘ 63,6%) 6_(40%) 15 [Dauer der Erkrankung in Jahren 6,5 SD52 95 SD86
[cAF 51,7 SD 82 50,8 SD 11,8

s Sb107 87 $0 05 o soins
Em-.u..;mmem 81SD73 11,1 5D84 |57 SD55

PT9SDO0 9T SDT6 [263 SDOS Die Abhangigkeit des Patienten von einem betreuenden Angeharigen erleben Angehorige,

Therpetscres die im gemeinsamen Haushalt mit dem Patienten leben (N = 15) deutlich stérker (p =
bl 0.024) als Angehtrige, die getrennt von dem Patienten leben (N = 18). Weitere

Unterschiede ergaben sich zwischen den beiden Gruppen von Angehérigen nicht. Dabei st
2u beriicksichtigen, dass sich die beiden Gruppen der Angehorigen beztglich des
Wohnform der Patienten Schweregrades der Erkrankung der Patienten, gemessen an GAF und Dauer der
Erkrankung, nicht unterschieden.

Zusammenfassung

Die globale Lebensqualitat der Angehorigen scheint umso besser zu sein, je mehr diese
sozial integriert sind und je weniger sie sich selbst als machtlos empfinden. Entscheidend
fur die Erfahrung im leben mit psychotisch erkrankten Menschen scheint die
erlebte Abhangigkeit des Patienten von den Angehérigen zu sein. Diese Aspekte sollten
besondere Berlcksichtigung bei der Entwicklung neuer, integrativer Beratungs- und
Behandlungsangebote fiir Angehorige von Patienten mit psychotischen Stérungen finden.
Bei der Bewertung der i ist zu ber( { dass hier eine
selektierte Stichprobe vorliegt.

Teilnehmende mannliche Patienten waren signifikant junger (p = 0,018) und signifikant
hauﬂger Iedg (p 0 010) als teilnehmende weibliche Patienten. 94% der Patienten lebten
Betreuung
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