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In Memoriam

GroBes im Verborgenen:

Zum Tod von Roland Kuhn

Das wahre Grof3e dieser Welt lebt und
gedeiht in der Stille, scheut das Rampenlicht
der Offentlichkeit und wird von Menschen
geschaffen, die ihre Leistungen als Dienst an
der Gesellschaft begreifen und ihr Leben in
Bescheidenheit fiihren. Zu diesen Menschen
zéhlte Prof. Dr. med. Roland Kuhn, der durch
seine Forschungen die Psychiatrie verénder-
te, ja revolutionierte.

Roland Kuhn verkérperte Spitzenleistun-
gen in der forschenden Medizin, grof3 sind
auch seine Impulse fiir Kultur, Philosophie
und Daseinsanalyse. Er verstarb in Scherzin-
gen am 10. Oktober 2005.

In seiner ,Kurzbiographie® schreibt
Roland Kuhn zutreffend: ,,Die Familienge-
schichte ist fiir die Gestaltung des eigenen
Lebens mitbestimmend.* Mitbestimmend
fiir seine Entwicklung und Pragung waren
seine kulturell regen und viele Bereiche der
Schweiz mitgestaltenden Vorfahren, die als
Pfarrer und Dichter tétig waren. Einer davon,
Bernhard Friedrich Kuhn spielte eine zentra-
le Rolle in der Helvetik. In der miitterlichen
Familie hiufen sich bedeutende Arzteper-
sonlichkeiten, einer stiftete der Stadt Biel ein
Kinderspital, das den Namen seiner miitter-
lichen Familie Wildermeth verewigt. Auch
scheinen in seiner Ahnenreihe bedeutende
Kiinstler auf. Sein Vater war wie sein Grof3-
vater Buchhéndler und Verleger, beide pfleg-
ten frithzeitig zu fotografieren und lieflen sich
von der Moglichkeit der Farbfotografie zu
einer Zeit begeistern, als diese noch in ihren
Anféngen stand. Dies scheint auch Roland
Kuhns Blick fiir das Wesentliche gescharft zu
haben.

Roland Kuhn wurde am 04. Marz 1912
in Biel geboren, studierte in Bern und Paris
Medizin und legte sein Staatsexamen im
Frithjahr 1937 ab. Anschliefend finden wir
Roland Kuhn als Assistenten an der Psychia-
trischen Univ.-Klinik Bern-Waldau bei den
Professoren Jakob Klaesi und Jakob Wyrsch.
Bereits zwei Jahre spéter entdeckte ihn Dr.
Adolf Zolliker und rief ihn als seinen Ober-
arzt und Stellvertreter an die Psychiatrische
Klinik des Kantons Thurgau in Miinsterlin-
gen am Bodensee. Dieser Klinik hielt Roland
Kuhn die Treue, er leitete sie von 1971 bis zu
seiner Pensionierung im Jahre 1980.

1956 betrat Roland Kuhn das Rampen-
licht der Offentlichkeit, er durchbrach den
therapeutischen Nihilismus in der Psychia-
trie und verdnderte durch seine Entdeckung
das Leben von vielen Millionen von Men-
schen: Am Beginn des genannten Jahres ent-
deckte er in Zusammenarbeit mit der J. R.
Geigy AG Basel das erste Antidepressivum:
Bis vor 3 Jahren war das Imipramin
(Tofranil®) die Leitsubstanz fiir alle antide-
pressiv wirkenden Pharmaka. Kurze Zeit
spater schlug er die Strukturformel vor, die
Maprotilin (Ludiomil®) ergeben hat. Die
Welt der Depressiven hellte sich auf, die
Dimension der Hoffhung kehrte in das Leben
der Hoffhungslosen zurtick.

Seine Entdeckung hat nur wenige Paral-
lelen in der Medizingeschichte. Die Bedeu-
tung dieser epochalen Leistung wurde von
allen Betroffenen bejubelt, von der Offent-
lichkeit aber nicht entsprechend gewiirdigt.
Dazu ein Gedanke: 1927 erhielt Julius Wag-
ner Ritter von Jauregg, Professor fiir Psychi-
atrie an der Universitdt Wien, in Anerken-
nung der Malaria-Therapie der progressiven
Paralyse den Nobelpreis. Wagner-Jauregg ist
bis heute der einzige mit diesem Preis ausge-
zeichnete Psychiater. Bei aller Wiirdigung
der groBartigen Verdienste Wagner-Jaureggs
erscheint die Frage gerechtfertigt, ob die Ein-
fihrung der Antidepressiva nicht ein um
vieles bedeutsamerer und grofierer Meilen-
stein in der medizinischen Entwicklung
dargestellt hat als jener von Wagner-Jauregg
eingefiihrte, etwas riide anmutender soma-
tischer Behandlungsansatz psychischer
Storungen. Roland Kuhns Entdeckung der
Antidepressiva gehort mit Sicherheit zu den
grofiten Leistungen der Medizin- und der
Menschheitsgeschichte: Der Initiator dieser
therapeutischen Revolution wire des Nobel-
preises in der Tat wiirdig gewesen! Die Uni-
versititen Lowen und Basel zeichneten
Roland Kuhn mit der Ehrendoktorwiirde der
Medizin aus.

Ein Jahr nach der Einflihrung des ersten
Antidepressivums habilitierte sich Roland
Kuhn an der Universitét Ziirich fiir das Fach
Psychiatrie und heiratete Frau Dr. med.
Verena Gebhart, Fachdrztin flir Psychiatrie
und leitende Arztin an der Klinik in Miinster-

lingen. Der gliicklichen Ehe entsprangen drei
Tochter, die alle in Gesundheitsberufen téitig
sind.

Roland Kuhn nur als Psychopharmako-
logen zu wiirdigen wére nur eine Seite einer
fantastisch ziselierten Medaille: Die andere
Seite zeigt den Philosophen, Anthropologen
und Daseinsanalytiker Roland Kuhn. Seine
Beschiftigung mit der Philosophie und den
schonen Kiinsten stellt in Verbindung mit
seinen grofBartigen medizinischen Leistun-
gen die Grundlage dar, dass die Deutsch-
sprachige Gesellschaft fiir Kunst und
Psychopathologie des Ausdrucks ihn 2003
mit der Hans-Prinzhorn-Medaille auszeich-
nete.

Kuhns einfache Kategorien iibersprin-
gendes Denken legte ihm 1958 den Titel
,»Wissenschaft und Kunst in der Seelenheil-
kunde* als das Thema seiner akademischen
Antrittsvorlesung in Ziirich nahe. Durch 40
Jahre hat er an der Universitéit Ziirich auch
iiber philosophische Aspekte der Psychiatrie
gelesen.

Roland Kuhn zihlte zu den groBen Ver-
tretern der Daseinsanalyse. In seinem erst
kiirzlich erschienenen Buch ,,Psychiatrie mit
Zukunft setzte er sich fiir die ethischen
Dimensionen in der wissenschaftlichen For-
schung und in der praktischen Arbeit der Psy-
chiatrie ein. Kuhn wiinschte sich ,,den einzel-
nen leidenden kranken Mitmenschen (....)
zuriickzuholen in eine menschliche Begeg-
nung mit seinem Arzt, die beide in das Ereig-
nis des Staunens fiihren kann." Fiir seine
daseinsanalytischen und philosophischen
Arbeiten erhielt Roland Kuhn die Ehrendok-
torwiirde der Philosophie an der Sorbonne in
Paris.

Das Verzeichnis seiner wissenschaft-
lichen Publikationen umfasst tiber 200 Titel,
die Liste erweiterte sich auch noch in den
letzten Jahren, da Roland Kuhn als sehr
gefragter Redner wesentliche Kongresse
mitgestaltet. Bis zuletzt war er genauso wie
seine Gattin noch psychiatrisch titig.

Die Psychiatrie bewahrt Professor Dr.
med. Roland Kuhn in ehrendem Gedenken.

Hartmann Hinterhuber
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EE Angehdrige psychisch Kranker:
Belastungen, Bedlrfnisse und Bedarf

Johannes Wancata

Universitatsklinik fir Psychiatrie, Medizinische Universitat Wien

In den letzten Jahrzehnten wurde
schrittweise erkannt, dass die Familien
psychisch Kranker einen &uferst
wertvollen Beitrag in der Betreuung
und im Gesundungsprozess der
Kranken leisten. Nachdem anfanglich
nur die Angehorigen Schizophrenie-
Kranker die Aufmerksamkeit der
Psychiatrie fanden, hat sich das Inter-
esse mittlerweile auch auf die Ange-
horigen von Patienten mit anderen
Diagnosen ausgeweitet (z.B. De-
menz, Depression, Angststérungen,
Essstorungen [20]). Doch die Ange-
horigen haben hiufig nicht darauf
gewartet, ob sich die Mitarbeiter psy-
chiatrischer Dienste fiir sie interessie-
ren, sondern haben eigenstindig be-
gonnen Selbsthilfe-Organisationen
aufzubauen. Vor allem die Angehdri-
gen jener psychischer Kranken, deren
Erkrankung chronisch verlduft und
mit Problemen im Alltag einhergeht,
haben sich zu Organisationen zusam-
mengeschlossen — diese Entwicklung
ist dhnlich jener in der somatischen
Medizin: auch dort haben sich Selbst-
hilfe-Organisationen vor allem bei
jenen entwickelt, die von chronischen
und beeintrichtigenden Erkrankun-
gen betroffen sind.

Die Betreuung und Behandlung in
héuslicher Umgebung bedeutet fiir die
Angehorigen Belastungen und Verant-
wortung. Die Studie der ,,Européischen
Foderation von Organisationen der
Angehorigen psychisch Kranker* [7]
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berichtete aus 10 européischen Staa-
ten, dass rund ein Viertel aller Ange-
horigen mehr als 30 Stunden pro
Woche fiir die Pflege der Patienten
aufbringt.

Da die Betreuung oft recht zeit-
aufwendig ist, kann dies fiir die Fami-
lie zusitzlichen emotionalen Druck,
Storungen des Alltagslebens, zusitz-
liche finanzielle Ausgaben, Schwie-
rigkeiten mit der Arbeit, sowie Bela-
stungen ihrer sozialen Beziehungen
bedeuten. Beispielsweise kommt es
immer wieder dazu, dass Familienan-
gehorige aufgrund der aufwendigen
Betreuung den Kontakt zu Freunden
oder anderen Familienangehorigen
verlieren [4, 12, 18, 19]. Viele Ange-
horige fiihlen sich auch niederge-
schlagen und deprimiert [15]. Eben-
falls ein betrachtlicher Teil der Ange-
horigen macht sich Sorgen, was die
Zukunft fir den Kranken bringen
wird. AuBlerdem haben manche
Angehorige das Gefiihl, ihre Be-
lastungen nicht mehr langer ertragen
zu kdnnen.

Viele Angehorige haben auch Dis-
kriminierung wegen der Krankheit des
Patienten erfahren. Au3erdem sind psy-
chische Erkrankungen héufig ein Tabu-
Thema, das auch Angehérige oft nur
ungern mit anderen besprechen. Dies
fordert die soziale Isolation noch zusétz-
lich [15].

Fiir jemanden Sorge zu tragen ist
Teil vieler menschlicher Beziehun-
gen. In den meisten Bezichungen
besteht dieses Sorgetragen aus einem

"Geben und Nehmen". Wenn aber
eine Person auf Dauer von einer
anderen nahestehenden Person ab-
hingig wird, ist eine solche Balance
zwischen Geben und Nehmen nicht
mehr ldnger moglich: dieses Un-
gleichgewicht fithrt zu Belastungen
(,,carer burden*). Wahrend die Part-
ner frither einen gleichberechtigten
Austausch pflegten, kann das Auf-
treten einer chronischen oder immer
wieder kehrenden psychischen Er-
krankung (z.B. Demenz, Schizophre-
nie, bipolare Stérung) bei einem der
Partner dazu fiihren, dass der andere
Partner zunehmend Aufgaben iiber-
nehmen muss, die frither gemeinsam
getragen wurden. Eine derartige Ver-
dnderung einer Partner-Beziehung,
vor allem durch den Verlust eines ver-
trauten Gesprachspartners, kann mit
der Zeit zu betrdchtlichem emotiona-
lem Druck fithren [14].

Bei den erwachsenen Kindern
Demenz-Kranker kann dies zu einer
Umkehrung der Elternrolle fiithren:
wihrend friiher die Eltern fiir die Kin-
der gesorgt hatten, miissen nun die
erwachsenen Kinder fiir ihre Eltern
sorgen. Bei Schizophrenie-Kranken
hoffen die Eltern, dass sie die erwach-
sen gewordenen Kinder in die Unab-
héngigkeit entlassen kdnnen — durch
die Schizophrenie werden manche
Kranke aber wieder von ihren Eltern
abhiingig. Ahnliches ist bei den
Angehdrigen von Patient(inn)en mit
Essstorungen zu beobachten.

Eine besonders schwierige Situa-
tion haben minderjdhrige Kinder,
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wenn ein Elternteil von einer schweren
und/oder chronischen psychischen Er-
krankung betroffen ist. Oft konnen die
Kinder nicht nachvollziehen, warum
sich der Elternteil so verdndert. Aul3er-
dem fehlt dann zeitweilig (oder manch-
mal auch dauernd) ein Elternteil, wih-
rend der andere Elternteil durch die ver-
anderte Partner-Beziechung belastet ist.

Die Angehorigen sind aber nicht nur
Betroffene, die begonnen haben, sich
selbst zu organisieren, sondern auch
Zielgruppe von Interventionen. Die
positiven Wirkungen von (experten-
geleiteten) Angehorigenrunden wurden
in zahlreichen Arbeiten beschrieben [3].
Zu den wichtigsten therapeutischen Zie-
len von Angehorigenrunden fiir die
Angehorigen von Schizophrenie- und
Demenz-Kranken gehdren [2, 10]: Wis-
sensvermittlung iiber die Krankheit,
Uber- und Unterstimulierung des
Patienten vermeiden, rechtliche Fragen,
Entwicklung von Coping-Techniken
und die Bearbeitung von Konflikten.
Weitere Aspekte inkludieren das Bear-
beiten etwaiger Schuldgefiihle und das
Vermeiden von Burnout. Derartige the-
rapeutische Ziele werden aber nicht nur
in Angehorigengruppen, sondern auch
in gezielten Einzelinterventionen oder
Familiengespréchen verfolgt.

Eine mittlerweile grofe Anzahl
von kontrollierten Studien zeigt, dass
sich derartige Interventionen nicht
nur auf die Angehdrigen positiv aus-
wirken konnen. Schizophrenie-Kran-
ke haben beispielsweise ein deutlich
vermindertes Riickfallsrisiko und
dadurch auch weniger Spitalsaufnah-
men [16] und bei Demenz-Kranken
kommt es zu einer verringerten Wahr-
scheinlichkeit einer Aufnahme ins
Pflegeheim [13]. Dadurch lassen sich
im Gesundheits- bzw. Sozialsystem
auch in betrachtlichem Ausmal
Kosten einsparen. So iiberrascht es
nicht, dass bei manchen Krankheits-
bildern (z.B. Demenz, Schizophre-
nie) Interventionen fiir Angehdrige
heute zum Standard einer psychiatri-
schen Behandlung gehoren [1, 9]. Bis
heute ist aber nicht bekannt, welcher

Anteil der Angehdrigen welche Hilfen
und Interventionen benétigt. Die Er-
hebung dieses auf psychosoziale Inter-
ventionen ausgerichteten Bedarfs ist
jedoch eine Grundvoraussetzung um
den kiinftigen Bedarf an Interventionen
und Hilfen zu planen.

Das vorliegende Themenheft der
,»,Neuropsychiatrie beschéftigt sich mit
wichtigen Aspekten der Angehdrigen
psychisch Kranker. Eine Studie aus
mehreren Osterreichischen Bundes-
landern zeigt, dass viele Angehorige
Schizophrenie-Kranker nicht jene Hil-
fen und Unterstiitzungen bekommen,
die sie bendtigen wiirden [17]. Eine
weitere Publikation aus der selben
Studie weist darauf hin, dass mangelnde
Unterstiitzung das Risiko fiir Depressio-
nen bei den Angehorigen erhoht [11].
Auch wenn noch weitere prospektive
Studien nétig sind, ist dieses Ergebnis
ein Indikator dafiir, wie wichtig es ist,
den Angehdrigen die erforderlichen
Hilfen zukommen zu lassen .

Ahnliche Ergebnisse, wenn auch
methodisch unterschiedlich gewonnen,
werden im deutschen Sprachraum erst-
mals fiir die Angehérigen von Patientin-
nen mit Essstérungen berichtet [6]. Die-
se Studie zeigt, dass die Bediirfnisse der
Angehorigen jener Patientinnen, die
unter Anorexie oder Bulimie leiden,
haufig vernachléssigt werden.

Derartige Ergebnisse konnen aber
nur dann serids fiir Zwecke der Versor-
gungsplanung verwendet werden, wenn
siec mit validen und reliablen For-
schungsinstrumenten erhoben werden.
Die Untersuchung der ,,Concurrent
validity des ,,Carers’ Needs Assess-
ment for Dementia” bestétigt die Vali-
ditét eines Forschungsinstrumentes, das
kiirzlich in Osterreich entwickelt wurde
[8]. AuBerdem zeigt diese Studie, dass
in der Validierungsstichprobe auch bei
Angehorigen Demenzkranker hédufig
ein ungedeckter Bedarf zu finden ist.

Ein weiterer Beitrag widmet sich
der enorm wichtigen Frage, inwie-
weit die minderjihrigen Kinder von

psychisch Kranken unter der Erkran-
kung ihrer Eltern leiden [5]. Wahrend
die Probleme und Belastungen anderer
Familienangehoriger wie Eltern, Ge-
schwister oder Partner bereits vielerorts
untersucht wurden, wurden die minder-
jahrigen Kinder bislang weitgehend
vernachlédssigt. Minderjdhrige haben
zumeist auch nicht die Madglichkeit,
sich die entsprechende Hilfe und Unter-
stiitzung zu holen oder diese von pro-
fessionellen Diensten einzufordern. Der
vorliegende Beitrag zeigt die Brisanz
dieses Problems auf.

Die hier vorliegenden Arbeiten
erginzen die Ergebnisse internationaler
Forschung um wesentliche neue Aspek-
te. Professionelle Angehdrigenbetreu-
ung muss sich darauf konzentrieren, den
Angehorigen zu helfen, damit sie in der
Lage sind, ihre schwierigen Aufgaben
zu bewiltigen. Dies erfordert Zeit. Es
wird nétig sein, diese Zeit auch in der
psychiatrischen Personalplanung ent-
sprechend zu berticksichtigen.
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Die Ubereinstimmungsvaliditit
des ,,Carers’ Needs Assessment
for Dementia“ (CNA-D)
Anliegen: Das ,,Carers’ Needs
Assessment for Dementia“ (CNA-D)
wurde zur Planung der Versorgung
der Angehorigen Demenzkranker
entwickelt. Ziel dieser Studie war die
Priifung der Ubereinstimmungsvali-
ditdt des CNA-D. Methode: In die
Untersuchung wurden 45 Angehorige
von Demenzkranken eingeschlossen.
Fir die Auswertung wurden zwei
Summenscores des CNA-D verwen-
det: die Zahl der mittelschweren oder
ausgeprigten Probleme und die Zahl
der bendtigten Interventionen. Auf3er-
dem wurden das ,,Camberwell
Assessment of Needs for the Elderly*
(CANE) und der ,,General Health
Questionnaire” (GHQ-12) verwen-
det. Ergebnisse: Die Zahl der Proble-
me bei den Angehorigen (CNA-D)
korrelierte positiv mit Hinweisen auf
Angststorungen bzw. Depressionen
(GHQ-12), mit der Wohnsituation des
Kranken (zu Hause lebend) und mit
dem Ausmal} der wochentlichen Zeit,
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die die Angehdrigen mit dem Kran-
ken verbrachten. Negative Korrela-
tionen fanden sich mit dem Ausmal3
der fiir die Patienten aus dem privaten
Umfeld oder von professionellen
Diensten erhaltenen Hilfen (CANE).
Ahnliche Korrelationen fanden sich
mit der Zahl der Interventionen, die
benétigt werden (CNA-D). Schluss-
folgerung: Die Ergebnisse weisen
auf eine zufriedenstellende Uberein-
stimmungsvaliditdt des CNA-D hin.

The concurrent validity of the
»Carers’ Needs Assessment for
Dementia” (CNA-D)

Objectives: The “Carers’ Needs
Assessment for Dementia” (CNA-D)
has been developed to investigate the
needs of carers of dementia patients.
The aim of the present study was to
examine the concurrent validity of
the CNA-D. Methods: Forty five
relatives of dementia patients were
enrolled for this study. To evaluate if
plausible associations (i.e. indicators
for concurrent validity) exist, two
summary scores of the CNA-D were
used: the number of moderate or
serious problems among the carers
and the number of interventions nee-
ded. Further the ,,Camberwell
Assessment of Needs for the Elderly*
(CANE) and the ,,General Health
Questionnaire* (GHQ-12) were used.
Results: The numbers of carers’ pro-
blems (CNA-D) were positively asso-
ciated with the number of symptoms
indicating anxiety disorders or
depression (GHQ 12), the living situ-

ation of the patient (private house-
hold vs. nursing home) and the
amount of time spent with the patient.
Negative correlations were found
with the extent of support the patient
received from the private social net-
work or from professional services
(CANE). Similar results were yielded
for the number of interventions nee-
ded (CNA-D). Conclusions: Overall,
these results indicate that the concur-
rent validity of the CNA-D is satis-
factory.

Einleitung

Demenzen haben nicht nur fiir die
Kranken selbst [24], sondern auch fiir
die pflegenden Angehdrigen zahlrei-
che negative Folgen (z.B. Uberforde-
rung, finanzielle Belastung oder sozi-
ale Isolation [2, 15, 20]).

In den letzten zwei Jahrzehnten
wurden unterschiedliche Interventio-
nen zur Reduktion der Belastung
pflegender Angehoriger entwickelt,
die auch die Wahrscheinlichkeit einer
Heimaufnahme der Demenzkranken
reduzieren [4, 5, 13, 14]. Deswegen
gehoren Interventionen fiir Angehdri-
ge heute zum Standard der Behand-
lung Demenzkranker [1]. Welche
Interventionen fiir welche Angehdri-
gen geeignet sind, hidngt von ver-
schiedenen Aspekten wie dem Ver-
wandtschaftsgrad (Ehepartner oder
Nachkommen) oder der Dauer der
Erkrankung ab [22]. Zum Zweck der
Versorgungsplanung ist es jedoch
nicht einfach zu ermitteln, wie oft
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welche Interventionen benétigt wer-
den. Dafiir ist ein Instrument erfor-
derlich, das eine systematische
Bedarfserhebung erméglicht, um ein-
schétzen zu konnen, wie viele Ange-
horige welche Art von Intervention
bendtigen.

Nach van Haaster et al. [23] kann
die Erfassung des Bedarfs auf drei
Ebenen erfolgen: der Probleme, die
beim Klienten (Patienten oder Ange-
horigen) aufgetreten sind (Ebene 1);
der Interventionen, die benétigt wer-
den, um diese Probleme zu 16sen oder
zumindest zu vermindern (Ebene 2);
und der bendtigten Dienste und Ein-
richtungen, um diese Interventionen
durchzufiihren (Ebene 3). Prinzipiell
kann ein bestimmtes Problem durch
verschiedene Interventionen, die von
verschiedenen Diensten und Einrich-
tungen angeboten werden, geldst
werden. Da das Vorhandensein eines
Problems eine oder mehrere Interven-
tionen zur Losung dieses Problems
erfordert, empfahlen einige Autoren
[17] die Erfassung des Bedarfs nicht
auf der Problemebene, sondern auf
der Interventionsebene durchzufiih-
ren. Sie kamen zum Schluss, dass die
Erfassung des Bedarfs auf der Pro-
blemebene keinerlei Informationen
iber die Art der benétigten Interven-
tionen liefert.

Ein weiterer wichtiger Aspekt der
Diskussion tiber die Methodik der
Bedarfserhebung befasst sich mit der
Frage, wessen Sicht erfasst werden
soll. Wihrend einige Autoren [27] die
Expertenmeinung in den Mittelpunkt
stellten, unterstrichen andere [18,
21], dass die subjektive Ansicht der
Klienten (Patienten oder Angehdri-
gen) von gleicher Bedeutung ist.

Bislang gibt es leider kein Instru-
ment zur Erhebung der bendtigten
Interventionen fiir die Angehorigen
Demenzkranker. Einige zur Bedarfs-
erhebung von Demenzkranken ent-
wickelte Instrumente (z.B. ,,Camber-
well Assessment of Needs for the
Elderly” [18]), ,,Tayside Profile for

Dementia Planning” [8], ,,CARE-
NAPD” [11]) enthalten zwar zwei
oder drei Fragen zum Bedarf der
Angehorigen, erfassen diesen Bedarf
aber nicht umfassend. Aus diesem
Grund wurde an der Wiener Universi-
tatsklinik flir Psychiatrie ein umfang-
reiches Forschungsinstrumentes zur
Erfassung des Bedarfs der Angehori-
gen Demenzkranker entwickelt, das
auch erhebt, ob dieser Bedarf gedeckt
wurde und sowohl Ebene 1 als auch
Ebene 2 der Bedarfserhebung bertick-
sichtigt.

Zur Entwicklung der Inhalte des
,Carers’ Needs Assessment for
Dementia (CNA-D)* wurden Focus-
gruppen und  Tiefeninterviews
sowohl mit Angehdrigen als auch
Experten auf dem Gebiet der Behand-
lung und Forschung dementieller
Erkrankungen aus verschiedenen
europdischen Landern durchgefiihrt.
Diese wurden inhaltsanalytisch aus-
gewertet und dienten gemeinsam mit
einer umfassenden Durchsicht der
wissenschaftlichen Literatur zur Ent-
wicklung eines ersten Entwurfs des
CNA-D. Zur Weiterentwicklung die-
ses ersten Entwurfs wurde ein modi-
fizierter Delphi-Prozess [19] verwen-
det. Auf Basis einer Feasibility-
Untersuchung wurden letztlich noch
einige Formulierungen geédndert
(Inhalt und Aufbau des Instrumentes
siche unten), bevor verschiedene
Bereiche der Reliabilitét und Validitét
untersucht wurden.

Die Ergebnisse fiir die kombinier-
te Inter-Rater- und Retest-Reliabilitét
waren dulerst zufriedenstellend [25].
In 73,7% der Problembereiche und in
69,9% der Interventionen war die
Ubereinstimmung  zwischen den
Interviewern “exzellent” (Kappa liber
0,75) gemdB den von Landis und
Koch [10] vorgeschlagenen Beurtei-
lungen fiir Kappa-Werte. Alle Kappa-
Werte waren am 1%-Niveau signifi-
kant und kein Wert zeigte eine
“schlechte” Ubereinstimmung (Kap-
pa kleiner als 0,4). Auch die interne
Konsistenz fiir alle Summenscores

war zufriedenstellend (Cronbach’s
Alpha zwischen 0,70 und 0,96; [25]).

Die Inhaltsvaliditit (,,Content
validity*) wurde durch Befragungen
von 40 Angehorigen und 40 Profis,
die in der Betreuung von Demenz-
kranken erfahren waren, untersucht.
Sowohl Angehdrige als auch Profis
beurteilten die iiberwiegende Zahl
der Problembereiche als ,,sehr oder
duBlerst wichtig®. Alle Interventionen
wurden von mehr als der Halfte der
Angehorigen und Profis als ,,hdufig
oder sehr haufig hilfreich® bewertet
[25].

Da kein anderes Instrument zur
umfassenden Bedarfserfassung von
Angehorigen Demenzkranker zur
Verfligung steht, ist es schwierig die
Kriteriumsvaliditdt des CNA-D zu
untersuchen. Es ist jedoch mdglich
einige statistisch plausible Zusam-
menhinge zu untersuchen (Uberein-
stimmungsvaliditdit = ,,Concurrent
validity). Bisher wurden plausible
Zusammenhinge zwischen den Bela-
stungen der Angehdrigen und Sum-
menscores des CNA-D gefunden
[25]. Obwohl diese Ergebnisse die
Annahme stiitzen, dass die Uberein-
stimmungsvaliditdt zufriedenstellend
ist, sind aber weitere Untersuchungen
notwendig, um diese Frage genauer
zu untersuchen.

Fragestellung

Die umfassendere Untersuchung
der Ubereinstimmungsvaliditit ist
das Ziel der vorliegenden Studie. Um
diese zu untersuchen, wurden hypo-
thetisch plausible Zusammenhéinge
angenommen, die im Folgenden
untersucht werden sollen:

Wenn die Patienten Unterstiitzung
vom privaten Umfeld oder professio-
nellen Diensten erhalten, finden sich
seltener Probleme bei den Angehori-
gen und werden von den Angehori-
gen seltener Interventionen bendtigt.
Je mehr Zeit die Angehorigen mit den
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Kranken verbringen, um so haufiger
treten Probleme bei den Angehorigen
auf und um so haufiger werden Inter-
ventionen bendtigt. Angehdrige, die
die Kranken zu Hause betreuen, lei-
den hiufiger unter Problemen und
benétigen héufiger Interventionen.
Angehorige, die unter Depressionen
oder Angststorungen leiden, berich-
ten hiufiger iber Probleme und beno-
tigen héufiger Interventionen.

Methodik

Das ,,Carers’ Needs Assessment
for Dementia” (CNA-D)

Das CNA-D besteht aus einem
semi-strukturierten Forschungsinter-
view und einer Interviewanleitung fiir
andere Forscher. Das Forschungsin-
terview beinhaltet 18 Problembereiche
sowie einen optionalen Bereich fiir
zusétzliche, nicht im Instrument ange-
filhrte Probleme. Der Inhalt der Pro-
blembereiche ist Tabelle 1 zu entneh-
men. Fiir jeden dieser Problemberei-
che bietet das CNA-D mehrere mogli-
che Interventionen an (zwischen zwei
und sechs Interventionen pro Pro-
blembereich). Zur Erhebung von nicht
angefiihrten Interventionen ist auf3er-
dem fiir jedes Problem ein Punkt mit
der Bezeichnung “andere” (meint
andere Interventionen) enthalten. Die
Interventionen fiir Problembereich 2
(,,unzureichende Information iiber die
Behandlung®) mdgen als Beispiel
dafiir dienen:

a) Information und Erkldrung durch
einen Arzt oder einen anderen Pro-
fi (individuelle Psychoedukation)

b) Strukturierte Psychoedukations-
gruppe

c) Angehorigen-Selbsthilfe-Gruppe

d) Schriftliches Informationsmaterial

e) Andere Interventionen

Alle Problembereiche und Inter-
ventionen beziehen sich auf die letz-
ten drei Monate. Zuerst wird jeder
Problembereich als Ganzes erfasst.
Der Schweregrad jedes Problems
wird folgendermallen bewertet (3-

Punkte-Skala): kein oder geringfiigi-
ges Problem; mittelschweres Pro-
blem; ausgeprégtes Problem.

Die Bedarfsbeurteilung auf Inter-
ventionsebene basiert auf den Arbei-
ten von Brewin und Mitarbeitern [3].
Fiir jede Intervention muss beurteilt
werden, ob diese bendtigt wird und
ob der Angehdrige diese Intervention
erhélt. Beide Beurteilungen werden
mittels einer einzigen 5-Punkte-Skala
erfasst:

“Kein Bedarf” = Intervention nicht

bendtigt und nicht erhalten;

“Ubererfiillter Bedarf” = Interven-

tion nicht bendtigt, aber erhalten;

“Ungedeckter Bedarf” = Interven-

tion bendtigt, aber nicht erhalten;

“Teilweise gedeckter Bedarf” =

Intervention bendtigt, aber nicht

ausreichend erhalten;

“Gedeckter Bedarf” = Interven-

tion bendtigt und ausreichend

erhalten.

Manchmal sind dieselben, identen
Interventionen (zum Beispiel Selbst-
hilfe-Gruppen) fiir die Losung ver-
schiedener Probleme (z.B. Schuldge-
filhle, soziale Isolation) hilfreich.
Daher kommen einige Interventionen
in mehreren Problembereichen vor.
Diese Interventionen werden aus
Griinden der Praktikabilitdt wahrend
der Durchfiihrung des Interviews fiir
jeden Problembereich separat beur-
teilt. Fiir die Versorgungsplanung ist
es jedoch notwendig zu wissen, wie
hiufig eine Intervention insgesamt
benotigt wird. Deswegen wire es
sinnlos diese identen Interventionen
getrennt zu zéhlen. Daher werden
diese identen Interventionen fiir die
statistischen Auswertungen zusam-
mengefiihrt.

Fiir die geplanten Auswertungen
wurden aus den Ergebnissen des
CNA-D zwei Summenscores gebil-
det: (1) Zahl der Bereiche, wo mittel-
schwere oder ausgepriagte Probleme
vorhanden sind; (2) Zahl der benotig-
ten Interventionen.

Ubereinstimmungsvaliditit

Um die Ubereinstimmungsvali-
ditdt zu untersuchen, wurden die fol-
genden Instrumente verwendet bzw.
die folgenden Informationen erfasst.

Um Hinweise auf Depressionen
oder Angststérungen zu finden wurde
die 12-Item-Version des General
Health Questionnaire (GHQ [7]) ver-
wendet. Die deutsche Ubersetzung
und Validierung erfolgte durch Kat-
schnig et al. [9]. Der GHQ wurde den
Angehorigen als Selbst-Beurteilungs-
Bogen vorgelegt. Fiir die vorliegen-
den Auswertungen wurden die Ant-
worten in die bi-modale Form reko-
diert, aus denen ein Summenscore
gebildet wurde.

Die Unterstiitzung, die der Patient
vom privaten Umfeld oder professio-
nellen Diensten erhilt, wurde mittels
des ,,Camberwell Assessment of
Need for the Elderly” (CANE [18])
erfasst. Das CANE erfasst 24 Pro-
blembereiche von Personen mit
gerontopsychiatrischen Erkrankun-
gen und die dafiir erhaltenen Hilfen.
Die Daten konnen mittels des CANE
prinzipiell aus Sicht der professionel-
len Betreuer, aus Sicht der Kranken
selbst (sofern die kognitiven Fertig-
keiten dies zulassen) und aus Sicht
der Angehorigen erfasst werden. Da
wir in dieser Studie ausschlieBlich
Angehorige von Demenz-Kranken
einschlossen, schien uns eine Befra-
gung der Kranken selbst nicht ziel-
fithrend. Da viele der Kranken auch
keine professionellen Betreuung
haben, kam diese Methode der Daten-
erhebung ebenfalls nicht in Frage. Es
erschien uns daher eine Befragung
der Angehorigen am zielfithrendsten.

Die wochentliche Zeit, die die
Angehorigen personlich mit dem
Kranken verbringen, und die Wohnsi-
tuation des Kranken (Pflege- bzw.
Pensionisten-Heim versus zu Hause
lebend) wurde von den Angehdrigen
direkt erfragt.
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Stichprobe

Fiir die Untersuchung der Uber-
einstimmungsvaliditdt wurden fiinf-
undvierzig Angehorige von Patienten
mit der Diagnose Demenz nach ICD-
10 Forschungskriterien [28] herange-
zogen. Es wurden nur Angehorige,
die mehr als vier Stunden pro Woche
personlichen Kontakt mit dem
Patienten hatten und pro Patient jener
Angehdrige, der den meisten Kontakt
zum Kranken hatte, einbezogen. Um
Patienten in unterschiedlichen Krank-
heitsstadien zu erfassen, wurden
Patienten aus unterschiedlichen Set-
tings herangezogen: ambulante Pa-
tienten, die mit verschiedenen Dien-
sten und Einrichtungen in Kontakt
standen (ambulante Pflegedienste,
Tagesstitten, praktische Arzte) und
Personen, die in Pflege- bzw. Pensio-
nisten-Heimen lebten. Nach einer
Information iiber die Studie wurde
von den Angehdrigen und den Patien-
ten (in Féllen besonders schwerer
kognitiver Beeintrichtigung von
einem gesetzlichen Vertreter des
Patienten) eine schriftliche Einver-
standnis eingeholt. Die Studie wurde
von der Ethikkommission der Medi-
zinischen Universitdt Wien geneh-
migt.

Statistik

Alle statistischen Auswertungen
erfolgten mittels ,,Superior Perfor-
ming Software Systems® (SPSS). Fiir
die Priifung der Zusammenhénge
zwischen den erwidhnten Summens-
cores und den anderen Variablen wur-
den Spearman-Rang-Korrelationen
verwendet.

Ergebnisse

Zusammensetzung der Stich-
probe

Etwa die Hilfte (52%) der Ange-
horigen waren Kinder, 46% waren
Partner der Patienten. Das mittlere
Alter betrug 60,9 Jahre (Std. Dev.
11,9). Die iiberwiegende Zahl der
Angehorigen (73%) war weiblich.

Knapp die Hilfte der Angehorigen
(49%) lebte mit dem Patienten im sel-
ben Haushalt. Der iiberwiegende Teil
der Angehorigen (75,6%) hatte mehr
als 10 Stunden pro Woche person-
lichen Kontakt zum Kranken, nur
24,4% standen weniger als 10 Stun-
den in personlichen Kontakt. Kein
einziger Angehdriger brach die Teil-
nahme an dieser Studie ab.

72% der Patienten litten an einer
Demenz vom Alzheimer-Typ und
13% an einer vaskuldren Demenz.
Bei rund 15% konnte der Subtyp der
Demenz nicht exakt diagnostiziert
werden. Das mittlere Alter der Patien-
ten betrug 77,5 Jahre (Std. Dev. 9,3).
Etwa zwei Drittel der Kranken (62%)
waren Manner. In Pflege- oder Pen-
sionistenheimen lebten 40,9% der
Patienten, die anderen (59,1%) lebten
in hauslicher Umgebung und wurden
von den Angehdrigen versorgt.

Die Ergebnisse des CANE weisen
darauf hin, dass die Kranken weit
hiufiger vom privaten Umfeld unter-
stiitzt wurden (Mittelwert des Sum-
menscores 22,4; Std. Dev. 13,0) als
von professionellen Diensten und

Einrichtungen (Mittelwert des Sum-
menscores 13,3; Std. Dev. 13,8). Der
Summenscore des GHQ-12 (Mittel-
wert 3,8; Std. Dev. 3,3) weist auf eine
eher hohe Zahl von Symptomen einer
Depression oder Angststdrung hin.

Bedarf und Bediirfnisse der
Angehorigen

Die Héaufigkeit der mittelschwe-
ren und ausgepragten Probleme ist in
Tabelle 1 dargestellt. Die hdufigsten
Probleme aus Sicht der Angehorigen
und der Interviewer waren ,Ent-
tduschung beziiglich der Krankheit,
Sorgen betreffend der Zukunft des
Patienten”  gefolgt von ,Be-
lastung/Uberforderung  durch  die
Betreuungsaufgaben”. Die aus der
Sicht der Angehdrigen (Tabelle 2) am
héufigsten bendtigten Interventionen
waren ,,Beratung und Unterstiitzung*
(88.9%) und ,Experten-geleitete
Angehorigen-Runde® (71,1%). Un-
gedeckter Bedarf wurde von Angeho-
rigen am héufigsten fiir ,,Beratung
und Unterstiitzung” (42.2%) berich-
tet, wihrend die Interviewer bei
»Selbsthilfe-Gruppen” (42.2%) am
haufigsten einen ungedecktem Be-

Sicht der Sicht der
Angehdorigen Interviewer
(%) (%)
1: Information iiber Krankheit 22,2 26,6
2: Information iiber Behandlung 40,0 44,4
3: Information iiber Dienste / Einrichtungen 17,7 17,7
4: Finanzielle Belastungen 26,7 28,9
5: Rechtliche Probleme 17,8 17,8
6: Sorgen / Enttduschung bez. Krankheit 68,9 88,9
7: Kommunikationsprobleme mit dem Kranken 44,5 51,1
8: Belastungen durch das Verhalten des Kranken 46,6 55,6
9: Probleme durch Krisen 26,7 31,1
10: Zu wenig Zeit fiir sich (inkl. Versorgung des 57,8 57,8
Kranken, wenn der Angehorige krank wird)
11: Zu wenig Kontakte, Spannungen in der Familie 46,7 48,9
12: Gefahren fiir den Kranken 40,0 423
13: Stigma; bedrohliches Bild von 20,0 222
Psychiatrie/Heimen
14: Schuldgefiihle bzw. Vorwiirfe von anderen 35,6 37,8
15: Fehlendes Wissen, um den Kranken zu pflegen 33,3 35,6
16: Schwierigkeiten beim Haushalt 17,8 22,2
17: Belastung / Uberforderung durch die 66,7 73,3
Betreuungsaufgaben
18: Psychische oder korperliche Krankheit des 55,5 66,7
Angehorigen
19: Andere 8,9 8,9

Tabelle 1: Haufigkeit mittelschwerer und ausgeprégter Probleme bei den Ange-

horigen (CNA-D)
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Kein Ubererfiillter | Ungedeckter Teilweise ge- | Gedeckter
Bedarf Bedarf Bedarf deckter Bedarf Bedarf
Beratung bzw. Unterstiitzung Angehorige (%) 8,9 2,2 42,2 37,8 8,9
Interviewer (%) 9,1 0,0 38,6 45,5 6,8
Experten-geleitete Angehorigen-Runde Angehorige (%) 28,9 0,0 28,9 24.4 17,8
Interviewer (%) 18,2 0,0 38,6 273 15,9
Angehorigen-Selbsthilfe-Gruppe Angehorige (%) 42,2 0,0 26,7 20,0 11,1
Interviewer (%) 26,7 0,0 422 222 8,9
Individuelle Psychoedukation Angehorige (%) 51,1 0,0 24,4 17,8 6,7
Interviewer (%) 40,0 0,0 35,6 22,2 2,2
Schriftliches Informationsmaterial Angehorige (%) 51,1 2,2 15,6 24.4 6,7
Interviewer (%) 44.4 0,0 22,2 26,7 6,7
Information bzw. Unterstiitzung durch Sozialarbeiter | Angehorige (%) 52,3 2,3 22,7 18,2 4,5
Interviewer (%) 45,5 2,3 27,3 20,5 4,5
Psychoedukations-Gruppe Angehorige (%) 68,2 0,0 25,0 4,5 2,3
Interviewer (%) 54,5 0,0 38,6 4.5 2,3
Finanzielle Entschadigung fiir Angehorige Angehorige (%) 73,3 0,0 6,7 17,8 2,2
Interviewer (%) 71,1 0,0 8,9 17,8 2,2
Stundenweise Beaufsichtigung des Kranken Angehorige (%) 73,3 0,0 6,7 20,0 0,0
Interviewer (%) 51,1 0,0 28,9 8,9 11,1
Betreuung in Tagessttte Angehorige (%) 75,6 0,0 17,8 2,2 4,4
Interviewer (%) 68,9 0,0 24.4 0,0 6,6
Ambulante Hilfen fiir die Korperpflege Angehorige (%) 75,6 0,0 13,3 4.4 6,7
Interviewer (%) 62,2 0,0 24,4 6,7 6,7
Einschulung fiir Angehorige, Angehorige (%) 75,6 0,0 222 0,0 2,2
um einfache Pflege-Tétigkeiten zu erlernen Interviewer (%) 62,2 0,0 31,1 4.4 2,2

Tabelle 2: Bedarf an Interventionen fiir Angehodrige Demenz-Kranker aus Sicht der Angehdrigen und der Interviewer
(CNA-D; 12 aus Sicht der Angehorigen am haufigsten benétigte Interventionen)

CNA-D: Sicht der Sicht der
Zahl der Bereiche, wo Probleme vorhanden sind Angehdrigen Interviewer

Spearman Spearman

P Rho P Rho p

Schwere der Symptome, die auf Angststérungen oder 0,557 0,000 0,625 0,000
Depression hinweisen (GHQ-12-Summenscore)
AusmaB der aus dem privaten Umfeld erhaltenen Hilfen fiir den -0,339 0,030 -0,430 0,005
Patienten (CANE)
AusmaB der von professionellen Diensten erhaltenen Hilfen -0,377 0,014 -0,384 0,012
fir den Patienten (CANE)
AusmalB der wochentlichen Zeit, die personlich mit dem 0,324 0,032 0,330 0,040
Kranken verbracht wird
Wohnsituation des Kranken (zu Hause versus im Heim lebend) 0,558 0,000 0,642 0,000

Tabelle 3: Ubereinstimmungsvaliditit: Korrelationen mit der Zahl der Bereiche, wo Probleme vorhanden sind (CNA-D)

CNA-D: Sicht der Sicht der
Zahl der Bereiche, wo Probleme vorhanden sind Angehorigen Interviewer
Spearman Spearman

Rho p o p
Schwere der Symptome, die auf Angststorungen oder 0,566 0,000 0,535 0,000
Depression hinweisen (GHQ-12-Summenscore)
AusmaB der aus dem privaten Umfeld erhaltenen Hilfen fiir den -0,426 0,007 -0,437 0,008
Patienten (CANE)
AusmaB der von professionellen Diensten erhaltenen Hilfen -0,398 0,011 -0,373 0,023
fir den Patienten (CANE)

0,369
AusmaB der wochentlichen Zeit, die personlich mit dem 0,016 0,368 0,021
Kranken verbracht wird

0,675
Wohnsituation des Kranken (zu Hause versus im Heim lebend) 0,000 0,674 0,000

Tabelle 4: Ubereinstimmungsvaliditit: Korrelationen mit der Zahl der Interventionen, die bendtigt werden (CNA-D)
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darf attestierten. Ein teilweise ge-
deckter Bedarf aus Sicht der Angeho-
rigen wurde besonders héufig fiir
»Beratung und  Unterstiitzung”
(37.8%) berichtet. Eine Uberversor-
gung (d.h. tibererfiillter Bedarf) wur-
de von Angehdrigen wie von Inter-
viewern nur sehr selten festgestellt.

Ubereinstimmungsvaliditit

Die Zahl der Probleme bei den
Angehorigen (CNA-D) korrelierte
positiv mit der Schwere der Sympto-
me, die auf Angststorungen oder
Depressionen hinweisen (GHQ-12-
Summenscore), mit Wohnsituation
des Kranken (zu Hause lebend) und
mit dem Ausmall der wochentlichen
Zeit, die der Angehdrige mit dem
Kranken verbrachte (Tabelle 3).
Negative Korrelationen fanden sich
mit dem Ausmal} der aus dem priva-
ten Umfeld oder von professionellen
Diensten erhaltenen Hilfen fiir den
Patienten (CANE). Ahnliche Korre-
lationen fanden sich mit der Zahl der
Interventionen, die bendtigt werden
(CANE, Tabelle 4).

Diskussion

Vorliegende Arbeit beschreibt
eine Untersuchung zur Ubereinstim-
mungsvaliditit des CNA-D, eines
neu entwickelten Instrumentes zur
Planung einer addquaten Versorgung
der Angehorigen von Demenz-
kranken. Es zeigte sich, dass Angeho-
rige seltener Probleme haben und sel-
tener Interventionen bendtigen, wenn
die Patienten vom privaten Umfeld
oder professionellen Diensten mehr
unterstiitzt werden. Angehorige, die
die Kranken zu Hause versorgen, lei-
den hdufiger unter Problemen und
benoétigen haufiger Interventionen. Es
zeigte sich auch, dass das Zeitaus-
maf, das die Angehdrigen mit den
Kranken verbringen, positiv mit Pro-
blemen der Angehdrigen und dem
Bedarf an Interventionen korreliert.
Auch mit dem Auftreten von Depres-
sionen oder Angststorungen fand sich

ein signifikant positiver Zusammen-
hang. All diese Zusammenhénge
scheinen plausibel und konnen als
Hinweis fiir eine hinreichende Uber-
einstimmungsvaliditit des CNA-D
gewertet werden. Diese Ergebnisse
stimmen mit den in einer fritheren
Untersuchung gefundenen Ergeb-
nisse zur Ubereinstimmungs- und
Inhaltsvaliditét tiberein [25].

Eines der am hdufigsten aufgetre-
tenen Probleme im Rahmen dieser
Studie war ,,Belastung/Uberforde-
rung durch die Betreuungsaufgaben”.
Gleichlautend berichtete Schneider et
al. [20], dass dieses Problem unter
pflegenden Angehorigen von De-
menzkranken weit verbreitet ist. Aus
Sicht der Angehdrigen war die am
haufigsten benoétigte Intervention
,Beratung und Unterstiitzung®. Das
steht im Einklang mit einer italieni-
schen Studie [6], die belegt, dass
Angehorigen die  Unterstiitzung
durch ihren Arzt sehr wichtig ist. In
unserer Studie fanden wir einen
hohen Grad an ungedecktem oder nur
teilweise gedecktem Bedarf. In Ein-
klang dazu zeigt eine australische
Studie, dass viele pflegende Angeho-
rige die Bereitstellung von zusitz-
lichen Diensten anregten [16].

Das CNA-D scheint eine umfas-
sende Bedarfserfassung fiir pflegende
Angehorige von Demenzkranken zu
ermoglichen. Auch alle bisherigen
Ergebnisse zur Validitit und Reliabi-
litat aus der vorliegenden und fritheren
Untersuchungen sind zufriedenstel-
lend. Wenn man die zu erwartende
Zunahme von Demenzerkrankungen
in Osterreich beriicksichtigt [26], zeigt
sich die grofe Bedeutung der Versor-
gungsplanung fiir Demenzkranke. Die
Verwendung von Routinedaten erlaubt
aber nur mit Einschrinkungen eine
addquate Evaluation und Planung der
psychiatrischen Versorgung [12]. Wir
hoffen, dass das CNA-D (basierend
auf einem ,,bottom-up* Ansatz) dazu
beitragt, den Bedarf an Interventionen
fiir Angehorige Demenzkranker aus-
reichend genau planen zu kénnen.
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Der Bedarf der Angehorigen
Schizophrenie-Kranker
Anliegen:  Angehorige  von
Schizophrenie-Kranken leiden unter
zahlreichen Belastungen. Ziel der
vorliegenden Studie war es zu erfas-
sen, wie hiufig Angehdrige welche
Hilfen bendtigen. Methode: In die
vorliegende Untersuchung wurden
135 Angehorige von Schizophrenie-
Kranken eingeschlossen, jeweils ein
Drittel der Patienten aus ambulanter,
tagesklinischer bzw. stationdrer psy-
chiatrischer Behandlung. Der Bedarf
wurde mittels des ,,Carers’ Needs
Assessment  for  Schizophrenia“
(CNA-S) erfasst. Ergebnisse: Zu den
haufigsten Problemen der Angehdri-
gen gehorte ,,Trauer bzw. Enttdu-
schung tiber den Verlauf der Krank-
heit und Sorgen beziiglich der
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Zukunft (76,3%). Rund die Hélfte der
Angehorigen gab an, durch frithere
Ereignisse belastet oder ,ausge-
brannt“ bzw. selbst krank zu sein. Die
am haufigsten benétigte Intervention
war Beratung durch einen Mitarbeiter
des Behandlungsteams (73,3% aus
Sicht der Angehorigen und 80,8% aus
Sicht der Interviewer). AuBlerdem
wurden hiufig individuelle Psycho-
edukation und Experten-geleitete
Angehorigen-Runden benotigt.
Sowohl aus Sicht der Angehdrigen
als auch der Interviewer war der
Bedarf an diesen Interventionen héu-
fig nicht oder nur teilweise gedeckt.
Ein tbererfiillter Bedarf war jedoch
nur ganz vereinzelt gefunden worden.
Schlussfolgerungen: Die Ergebnisse
zeigen, dass zahlreiche Interventio-
nen nicht oder nicht ausreichend
erhalten werden.

The needs of relatives caring for
schizophrenia patients
Objectives: Relatives of patients
with schizophrenia suffer numerous
emotional and financial burdens. The
aim of the present study was to inve-
stigate how often which interventions
are needed by schizophrenia carers.
Methods: 135 relatives of patients
with schizophrenia or schizoaffective

disorder from different treatment set-
tings (inpatient, outpatient, day
hospital) were included. The relati-
ves’ needs were assessed by using the
,,Carers’ Needs Assessment for Schi-
zophrenia® (CNA-S). Results: One
of the problems most frequently
reported by relatives was “grief or
disappointment about the course of
the illness, worries about the future”
(76.3%). About half of the relatives
reported burden caused by past
events, and feeling “burned-out” or
being psychologically or physically
ill themselves. The most frequently
needed intervention was counselling
by professionals (73.3% in the carers’
view and 80.8% in the interviewers’
view). Individual psychoeducation
and expert-guided relatives groups
were also frequently needed. Accor-
ding to both relatives and intervie-
wers the need for interventions was
often not or only partially met, while
an overprovision of interventions was
rarely found. Conclusion: Overall,
these results indicate potential short-
comings in the Austrian psychiatric
service system. This study is the first
project describing which interven-
tions are needed by relatives of
patients with schizophrenia.
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Einleitung

Wiederholt wurde berichtet, dass
Angehorige von  Schizophrenie-
Kranken unter zahlreichen Belastun-
gen leiden. Diese reichen von Stress
iiber finanzielle Belastungen bis hin
zu Symptomen einer Depression [4,
6,7, 8, 14, 18]. Andere Studien haben
gezeigt, dass Interventionen zur
Unterstiitzung der Angehorigen und
zur Verbesserung ihrer Kommunika-
tion mit dem Patienten wirksam sind
[5, 10, 15]. Folglich sind Interventio-
nen fiir Angehorige zum Standard in
der Schizophreniebehandlung gewor-
den [3]. De facto ist aber bis bislang
nicht bekannt, welcher Anteil der
Angehorigen welche Interventionen
benoétigt. Die Erhebung dieses Be-
darfs an Interventionen gehort zum
Aufgabengebiet der Versorgungsfor-
schung.

Die psychiatrische Versorgungs-
forschung hat die Aufgabe Grundla-
gen fiir die Planung von Versorgungs-
systemen zu schaffen. Zu den weite-
ren Aufgaben gehort die Evaluation
der Versorgungsangebote einer Re-
gion oder bestimmter Dienste und
Einrichtungen. Dies kann in groben
Ziigen mittels administrativer Daten
geschehen [9], jedoch kénnen zahl-
reiche Fragestellungen (z.B. Be-
darfserhebung, Behandlungszufrie-
denheit) nicht anhand administrativer
Daten untersucht werden [11, 19]. Zu
diesem Zweck sind spezifische Erhe-
bungsinstrumente erforderlich, wie
zum Beispiel: zur Erfassung des Ver-
sorgungsbedarfs von psychisch Kran-
ken (z.B. NFCAS [1]), zur Erhebung
der Behandlungszufriedenheit (z.B.
VSSS [12]) oder zur Erfassung
psychiatrischer Interventionen (z.B.
MSRS [13]).

Wihrend also Instrumente zur
Erfassung des Bedarfs der Kranken
vorhanden sind, existierte bislang
kein Instrument, das die Erfassung
des Bedarfs der Angehorigen Schi-
zophrenie-Kranker erlaubt. Aus die-
sem Grund wurde kiirzlich ein

umfangreiches Instrument (,,Carers’
Needs Assessment for Schizophre-
nia“ = CNA-S) entwickelt, das die
systematische  Erfassung  dieses
Bedarfs erlaubt [17]. Dieses Instru-
ment erfasst sowohl die Probleme,
unter denen Angehorige leiden, als
auch die Interventionen, die ge-
braucht werden, um diese Probleme
zu l6sen oder zu reduzieren [16]. Das
CNA-S erfasst aulerdem sowohl aus
der subjektiven Sicht der Angehori-
gen als auch der Fachleute, ob dieser
Bedarf auch ausreichend gedeckt
wird. Eine detailliertere Darstellung
der theoretischen Uberlegungen fin-
det sich auch bei Kaiser et al. in
diesem Heft [2].

Ziel der vorliegenden Studie war
es in unterschiedlichen Diensten und
Einrichtungen verschiedener Regio-
nen Osterreichs den Bedarf der Ange-
horigen Schizophrenie-Kranker zu
erfassen.

Material und Methodik

Stichprobe

In die vorliegende Untersuchung
wurden 135 Angehdrige von Patien-
ten mit der Diagnose Schizophrenie
oder schizoaffektive Psychose (ICD-
10: F20.0-9, F25.0-9) eingeschlos-
sen, wenn Angehdriger und Patient
zumindest einmal pro Woche mitein-
ander in personlichem Kontakt stan-
den. Um Patienten (und deren Ange-
horige) in unterschiedlichen Stadien
der Akuitit und in unterschiedlichen
Behandlungssituationen einzuschlie-
Ben, wurden jeweils ein Drittel der
Patienten aus ambulanter, tagesklini-
scher bzw. stationdrer psychiatrischer
Behandlung untersucht. In jedem der
drei Behandlungssettings kam ein
Drittel aus universitdren Einrichtun-
gen und zwei Drittel aus nicht-uni-
versitiren Einrichtungen. Die Studie
wurde in den Bundeslédndern Nieder-
osterreich (Neunkirchen und Holla-
brunn), Oberdsterreich, Salzburg und
Wien durchgefiihrt. Die Patienten

und ihre Angehdrigen wurden in der
Reihenfolge des Kontaktes der
Patienten mit der jeweiligen Einrich-
tung in die Studie eingeschlossen.
Alle Patienten und Angehorigen
unterzeichneten eine schriftliche Ein-
verstandniserkldrung.

Neben dem ,Carers’ Needs
Assessment for Schizophrenia“ wur-
den verschiedene soziodemographi-
sche und anamnestische Daten erho-
ben. Die Interviews und Erhebung
der anderen Daten wurden von Fach-
drzten fiir Psychiatrie, von Arzten in
psychiatrischer Facharztausbildung
bzw. erfahrenen Psychologen durch-
gefiihrt.

,,Carers’ Needs Assessment for
Schizophrenia” (CNA-S)

Zur Entwicklung der Inhalte des
,»Carers’ Needs Assessment for Schi-
zophrenia“ (CNA-S) wurden Focus-
gruppen und Tiefeninterviews so-
wohl mit Angehorigen als auch mit
Experten auf dem Gebiet der Behand-
lung und Forschung der Schizophre-
nie aus verschiedenen européischen
Landern durchgefiihrt. In die Focus-
gruppen und Tiefeninterviews wur-
den insbesondere Angehorige einbe-
zogen, die Mitglieder der osterreichi-
schen Angehorigenorganisation HPE
(,,Hilfe fiir psychisch Erkrankte®)
waren. Anschlieend wurden Inhalts-
analysen der Abschriften der Fokus-
gruppen und der Interviews durchge-
fiihrt. Diese wurden von einer umfas-
senden Durchsicht der wissenschaft-
lichen Literatur ergénzt und dienten
der Entwicklung einer ersten Version
des CNA-S. Zur Weiterentwicklung
dieses ersten Entwurfs wurde ein
modifizierter Delphi-Prozess ver-
wendet. Auf Basis einer Feasibility-
Untersuchung wurden letztlich noch
einige Formulierungen geédndert,
bevor verschiedene Aspekte der Reli-
abilitdt und Validitét untersucht wur-
den [17].

Das CNA-S ist ein semi-struktu-
riertes Interview und umfasst 18 Pro-
blembereiche, sowie einen weiteren
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Problembereich ~ fiir  eventuelle
zusitzliche Probleme, die nicht im
Instrument angefiihrt sind. Das CNA-
S bietet fiir jeden dieser Problembe-
reiche mehrere mogliche Interventio-
nen (zwischen zwei bis sechs Inter-
ventionen pro Problembereich). Alle
Problembereiche und Interventionen
beziehen sich auf die letzten drei
Monate. Die Methodik der Datener-
fassung und Auswertung ist im Prin-
zip mit jener identisch, die von Kaiser
et al. in diesem Heft [2] beschrieben
wurde.

Die Ergebnisse sowohl fiir die
Inter-Rater-Reliabilitdt als auch fiir
die Test-Retest-Reliabilitdt waren
zufriedenstellend [17]. In 72,2% der
Problembereiche und in 91,4% der
Interventionen war die Inter-Rater-
Reliabilitét ,,exzellent” (Kappa iliber
0,75). Alle Kappa-Werte waren auf
dem 1%-Niveau signifikant und kein
Wert zeigte eine “schlechte” Uberein-
stimmung (Kappa kleiner als 0,4).

Die Inhaltsvaliditidt (,,Content
validity*) wurde durch Befragungen
von 56 Angehorigen und 54 Profis,
die in der Betreuung von Schizophre-
nie-Kranken erfahren waren, unter-
sucht. Sowohl Angehdrige als auch
Profis beurteilten die iiberwiegende

oder duBlerst wichtig”. Abgesehen
von zwei Ausnahmen wurden alle
Interventionen von mehr als der Half-
te der Angehdrige und Profis als
,haufig oder sehr haufig hilfreich
bewertet [17]. Um die Ubereinstim-
mungsvaliditit (= ,,Concurrent vali-
dity*) zu untersuchen, waren Korre-
lationen mit verschiedenen Subska-
len die Belastungen der Angehdrigen
betreffend durchgefiihrt worden. Die
gefundenen plausiblen Zusammen-
hiange weisen darauf hin, dass die
Ubereinstimmungsvaliditit des
CNA-S zufriedenstellend ist.

Ergebnisse

Beschreibung der Stichprobe

Knapp die Hélfte der Patienten
(41,8%) war weiblich. Thr Alters-
mittelwert betrug 32,9 Jahre (Std.
Dev. 12,9). Die mittlere Krankheits-
dauer betrug 8,8 Jahre (Std. Dev. §,3).
Bei nur 8,1% der Patienten handelte
es sich um den ersten Kontakt mit
einer psychiatrischen Einrichtung.
Zwei Drittel der Patienten (67,7%)
waren arbeitslos, 5,4% studierten und
23,8% gingen einer Teilzeit- oder

iiberwiegende Zahl war ledig
(80,5%) und jeweils 9,8% waren ver-
heiratet oder geschieden.

Bei den befragten Angehorigen
handelte sich in 54,8% um die Miitter
und 14,1% die Viter der Patienten.
15,6% waren Partner und 6%
Geschwister der Kranken. 9,6% stan-
den in einem anderen Verwandt-
schaftsverhiltnis zum Patienten. Die
Angehorigen waren iiberwiegend
weiblich (68,9%) und ihr Alters-
mittelwert betrug 52,7 Jahre (Std.
Dev. 12,8). 51,9% lebten im selben
Haushalt wie der Patient. Von jenen
Angehorigen, die nicht im selben
Haushalt lebten, versorgten 49,2%
den Haushalt des Patienten. Von den
Angehdrigen waren 68,1% verheira-
tet, 11,9% geschieden, 11,1% ledig
und 8,9% verwitwet.

Hiufigkeit von Problemen und
des Bedarfs an Interventionen

Die Haufigkeit mittelschwerer
und ausgeprégter Probleme der Ange-
hérigen Schizophrenie-Kranker ist in
Tabelle 1 aus Sicht der Angehdrigen
dargestellt. Aus Sicht der Angehori-
gen aller drei Einrichtungstypen (sta-
tiondr, tagesklinisch und ambulant)
ist das hdufigste Problem , Trauer

Zahl der Problembereiche als ,,sehr  Vollzeitbeschiftigung nach. Die bzw. Enttduschung iiber den Verlauf
Sicht der Angehorigen Station Tagesklinik Ambulanz
% % %
1: Information tiber Krankheit 34,8 452 36,2
2: Information iiber Behandlung 34,8 452 29,8
3: Information tiber Rehabilitation 39,1 52,4 34,0
4: Information tiber Krankheitsriickfalle 23,9 452 38,3
5: Kommunikation mit bzw. Erreichbarkeit der Profis 6,5 19,0 21,3
6: Stigma; bedrohliches Bild der Psychiatrie 17,4 9,5 34,0
7: Kommunikationsprobleme mit dem Kranken 34,8 47,6 31,9
8: Probleme durch Krankheitsriickfalle bzw. Krisen 56,5 35,7 17,0
9: Belastungen durch das Verhalten des Kranken 50,0 47,6 34,0
10: Belastungen durch frithere Ereignisse 56,5 54,8 46,8
11: Finanzielle Belastungen 26,1 38,1 44,7
12: Sorgen / Enttduschung bez. Krankheit 71,7 78,6 78,7
13: Schuldgefiihle; Vorwiirfe von anderen 26,1 31,0 27,7
14: Zu wenig Zeit fiir sich selbst haben 17,4 26,2 25,5
15: Zu wenig Kontakte; Spannungen in der Familie 17,4 21,4 36,2
16: Schwierigkeiten, da Kranker in der gleichen Wohnung wohnt 19,6 31,0 21,3
17: Minderjahrige Kinder oder Geschwister 13,0 7,1 10,6
18: Selbst ,,ausgebrannt oder psychisch / kérperlich krank 43,5 54,8 53,2

Tabelle 1: Haufigkeit mittelschwerer und ausgeprégter Probleme der Angehorigen Schizophrenie-Kranker aus Sicht der

Angehorigen
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Sicht der Interviewer Station Tagesklinik Ambulanz
% % %
1: Information tiber Krankheit 34,8 42,9 38,3
2: Information iiber Behandlung 32,6 50,0 31,9
3: Information tiber Rehabilitation 413 54,8 34,0
4: Information Uber Krankheitsriickfalle 26,1 50,0 40,4
5: Kommunikation mit bzw. Erreichbarkeit der Profis 6,5 21,4 19,1
6: Stigma; bedrohliches Bild der Psychiatrie 17,4 11,9 34,0
7: Kommunikationsprobleme mit dem Kranken 37,0 47,6 38,3
8: Probleme durch Krankheitsriickfalle bzw. Krisen 52,2 35,7 14,9
9: Belastungen durch das Verhalten des Kranken 45,7 45,2 36,2
10: Belastungen durch frithere Ereignisse 52,2 52,4 51,1
11: Finanzielle Belastungen 21,7 35,7 44,7
12: Sorgen / Enttauschung bez. Krankheit 69,6 76,2 74,5
13: Schuldgefiihle; Vorwiirfe von anderen 23,9 33,3 23,4
14: Zu wenig Zeit fiir sich selbst haben 17,4 28,6 25,5
15: Zu wenig Kontakte; Spannungen in der Familie 19,6 21,4 36,2
16: Schwierigkeiten, da Kranker in der gleichen Wohnung wohnt 17,4 31,0 23,4
17: Minderjdhrige Kinder oder Geschwister 13,0 Tl 12,8
18: Selbst ,,ausgebrannt oder psychisch / kérperlich krank 41,3 54,8 48,9

Tabelle 2: Haufigkeit mittelschwerer und ausgeprégter Probleme der Angehdrigen Schizophrenie-Kranker aus Sicht der

Interviewer

der Krankheit und Sorgen beziiglich

der Zukunft” (zwischen 71,7% und
78,7%). Bei den Angehorigen statio-
nérer Patienten sind die weiteren hiu-
figsten Probleme durch ,,Krankheits-
rickfille oder Krisen bzw. durch
»Belastungen aufgrund fritherer
Ereignisse* bedingt. Bei den Angeho-
rigen tagesklinischer und ambulanter
Patienten gehort ,,ausgebrannt oder
selbst psychisch bzw. korperlich

krank sein® zu den héaufigsten Proble-
men (54,8% bzw. 53,2%). Die Inter-
viewer kamen (Tabelle 2) zu gering-
fligig unterschiedlichen, aber in wei-
ten Bereichen recht dhnlichen Ergeb-
nissen.

In allen drei Einrichtungstypen ist
sowohl aus Sicht der Angehorigen
selbst (Tabelle 3) als auch aus Sicht
der Interviewer (Tabelle 4) der Bedarf

an Interventionen am hdochsten fiir
,Beratung und Unterstiitzung des
Angehdrigen. Bei den Angehorigen
tagesklinischer und ambulanter
Patienten ist am zweithdufigsten der
Bedarf an ,,Individueller Psychoedu-
kation“ zu finden. Bei den stationdren
Patienten wurde von den Intervie-
wern in mehr als 50% der Félle ein
Bedarf an ,,Expertengeleiteten Ange-
hdrigen-Runden® und ,,Angehdrigen-

Station Tagesklinik Ambulanz
% % %
Beratung und Unterstiitzung des Angehorigen 69,6 81,0 70,2
Individuelle Psychoedukation 50,0 61,9 61,7
Experten-geleitete Angehorigen-Runde 43,5 59,5 48,9
Schriftliches Informationsmaterial 37,0 64,3 34,0
Psychoedukations-Gruppe 45,7 57,2 29,8
Familien-Gespréiche mit Mitarbeiter 41,3 45,2 40,4
Angehorigen-Selbsthilfe-Gruppe 37,0 47,6 40,4
Case management 37,0 38,1 36,2
Erarbeiten eines Tagesprogramms fiir den Kranken 34,8 35,7 38,3
Sozialarbeiterische Beratung 17,4 38,1 34,0
Finanzielle Unterstiitzung 15,2 333 38,3
Getrennte Wohnmoglichkeit fiir den Kranken 26,1 31,0 27,7
Krisentelephon (Rat / Hilfe fiir Angehoérige in Notfillen) 45,7 26,2 10,6
Psychotherapie, Familientherapie 13,0 333 34,0
Mobiler Krisendienst 39,1 23,8 17,0
Entwicklung eines individuellen ,,Krisenplans* 15,2 31,0 29,8
Arztliche Untersuchung / Behandlung des Angehorigen 21,7 23,8 25,5
Zeitweilige Beaufsichtigung des Kranken zu Hause 28,2 16,7 21,3
Versuch der Profis die Kommunikation zu verbessern 6,5 16,7 14,9
Heimhilfe fiir den Kranken 10,9 14,3 10,6
Betreuung des Kranken wihrend Urlaub / Krankheit des Angehdrigen 6,5 9,5 19,1
Betreute Urlaubsmoglichkeit fiir den Kranken 43 9,5 12,8

Tabelle 3: Bedarf an Interventionen fiir Angehdrige Schizophrenie-Kranker aus Sicht der Angehérigen
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Station Tagesklinik Ambulanz
% % %
Beratung und Unterstiitzung des Angehorigen 71,7 92,9 78,7
Individuelle Psychoedukation 52,2 76,2 63,8
Experten-geleitete Angehorigen-Runde 58,7 66,7 55,3
Schriftliches Informationsmaterial 41,3 76,2 42,6
Psychoedukations-Gruppe 45,7 69,0 34,0
Familien-Gespréiche mit Mitarbeiter 52,2 50,0 48,9
Angehorigen-Selbsthilfe-Gruppe 54,3 59,5 44,7
Case management 39,1 45,2 38,3
Erarbeiten eines Tagesprogramms fiir den Kranken 37,0 38,1 38,3
Sozialarbeiterische Beratung 15,2 42,9 42,6
Finanzielle Unterstiitzung 15,2 28,6 38,3
Getrennte Wohnmoglichkeit fiir den Kranken 28,3 45,2 29,8
Krisentelephon (Rat / Hilfe fiir Angehorige in Notféllen) 43,5 21,4 8,5
Psychotherapie, Familientherapie 37,0 47,6 38,3
Mobiler Krisendienst 34,8 23,8 14,9
Entwicklung eines individuellen ,,Krisenplans* 19,6 35,7 31,9
Arztliche Untersuchung / Behandlung des Angehorigen 28,3 31,0 27,7
Zeitweilige Beaufsichtigung des Kranken zu Hause 23,9 26,2 21,3
Versuch der Profis die Kommunikation zu verbessern 6,5 19,0 14,9
Heimhilfe fiir den Kranken 10,9 14,3 10,6
Betreuung des Kranken wéhrend Urlaub / Krankheit des Angehorigen 6,5 11,9 19,1
Betreute Urlaubsmoglichkeit fiir den Kranken 4,3 11,9 12,8

Tabelle 4: Bedarf an Interventionen fiir Angehorige Schizophrenie-Kranker aus Sicht der Interviewer

Selbsthilfe-Gruppen  festgestellt,
wihrend die Angehorigen selbst diese
Interventionen seltener fiir nétig hiel-
ten.

Die Deckung des Bedarfs wird in
den Tabellen 5 und 6 dargestellt. Aus
Sicht der Angehorigen findet sich ein
ungedeckter Bedarf am haufigsten fiir
,.Schriftliches Informationsmaterial

(28,1%), wéhrend aus Sicht der Inter-
viewer am haufigsten ein ungedek-

kter Bedarf bei ,,Angehorigen-Selbst-
hilfe-Gruppen® (28,9%) festgestellt
wird. Bei ,,Beratung und Unterstiit-
zung des Angehdrigen™ meinen viele
Angehorige (43,7%) und Interviewer
(53,3%), dass der Bedarf nur teil-
weise gedeckt ist. Bezogen auf alle
Interventionen zeigt sich, dass der

Bedarf nur selten gedeckt ist und héu-
fig nicht oder nur teilweise gedeckt
ist. Ziemlich selten ist ein {ibererfiill-
ter Bedarf zu finden, das heif3t, dass in
den letzten 3 Monaten Interventionen
angeboten wurden, die den Angehdri-
gen bzw. den Interviewern nicht hilf-
reich erschienen.

Angehorige Kein Bedarf Bedarf Bedarf teil- Bedarf
Bedarf iiber-erfiillt ungedeckt weise gedeckt gedeckt
% % % % %
Beratung und Unterstiitzung des Angehorigen 23,7 3,0 17,8 43,7 11,9
Individuelle Psychoedukation 40,7 1,5 17,8 36,3 3,7
Experten-geleitete Angehorigen-Runde 48,9 0,7 20,7 15,6 14,1
Schriftliches Informationsmaterial 51,9 3,7 28,1 14,1 2,2
Psychoedukations-Gruppe 55,6 0,7 21,5 12,6 9,6
Familien-Gesprache mit Mitarbeiter 56,3 1,5 222 6,7 13,3
Angehorigen-Selbsthilfe-Gruppe 57,0 1,5 19,3 12,6 9,6
Case management 60,7 2,2 19,3 12,6 52
Erarbeiten eines Tagesprogramms fiir den Kranken 61,5 2,2 13,3 12,6 10,4
Sozialarbeiterische Beratung 65,9 4.4 16,3 8,1 52
Finanzielle Unterstiitzung 71,1 0,0 20,0 4.4 4.4
Getrennte Wohnmoglichkeit fiir den Kranken 69,6 2,2 11,1 4.4 12,6
Krisentelephon (Rat / Hilfe fiir Angehérige in Notfallen) 72,6 0,0 14,1 3,0 10,4
Psychotherapie, Familientherapie 71,9 1,5 12,6 4.4 9,6
Mobiler Krisendienst 73,3 0,0 19,3 3,0 4.4
Entwicklung eines individuellen ,,Krisenplans* 74,1 0,7 16,3 5,9 3,0
Arztliche Untersuchung / Behandlung des Angehorigen 72,6 3,7 3,0 1,5 19,3
Zeitweilige Beaufsichtigung des Kranken zu Hause 77,8 0,0 15,6 3,0 3,7
Versuch der Profis die Kommunikation zu verbessern 87,4 0,0 7,4 2,2 3,0
Heimhilfe fiir den Kranken 87,4 0,7 10,4 0,7 0,7
Betreuung des Kranken wihrend Urlaub / Krankheit des Angehorigen 88,1 0,0 10,4 0,7 0,7
Betreute Urlaubsmoglichkeit fiir den Kranken 91,1 0,0 7.4 0,7 0,7

Tabelle 5: Deckung des Bedarfs von Angehdrigen Schizophrenie-Kranker aus Sicht der Angehdrigen
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Interviewer Kein Bedarf Bedarf Bedarf teil- Bedarf
Bedarf iiber-erfiillt ungedeckt weise gedeckt gedeckt
% % % % %
Beratung und Unterstiitzung des Angehorigen 18,5 0,7 10,4 53,3 17,1
Individuelle Psychoedukation 34,1 2,2 11,9 43,7 8,1
Experten-geleitete Angehorigen-Runde 37,0 3,0 25,2 17,0 17,8
Schriftliches Informationsmaterial 46,7 0,7 26,7 18,5 74
Psychoedukations-Gruppe 49,6 1,5 23,7 17,0 8,1
Familien-Gespriche mit Mitarbeiter 459 3,7 25,9 12,6 11,9
Angehorigen-Selbsthilfe-Gruppe 44,4 3,0 28,9 13,3 10,4
Case management 59,3 0,0 21,5 11,1 8,1
Erarbeiten eines Tagesprogramms fiir den Kranken 58,5 3,7 8,1 19,3 10,4
Sozialarbeiterische Beratung 65,2 1,5 15,6 4,4 13,3
Finanzielle Unterstiitzung 72,6 0,0 17,0 4.4 5,9
Getrennte Wohnmoglichkeit fiir den Kranken 65,9 0,0 9,6 5,9 18,5
Krisentelephon (Rat / Hilfe fiir Angehérige in Notfallen) 74,1 1,5 12,6 4,4 7,4
Psychotherapie, Familientherapie 58,5 0,7 23,7 6,7 10,4
Mobiler Krisendienst 75,6 0,0 17,0 3,7 3,7
Entwicklung eines individuellen , Krisenplans 70,4 0,7 16,3 8,1 4,4
Arztliche Untersuchung / Behandlung des Angehorigen 67,4 3,7 52 3,7 20,0
Zeitweilige Beaufsichtigung des Kranken zu Hause 76,3 0,0 14,8 3,7 52
Versuch der Profis die Kommunikation zu verbessern 86,7 0,0 5,9 5,9 1,5
Heimhilfe fiir den Kranken 86,7 1,5 10,4 0,7 0,7
Betreuung des Kranken wihrend Urlaub / Krankheit des Angehorigen 87,4 0,0 9,6 1,5 1,5
Betreute Urlaubsmoglichkeit fiir den Kranken 90,4 0,0 6,7 0,7 2,2

Tabelle 6: Deckung des Bedarfs von Angehdrigen Schizophrenie-Kranker aus Sicht der Interviewer

Diskussion

In der vorliegenden Studie wurde
die Héaufigkeit von Problemen bei
Angehorigen Schizophrenie-Kranker
und des Bedarfs an jenen Interventio-
nen, die diese Probleme 16sen oder
zumindest verringern konnten, unter-
sucht.

Zu den haufigsten Problemen und
Belastungen der Angehorigen gehort
,» Trauer bzw. Enttduschung tiber den
Verlauf der Krankheit und Sorgen
beziiglich der Zukunft“. Dies ist in
Ubereinstimmung mit anderen Stu-
dien, die berichten, dass sich zahlrei-
che Angehorige sorgen, was die
Zukunft fiir den Patienten bringen
werde [6]. Rund die Hélfte der Ange-
hdrigen gab an, ,,ausgebrannt™ oder
selbst psychisch bzw. korperlich
krank zu sein, was mit den von Kat-
schnig et al. [4] gefundenen Ergeb-
nissen ibereinstimmt. Es ist nicht
iiberraschend, dass gerade die Ange-
horigen von stationdr behandelten
Patienten iiber Probleme im Zusam-
menhang mit Krankheitsriickfallen
oder Krisen berichten. Informations-
méngel zeigten sich vor allem beziig-

lich Rehabilitation, aber auch beziig-
lich Krankheit und Behandlungsmog-
lichkeiten. Auch in der Studie von
Katschnig et al. [4] meinten viele
Angehorige, dass mehr Information
notig sei.

Da dies die erste Studie ist, die
erfasst, welche Interventionen zur
Loésung bzw. Verminderung dieser
Probleme nétig sind, ist es schwierig
unsere Ergebnisse mit anderen Stu-
dien zu vergleichen. In allen drei Ein-
richtungstypen zeigte sich — sowohl
aus Sicht der Angehorigen selbst als
auch aus Sicht der Interviewer — ein
hoher Bedarf an individueller Bera-
tung und Unterstiitzung durch die
Mitglieder des Behandlungsteams.
Aus Sicht der Interviewer bendtigten
mehr als 90% der Angehdrigen in
Tageskliniken diese Intervention.
AuBerdem wurden sehr haufig Psy-
choedukation (individuell oder in
Gruppen), Experten-geleitete Ange-
horigenrunden, Angehorigen-Selbst-
hilfe-Gruppen und Familienge-
sprache (d.h. mit Angehdrigem und
Patient gemeinsam) fiir ndtig er-
achtet.

Sowohl aus Sicht der Angehdri-
gen als auch der Interviewer war der

Bedarf an diesen Interventionen héu-
fig nicht oder nur teilweise gedeckt.
Dies weist auf Méngel im psychiatri-
schen Versorgungsangebot hin. Es ist
zu vermuten, dass einige dieser Inter-
ventionen zu selten vorhanden waren
oder in zu geringer Intensitit angebo-
ten wurden. Es konnte aber auch sein,
dass manche Interventionen (z.B.
Experten-geleitete Angehorigenrun-
den oder Angehorigen-Selbsthilfe-
Gruppen) sehr wohl verfiigbar waren,
aber die Angehorigen iiber dieses
Angebot nicht ausreichend bescheid
wussten. Es ist auch denkbar, dass das
Behandlungsteam einem Angehdri-
gen Interventionen anbieten wollte,
der Angehdrige sich aber vollig
erschopft und ,,ausgebrannt® fiihlte
und daher den Kontakt zum Behand-
lungsteam vermied.

In vereinzelten Féllen wurden den
Angehdrigen Interventionen angebo-
ten, die von diesen selbst, aber auch
von den Interviewern als unnétig
oder nicht hilfreich empfunden wur-
den (,,iibererfiillter Bedarf™). Es ist
denkbar, dass vom Behandlungsteam
ein Problem erkannt wurde, die ange-
botenen Interventionen aber als nicht
passend empfunden wurden. So
konnte es beispielsweise sein, dass
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einem Angehdrigen, der zu wenig
uber die Krankheit wusste, der Arzt in
einem Einzelgesprach die Krankheit
und deren Verlauf zu erkldren ver-
suchte, der Angehdrige aber lieber
schriftliche Unterlagen gehabt hitte.
Es ist aber auch nicht auszuschlie3en,
dass in einzelnen Féllen die Angeho-
rigen Interventionen erhielten, die sie
wirklich nicht benétigten.

Es wire interessant zu untersu-
chen, ob sich Pradiktoren fiir einen
besonders hohen Bedarf bzw. fiir die
Bedarfsdeckung identifizieren lassen.
Dies wiirde aber den Rahmen der vor-
liegenden Publikation sprengen. Wir
haben auch die Interventionen, die im
Falle der Versorgung minderjahriger
Kinder benétigt werden, nicht darge-
stellt. Dies muss aus Platzgriinden in
einer separaten Publikation erfolgen.

Die vorliegende Arbeit beschreibt
erstmals, welche Interventionen von
den Angehorigen Schizophrenie-
Kranker benétigt werden. Es zeigt
sich, dass die Angehdrigen zahlreiche
Probleme haben und zahlreiche Inter-
ventionen benétigen. Die Tatsache,
dass der Bedarf hdufig nicht oder
nicht ausreichend gedeckt war, zeigt
die Notwendigkeit weiterer Untersu-
chungen, um die Griinde dafiir zu
untersuchen. Es zeigt sich aber auch,
dass die fiir die psychiatrische Versor-
gung Verantwortlichen {iberpriifen
miissen, ob die vorhandenen Angebo-
te wirklich ausreichend sind.
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Risiken fiir Depressivitit bei
den Angehorigen Schizophrenie-
Kranker

Anliegen: Angehdrige von Schi-
zophrenie-Kranken leiden héufig
unter Depressionen. Ziel der vorlie-
genden Studie war die Untersuchung
von Risikofaktoren fiir Depressivitét
bei den Angehorigen. Methode: Ins-
gesamt wurde 135 Angehorigen von
Schizophrenie-Kranken das ,,Beck
Depression Inventory* vorgelegt. Die
Angehdrigen wurden weiters mit dem
,Involvement Evaluation Question-
naire“ und dem ,,Carers’ Needs
Assessment for  Schizophrenia“
untersucht. Die Symptomatik der
Kranken wurde mittels der ,,Positive
and Negative Syndrome Scale* doku-
mentiert. Ergebnisse: 9,6% der
Angehorigen zeigten Hinweise auf
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eine Depression. Logistische Regres-
sionsanalysen identifizierten die
Negativ-Symptomatik der Kranken,
die Zahl der fritheren stationdren Auf-
nahmen der Kranken und die Haufig-
keit eines ungedeckten Bedarfs bei
den Angehorigen als Priadiktoren fiir
Depressivitidt bei den Angehorigen.
Weiters fanden sich  positive
Zusammenhédnge mit dem zeitlichen
Ausmall der Beaufsichtigung des
Kranken durch die Angehdrigen, der
Sorgen der Angehdrigen und den
Bemiihungen der Angehdrigen, den
Kranken zu etwas motivieren.
Schlussfolgerungen: Depressivitit
bei Angehdrigen ist sowohl mit
Aspekten der Schizophrenie selbst als
auch der Betreuung durch die Ange-
horigen assoziiert.

Risks for depression among rela-
tives caring for schizophrenia
patients

Objectives: Relatives of patients
with schizophrenia frequently show
symptoms of depression. Our aim
was to identify risk factors for depres-
sion among schizophrenia carers.
Methods: 135 relatives of patients
with schizophrenia or schizoaffective
disorder filled in the “Beck Depres-
sion Inventory“. They were further

investigated with the ,,Involvement
Evaluation Questionnaire” and the
,Carers’ Needs Assessment for Schi-
zophrenia“. The patients’ symptoms
were assessed using the ,,Positive and
Negative Syndrome Scale®. Results:
9.6% of the carers were depressed.
Logistic regression analyses identi-
fied negative symptoms among the
patients, the number of patients’ pre-
vious hospital admissions and the fre-
quency of unmet needs among the
carers as significant predictors of
depression among the carers. Further,
positive associations were found with
the carer’s supervision of the patient ,
with the carer’s worrying, and with
the carer’s urging (i.e. activation and
motivation of the patient). Conclu-
sions: Overall, our results show that
depression was associated with both,
aspects of schizophrenia itself and
aspects of caregiving.

Einleitung

Schizophrenie-Kranke  werden
heute in betrachtlichem Ausmal} von
ihren Familienangehorigen in haus-
licher Umgebung betreut. Diese
Betreuung bedeutet fiir die Angehori-
gen Belastungen und zusitzliche
Verantwortung [10, 23]. Wiederholt
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wurde berichtet, dass Angehorige, die
iiber viele Jahre ihre kranken Fami-
lienmitglieder versorgen, gehduft
unter depressiven Zustidnden leiden
[9, 10, 16]. Jungbauer et al. [8] ver-
glichen die Lebenszeit-Priavalenz von
Depressionen bei Angehorigen Schi-
zophrenie-Kranker mit jener einer
Allgemeinbevdlkerungsstichprobe
und fanden fiir die Angehdrigen ein
signifikant erhohtes Erkrankungsrisi-
ko. Wittmund et al. [25] fanden bei
den Partnern psychisch Kranker eine
signifikant erh6éhte Depressionsrate
nicht nur fiir die Lebenszeit-Priva-
lenz, sondern auch fiir die Ein-Jahres-
und die Vier-Wochen-Pravalenz.

Obwohl sich in den letzten Jahren
zunechmend Studien finden, die sich mit
Depressionen bei den Angehdrigen
Schizophrenie-Kranker beschéftigen,
finden sich kaum Studien, die unter-
suchten, ob sich Pradiktoren fiir
Depressionen bei den Angehorigen fin-
den lassen. Jungbauer et al. [8] analy-
sierten Pridiktoren fiir alle psychischen
Erkrankungen bei den Angehdrigen,
jedoch nicht fiir Depressionen. Witt-
mund et al. [25] untersuchten Pradikto-
ren fiir Depressionen bei den Partnern
psychisch Kranker (verschiedene Dia-
gnosen, nicht nur Schizophrenie) und
fanden, dass weibliches Geschlecht der
Angehorigen und der Schweregrad der
Erkrankung bei den Patienten wesentli-
che Risikofaktoren darstellen. Dies
stimmt mit Allgemeinbevolkerungsstu-
dien iiberein, die berichten, dass Frauen
ein erhohtes Risiko fiir Depressionen
haben [5, 13]. Hobbs [6] berichtete,
dass bei Miittern, die mit den Schizoph-
renie-Kranken im gleichen Haushalt
leben, mangelnde soziale Unterstiit-
zung ein Risiko fiir Depressivitéit dar-
stellt. Er beriicksichtigte aber nicht
andere mogliche Pradiktoren, wie das
AusmaB, in dem die Angehorigen in die
Versorgung der Kranken involviert
sind, oder die Symptomatik der Kran-
ken.

Die vorliegende Studie hatte daher
zum Ziel, die Haufigkeit von Depres-
sionen bei den Angehdrigen Schizoph-

renie-Kranker zu erfassen. Weiters
beabsichtigten wir, Prédiktoren fiir
Depressionen zu untersuchen, wobei
neben den demographischen auch
krankheitsbezogene Variable beriik-
ksichtigt werden sollten. AuBerdem
gingen wir von der Annahme aus, dass
auch Aspekte der Versorgung der Kran-
ken durch die Angehorigen eine Rolle
spielen kénnten.

Material und Methodik

Stichprobe

Insgesamt wurden 135 Angehorige
von Patienten mit der Diagnose Schi-
zophrenie  oder  schizoaffektive
Psychose (ICD-10: F20.0-9, F25.0-9)
eingeschlossen, wenn Angehoriger
und Patient zumindest einmal pro
Woche miteinander in personlichem
Kontakt standen. Die Patienten stan-
den in den Bundesldndern Nieder-
osterreich, Oberdsterreich, Salzburg
und Wien in psychiatrischer Behand-
lung. Jeweils ein Drittel der Patienten
wurden aus ambulanten Settings (Spi-
talsambulanzen, psychosoziale Dien-
ste oder Fachérzte), Tageskliniken
bzw. Stationen eingeschlossen. Die
Patienten und ihre Angehoérigen wur-
den in der Reihenfolge des Kontaktes
mit der jeweiligen Einrichtung unter-
sucht. Vor Beginn der Datenerhebung
unterzeichneten alle Patienten und ihre
Angehdrigen eine schriftliche Einver-
standniserklarung. Die Interviews mit
Angehorigen und Kranken sowie die
Erhebung der anderen Daten wurden
von Fachérzten fiir Psychiatrie, von
Arzten in psychiatrischer Facharztaus-
bildung bzw. erfahrenen Psychologen
durchgefiihrt.

Untersuchungsinstrumente

Das Vorhandensein depressiver
Symptome wurde mittels des ,,Beck
Depression Inventory” (= BDI [2])
erfasst. Das BDI besteht aus 21 Fra-
gen, wobei der Schweregrad jeweils
auf 4-stufigen Skalen (0-3) in Form
einer Selbstbeurteilung erfasst wird.
Mehrere Studien untersuchten die

interne Konsistenz in nicht-psychia-
trischen Stichproben und fanden fiir
Cronbach’s Alpha Werte zwischen
0,73 und 0,90 [3]. Obwohl der BDI
urspriinglich entwickelt worden war,
um den Schweregrad depressiver
Symptomatik bei eindeutig psychisch
Kranken zu erfassen, wurde der BDI
auch als Screening-Instrument bei
nicht-psychiatrischen  Stichproben
eingesetzt. Mehrere Autoren empfah-
len einen Cut-off von 16/17: Hol-
comb et al. [7] fanden eine Sensiti-
vitit von 83% und eine Spezifitit von
89%. Zich et at. [26] berichten sogar
noch bessere Werte (Sensitivitit
100%, Spezifitidt 89%). Fiir hohere
und niedrigere Cut-offs wurden von
anderen Autoren schlechtere Valid-
tatskennwerte gefunden [15, 18]. Aus
diesem Grund wurde fiir die vorlie-
genden Auswertungen ein Cut-off
von 16/17 verwendet. Die Angehdri-
gen wurden gebeten, die einzelnen
Fragen bezogen auf die letzten 4
Wochen zu beantworten.

Die Symptomatik der Kranken
wurde mittels der ,,Positive and Nega-
tive Syndrome Scale® (PANSS [11])
erfasst. Die PANSS besteht aus 30
Items, die zu drei Sub-Skalen
zusammengefasst werden konnen:
Positiv-Symptomatik (7 Items), Nega-
tiv-Symptomatik (7 Items) und Allge-
meine Symptomatik (16 Items). Jedes
Item wird auf einer Skala von 1 bis 7
beurteilt. Der Zeitrahmen fiir die
Erfassung der Symptomatik bezog
sich in unserer Studie auf die letzten 4
Wochen. Mehrere Studien untersuch-
ten die interne Konsistenz der einzel-
nen Sub-Skalen und fanden zufrieden-
stellende Ergebnisse. So berichteten
beispielsweise Kay et al. [12] fiir
Cronbach’s Alpha Werte zwischen
0,73 und 0,87.

Jene Bereiche, in denen die Ange-
horigen in die Betreuung des Kran-
ken involviert sind, wurden mittels
des ,,Involvement Evaluation Que-
stionnaire* (IEQ) erfasst. In der vor-
liegenden Studie war die fiir interna-
tional vergleichende Studien gering-
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fiigig adaptierte Version verwendet
worden [21]. Der Kernbereich des IEQ
besteht aus 27 Items, die in die folgen-
den 4 Sub-Skalen zusammengefasst
werden konnen: (1) Spannung zwi-
schen Patient und Angehorigem, (2)
Beaufsichtigen des Patienten, (3) sich
wegen des Patienten Sorgen machen,
(4) den Patienten zu etwas motivieren.
Die ins Deutsche {ibersetzte internatio-
nale Version war beziiglich interner
Konsistenz gepriift worden [4]: die
Werte fiir die 4 Sub-Skalen (Cronba-
ch’s Alpha) betrugen 0,80, 0,71, 0,83
und 0,76. Der Zeitrahmen flir die Erfas-
sung bezog sich auf die letzten 4
Wochen.

Die Héaufigkeit eines ungedeckten
Bedarfs bei den Angehdrigen wurde
mittels des ,,Carers’ Needs Assessment
for Schizophrenia® (CNA-S [22])
erfasst, wobei flir die vorliegenden
Auswertungen ausschlie8lich die sub-
jektive Sicht der Angehdrigen beriik-
ksichtigt wurde. Das CNA-S ist ein
semi-strukturiertes Interview und
erfasst sowohl die Probleme der Ange-
horigen als auch welche Interventionen
bendtigt werden. Alle Problembereiche
und Interventionen bezichen sich auf
die letzten drei Monate. Die Ergebnisse
fir die Validitit und Reliabilitat des
CNA-S waren zufriedenstellend [22].
Fiir die hier durchgefiihrten Auswer-
tungen wurde ein Summenscore gebil-
det: die Zahl jener Interventionen, die
Angehorige bendtigten, jedoch nicht
oder nicht ausreichend erhielten, wurde
zu einem Score (,,Haufigkeit eines
ungedeckten Bedarfs®) zusammenge-
fasst (Cronbach’s Alpha 0,91).

Auflerdem wurden die folgenden
Daten erhoben: Krankheitsdauer, Zahl
der stationdren Behandlungen, zeitli-
ches AusmaB3 der Betreuung durch
andere Angehdrige, soziodemographi-
sche Daten der Patienten und der Ange-
horigen.

Statistische Auswertungen

Alle statistischen Auswertungen
erfolgten mittels SPSS. Um Prédikto-
ren fir das Vorhandensein -einer

Depression zu identifizieren wurden
multiple logistische Regressionen
berechnet. Als abhéngige Variable wur-
de der dichotomisierte BDI-Score (Cut-
off 16/17) verwendet. Vor Durchfiih-
rung der logistischen Regressionen
wurde mittels einer Korrelationsmatrix
iiberpriift, ob sich Zusammenhénge
zwischen den unabhéngigen Variablen
finden. Da die Krankheitsdauer bei
etwa 5% unserer Stichprobe nicht exakt
erfasst werden konnte und auflerdem
mit der Zahl stationdrer Aufnahmen
hoch korrelierte, wurde die Krankheits-
dauer aus den weiteren Berechnungen
ausgeschlossen.  Die  folgenden
unabhingigen Variablen wurden daher
fiir die Regressionsanalysen verwen-
det: Alter, Geschlecht und Zivilstand
(verheiratet vs. nicht verheiratet) der
Angehorigen, Familienverhéltnis des
Angehdrigen zum Patienten (Eltern vs.
andere), Haufigkeit eines ungedeckten
Bedarfs bei den Angehdrigen, von
anderen Angehorigen pro Woche fiir
die Betreuung des Patienten aufgewen-
dete Zeit, Alter, Geschlecht und Zivil-
stand (verheiratet vs. nicht verheiratet)
der Patienten, Berufstitigkeit des
Patienten, Behandlungssetting des
Patienten (ambulant, stationr, tageskli-
nisch), Zahl stationdrer Aufnahmen in
der Vergangenheit, IEQ-Subscores,
PANSS-Subscores.

Die Haufigkeit eines ungedeckten
Bedarfs bei den Angehdrigen korrelier-
te bedeutsam mit allen 4 IEQ-Subsco-
res. Um das Problem der Kollinearitit
zu vermeiden, wurden die Regressions-
analysen zweifach durchgefiihrt: ein-
mal unter Ausschluss der [EQ-Subsco-
res und einmal unter Ausschluss der
Scores eines ungedeckten Bedarfs.

Ergebnisse

Zusammensetzung der Stich-
probe

Knapp die Haélfte der Kranken
(41,8%) war weiblich. Thr Alters-
mittelwert betrug 32,9 Jahre (Std.
Dev. 12,9). Die Patienten waren im

Mittel 5,2 mal stationdr aufgenom-
men gewesen. Nur 9,8% waren ver-
heiratet und nur 23,8% gingen einer
Teilzeit- oder Vollzeitbeschéftigung
nach.

Bei den befragten Angehdrigen
handelte es sich in 68,9% um einen
Elternteil der Patienten. Die Angeho-
rigen waren iiberwiegend weiblich
(68,9%) und ihr Altersmittelwert
betrug 52,7 Jahre. Von den Angehdri-
gen waren 68,1% verheiratet. Insge-
samt wendeten andere Angehdrige
14,9 Stunden pro Woche fiir die
Betreuung des Patienten auf.

Die mittlere Haufigkeit eines
ungedeckten Bedarfs betrug 4,5
Interventionen pro Angehorigem.
Weitere Details zum Bedarf der
Angehdrigen finden sich bei Unger et
al. in diesem Heft [20].

Pridiktoren fiir Depression bei
Angehdrigen

Einem Cut-off von 16/17 des BDI
entsprechend litten 9,6% der Angeho-
rigen unter einer Depression. Bei
weiteren 25,9% fanden sich Hinweise
auf eine fragliche bzw. ,,sub-klini-
sche® Depression einem BDI-Score
von 10-16 entsprechend. Da der
Cut-off von 16/17 die beste Uberein-
stimmung mit einem ,,Gold Stan-
dard” fiir Depression zeigte, werden
im Weiteren die Ergebnisse bezogen
auf diesen Cut-off dargestellt. Die
Beschreibung der Angehdrigen mit
einer Depression im Vergleich zu
jenen ohne Depression findet sich in
Tabelle 1.

Aufgrund der Kollinearitdt zwi-
schen IEQ-Subscores und Haufigkeit
eines ungedeckten Bedarfs wurden
zwel separate logistische Regressio-
nen berechnet (Tabelle 2). In der
ersten Regressionsanalyse wurden
die IEQ-Subscores nicht als unabhén-
gige Variable verwendet: es fanden
sich signifikante Zusammenhénge
mit der Haufigkeit eines ungedeckte
Bedarfs bei den Angehorigen, mit der
Zahl der friiheren stationdren Aufnah-
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Keine Depression
Depression

Angehorige:
Geschlecht

Weiblich % 67,2 84,6

Miénnlich % 32,8 15,4
Alter m (SD) 52,4 (12,8) 55,2 (12,5)
Zivilstand

Ledig % 11,5 7,7

Verheiratet % 70,5 46,2

Geschieden % 10,7 23,1

Verwitwet % 7,4 23,1
Verhaltnis zu Patienten

Eltern % 68,0 76,9

Geschwister % 6,6 0,0

Partner % 15,6 15,4

Kinder % 4,9 0,0

Andere % 4,9 7,7
Zahl der Stunden, die andere Angehorige pro Woche fiir die Betreuung des m (SD) 15,6 (29.,3) 8,9 (12,1)
Patienten aufwenden m (SD) 4,2 (3,7) 6,9 (5,1)
Haufigkeit eines ungedeckten Bedarfs m (SD) 5,1 (3,7) 9,1(5,1)
IEQ-Subscore Spannungen m (SD) 1,9 (2,6) 3,4 (4,0)
IEQ-Subscore Beaufsichtigung m (SD) 8,7(5,2) 14,2 (6,6)
IEQ-Subscore Sorgen m (SD) 5,8 (4,3) 13,3 (7,5)
IEQ-Subscore Motivieren
Patienten:
Geschlecht

Weiblich % 42,6 38,5

Miénnlich % 57,4 61,5
Alter m (SD) 33,4 (12,2) 28,8 (10,3)
Zivilstand

Ledig % 79,2 92,3

Verheiratet % 10,8 0,0

Geschieden % 10,0 7,7

Verwitwet % 0,0 0,0
Berufstatigkeit

Berufstitig (voll + teilweise) % 23,0 23,1

Nicht berufstitig % 77,0 76,9
Behandlungssetting

stationér % 32,8 46,2

tagesklinisch % 32,8 15,4

ambulant % 34,4 38,5
Zabhl stationdrer Aufnahmen in der Vergangenheit m (SD) 4,9 (5,5) 7,5 (7,6)
PANSS Positiv-Symptomatik m (SD) 16,5 (6,4) 16,4 (5,5)
PANSS Negativ-Symptomatik m (SD) 19,7 (7,1) 25,8 (7,5)
PANSS Allgemeine Symptomatik m (SD) 37,1 (9,9) 39,3 (3,5)

Tabelle 1: Stichproben-Zusammensetzung der Angehorigen mit und ohne Depression entsprechend BDI

(m — Mittelwert, SD — Standardabweichung)
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Logistische Regression Logistische Regression
ohne IEQ-Subscores ohne ungedeckten Bedarf

(unabhéngige Variablen) (unabhéngige Variablen)

Adj. OR Sig. Adj. OR Sig.
Angehorige: Alter n.s. n.s.
Angehorige: Geschlecht n.s. n.s.
Angehorige: Zivilstand (verheiratet vs. nicht verheiratet) n.s. n.s.
Angehorige: Verhiltnis zu Patienten (Eltern vs. andere) n.s. n.s.
Zahl der Stunden, die andere Angehorige pro Woche fiir die Betreuung des n.s. n.s.
Patienten aufwenden
Angehorige: Haufigkeit eines ungedeckten Bedarfs 1,334 0,022 --
IEQ-Subscore Spannungen -- n.s.
IEQ-Subscore Beaufsichtigung - 1,083 0,045
IEQ-Subscore Sorgen - 1,173 0,027
IEQ-Subscore Motivieren - 1,463 0,001
Patient: Alter n.s. n.s.
Patient: Geschlecht n.s. ns.
Patient: Zivilstand (verheiratet vs. nicht verheiratet) n.s. n.s.
Patient: Berufstatigkeit n.s. n.s.
Patient: Zahl stationdrer Aufnahmen in der Vergangenheit 1,137 0,049 n.s.
Patient: Behandlungssetting ambulant vs. stationar n.s. n.s.
Patient: Behandlungssetting tagesklinisch vs. stationar n.s. n.s.
PANSS Positiv-Symptomatik n.s. ns.
PANSS Negativ-Symptomatik 1,226 0,044 1,203 0,046
PANSS Allgemeine Symptomatik n.s. n.s.

Tabelle 2: Pradiktoren fiir Depression bei Angehdrigen: Ergebnisse der beiden Regressionsanalysen
(Adj. OR — adjusted odds ratio)

men der Patienten und der Auspra-
gung der Negativ-Symptomatik. In
der zweiten Regressionsanalyse wur-
de die Haufigkeit eines ungedeckten
Bedarfs nicht als unabhingige Varia-
ble verwendet: das Auftreten einer
Depression war assoziiert mit den
IEQ-Subscores ,,Beaufsichtigung®,
»Sorgen™ und ,,Motivieren®. Aufler-
dem fand sich ein positiver
Zusammenhang mit der Negativ-
Symptomatik der Patienten.

Diskussion

Insgesamt zeigten in den letzten
vier Wochen vor der Untersuchung
knapp 10% unserer Stichprobe von
Angehorigen Schizophrenie-Kranker
Hinweise auf eine depressive Erkran-
kung. Diese Rate liegt deutlich iiber
jener, die kiirzlich in einer Meta-Ana-
lyse [24] fiir die Ein-Jahres-Privalenz

der ,Major depression” (4,1%)
gefunden wurde. AuBlerdem fanden
sich bei weiteren 26% der Angehdri-
gen Hinweise auf eine fragliche bzw.
»sub-klinische* Depression. Jung-
bauer et al. [8] fanden bei Angehori-
gen Schizophrenie-Kranker eine
Vier-Wochen-Privalenz von 6,7% fiir
Depressionen. Bei der Gegeniiber-
stellung dieser Raten darf nicht iiber-
sehen werden, dass die vorliegenden
Ergebnisse auf einem Screening-
Instrument beruhen und nicht mit
einer Diagnose entsprechend DSM
oder ICD gleich gesetzt werden kon-
nen. Die Vergleichbarkeit ist auB3er-
dem durch die Tatsache einge-
schriankt, dass es nicht moglich ist,
die Privalenz bezogen auf Alter und
Geschlecht gegentiiberzustellen.

In unserer Studie fand sich ein
Zusammenhang zwischen Depressi-
vitdt und der Zahl der fritheren statio-
nidren Aufnahmen des Patienten. Da

die Zahl der stationdren Behand-
lungsepisoden mit der Krankheits-
dauer hoch korrelierte, ist dies ein
Hinweis darauf, dass die langjéhrige
Betreuung eines  Schizophrenie-
Kranken ein Risikofaktor fiir Depres-
sionen sein konnte. Weiters fand sich
ein signifikanter Zusammenhang mit
dem Ausmal} der Negativ-Sympto-
matik. Andere Autoren [19] hatten
Hinweise gefunden, dass die Nega-
tiv-Symptomatik ein Pradiktor fiir die
subjektive Belastung der Angehori-
gen ist.

Jene Angehdrigen, die nicht oder
nicht ausreichend professionelle
Unterstiitzung erhielten, waren in
allen Bereichen starker in die Betreu-
ung der Kranken involviert (hohe
Korrelation zwischen Haufigkeit
eines ungedeckten Bedarfs und IEQ-
Subscores). Dies konnte ein Hinweis
darauf sein, dass Angehorige, die zu
wenig Beratung und Unterstiitzung
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erhalten, bei der Betreuung des Kran-
ken moglicherweise iiberengagiert
sind. Es konnte aber auch darauf hin-
weisen, dass Angehorige versuchen,
Maingel des Versorgungssystems zu
kompensieren. Da dies die erste Stu-
die ist, welche die Bedarfsdeckung
bei Angehorigen untersucht [22],
konnen zu dieser Fragestellung noch
keine anderen Studien vorliegen.

Jene Angehorigen, die den Patien-
ten hdufig beaufsichtigten, die sich
wegen des Patienten haufig Sorgen
machten, und die den Patienten oft zu
motivieren  versuchten, zeigten
gehduft Hinweise auf Depressivitit.
Dies konnte darauf hinweisen, dass
dies Risikofaktoren fiir das Entstehen
einer Depression sind. Auch jene
Angehorige, die Hilfen vom profes-
sionellen Versorgungssystem beno-
tigten und nicht (ausreichend) erhiel-
ten, waren Ofter depressiv. Wie schon
erwéhnt, konnte fehlende professio-
nelle Unterstiitzung zu vermehrtem
Engagement und dies wiederum zur
Entstehung von Depressivitit fithren.
Allerdings darf man auch nicht die
Moglichkeit einer ,reverse causality*
iibersehen, ndmlich dass auch eine
bereits vorhandene Depressivitit
dazu fiihren konnte, dass manche
Dinge (wie z.B. die erhaltenen Hil-
fen) negativer bewertet werden.

Barrowclough et al. [1] berichte-
ten, dass “high expressed emotions”
mit Depressivitdt der Angehorigen
assoziiert sind. Zahlreiche andere
Studien [14] zeigten, dass ‘“high
expressed emotions” das Riickfallsri-
siko der Patienten und in der Folge
die Wahrscheinlichkeit einer Wieder-
aufnahme im Krankenhaus erhohen.
Wenn man all diese Ergebnisse
zusammennimmt, wire es denkbar,
dass Mingel des Versorgungssystems
in der Unterstiitzung der Angehdrigen
zu vermehrtem Engagement der
Angehorigen fiihrt, was wiederum
das Risiko fiir Depressionen erhdht.
Depressionen bei den Angehorigen —
und damit einhergehend “high
expressed emotions” — konnten dann

zu vermehrten Riickfallen der Patien-
ten und vermehrten Spitalsaufnah-
men fiihren. Somit wiirden Defizite
des Versorgungssystems im Bereich
der Angehdrigenarbeit langerfristig
zu erhohten Kosten in anderen Berei-
chen der psychiatrischen Versorgung
fithren. Auerdem darf man nicht das
dadurch entstehende Leid der Ange-
horigen (d.h. Depressivitdt) und der
Patienten (d.h. Krankheitsriickfalle)
iibersehen.

Bei der Interpretation der Ergeb-
nisse darf man jedoch nicht verges-
sen, dass es sich bei der vorliegenden
Studie um eine Querschnittsuntersu-
chung handelt. Die Interpretation sta-
tistischer Zusammenhénge als kausa-
le Zusammenhédnge ist bei Quer-
schnittsanalysen streng genommen
nicht méglich. Insofern kénnen die
vorliegenden Daten nur zur Entwik-
klung von Hypothesen dienen, die in
kiinftigen Verlaufsstudien tiberpriift
werden miissen. Letztlich muss man
sich aber vor allem damit beschifti-
gen, welche Art von Behandlung bzw.
Unterstiitzung jene Angehorigen
benotigen, die unter einer Depression
leiden [17].
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Die Belastungen und Bediirfnisse
Angehoriger anorektischer und
bulimischer Patientinnen
Anliegen: Ziel unserer Untersu-
chung war es, den Grad der aktuellen
psychischen Belastung und die
Bediirfnisse von Angehdrigen nach
Unterstiitzung beim Umgang und der
Versorgung eines essgestorten Fami-
lienmitgliedes zu erheben. Methode:
32 Angehorigen wurde der General
Health Questionnaire (GHQ-12), der
Fragebogen zur personlichen Bela-
stung (FPB) und unsere deutsche
Ubersetzung des Carers’ Needs
Assessment Measure (CaNAM) vor-
gegeben. Zudem wurde der Schwere-
grad der Essstorung der Patientinnen
mit der Eating Disorder Examination
(EDE) erhoben. Alle Patientinnen
erfiillten die Kriterien fiir eine Anore-
xia nervosa (n = 16) oder Bulimia ner-
vosa (n = 16). Ergebnisse: Im
CaNAM zeigte sich ein hohes Bediirf-
nis der Angehorigen nach Unter-
stlitzung in allen erfassten Bereichen.
Im Vordergrund stand der Wunsch
nach mehr Information iiber Behand-

© 2005
Dustri-Verlag Dr. Karl Feistle
ISSN 0948-6259

lungsmdoglichkeiten, Information iiber
die Prognose der Stérung und zukiinf-
tige Behandlungsmoglichkeiten und
vor allem der Wunsch nach Unterstiit-
zung von professionellen Helfern aus
dem Gesundheitssystems. Die Gruppe
der Angehdrigen anorektischer Patien-
tinnen unterschied sich nicht signifi-
kant von der Gruppe der Angehorigen
bulimischer Patientinnen hinsichtlich
ihrer Bediirfnisse an Unterstiitzung.
Schlussfolgerungen: Insgesamt gese-
hen geben Angehdrige von essgestor-
ten Patientinnen ein hohes Bediirfnis
an Unterstiitzung an.

Needs and demands of the relati-
ves of patients with anorexia or
bulimia nervosa

Objective: This study aims to
assess the degree of distress and the
need for support of carers of patients
with anorexia or bulimia nervosa.
Methods: Thirty-two carers were
given the General Health Questionnai-
re (GHQ-12), the German version of
the Carer Burden-Inventory and our
German translation of the revised ver-
sion of the Carers” Needs Assessment
Measure (CaNAM). In addition,
patients were interviewed with the
Eating Disorder Examination (EDE)
to assess the severity of the eating
disorder. All patients met criteria for
anorexia (n=16) or bulimia nervosa
(n=16). Results: The mean duration of
illness was 5,6 years. The mean age of
the carers was 40 years. Most of the

carers were mothers or partners. The
carers reported high levels of unmet
needs on all scales of the CaNAM.
They reported the need for more infor-
mation about treatment options, infor-
mation about the prognosis and about
plans for future treatment and support
for themselves by health professio-
nals. No significant difference bet-
ween carers of anorectic and bulimic
patients were found in the degree of
unmet needs. Conclusions: Our
results suggests that carers themselves
have high levels of unmet needs which
are usually not addressed.

Einleitung

Es gibt viele Untersuchungen zu
Belastungen Angehdoriger von Patien-
ten mit psychischen Krankheiten. Die-
se fokussierten auf Schizophrenie [10,
16, 17], Alzheimer [8], Depressionen
[2] und bipolare Stérungen [7].

Die Situation Angehdriger von
Patientinnen, welche unter Anorexia
oder Bulimia nervosa leiden, wurde
bislang kaum untersucht. Die Ergeb-
nisse der wenigen zu dieser Fragestel-
lung durchgefiihrten Untersuchungen
sollen kurz referiert werden. Santona-
staso et al. [11] untersuchten Belastun-
gen in Familien mit essgestorten
Patientinnen und stellten fest, dass die
subjektive Belastung (definiert durch
das Ausmal, indem sich die Angehori-
gen in ihrer Selbstwahrnehmung als
belastet ansehen) und das Ausmal3 der
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Involviertheit in die Problematik ihres
kranken Familienmitglieds bei Ange-
horigen anorektischer Patientinnen
signifikant hoher war als bei Angeho-
rigen bulimischer Patientinnen. Auch
die objektive Belastung (einschnei-
dende Verdnderungen fiir die Angeho-
rigen aufgrund der Essstérung des
Familienmitglieds) schien fiir Ange-
horige anorektischer Patientinnen
hoher zu sein. Fiir beide Storungsbil-
der gilt, dass die subjektive Belastung
hoher eingeschitzt wurde als die
objektive (hiermit sind beobachtbare,
einschneidende Faktoren im Leben
des Angehorigen aufgrund der Erkran-
kung des Patienten gemeint). Diese
Befunde sind jedoch mit Vorsicht zu
interpretieren, da die Stichprobe
lediglich 9 anorektische und 12 buli-
mische Familien sowie 3 mit einer
nicht néher bezeichneten Essstorung
umfasste. Winn et al. [19] fanden bei
einem Telefoninterview mit 20 Ange-
horigen, dass Angehdrige jugendlicher
bulimischer Patientinnen unter dhnlich
hohen Belastungen standen, wie die
Angehorigen anorektischer Patientin-
nen in einer vergleichbaren Studie [5].

Treasure et al. [15] verglichen die
Belastungen von 71 Angehorigen
anorektischer Patientinnen mit denen
von 68 Angehdrigen, welche fiir ein
unter einer Psychose leidendes Fami-
lienmitglied sorgten. Sie fanden, dass
die Belastungen in der anorektischen
Gruppe hoher waren, als in der Ange-
horigengruppe der  psychotischen
Patientinnen. Einschrinkend muss
erwahnt werden, dass die anorektischen
Patientinnen alle schwer erkrankt
waren und somit die Belastungswerte
der Angehorigen nicht repréisentativ fiir
alle Angehorigen anorektischer Patien-
tinnen zu sehen sind. Die anorektischen
Patientinnen wohnten zudem haufiger
noch zu Hause im Vergleich zu den
schizophrenen Patienten, so dass nach
Meinung der Autoren ein gewisser
Anteil der Belastung auch durch die
hdufigen heimischen Kontakte zu
erklaren sein konnte.

Haigh und Treasure [5] entwickel-
ten den bislang einzigen storungsspe-
zifischen Bediirfnisfragebogen fiir

Angehorige anorektischer Patientin-
nen (Carers’ Needs Assessment Mea-
sure = CaNAM) und fanden damit her-
aus, dass unter den Angehdrigen ein
hohes Maf} an ungedeckten Bediirfnis-
sen in verschiedenen Bereichen, vor
allem hinsichtlich Informationen iiber
Essstorungen, Unterstiitzung durch
andere Menschen und Organisationen
sowie Informationen vom Hausarzt
besteht.

Aus dem deutschsprachigen Raum
ist uns keine publizierte Untersuchung
bekannt, die sich mit dem Bediirfnis
nach Unterstiitzung/Hilfen/Interven-
tionen von Angehdrigen essgestorter
Patientinnen beschéftigt. Diese Unter-
suchung will dazu beitragen, diese
Liicke zu schlieen und die Situation
Angehdriger zu verbessern, wie es in
Grofbritannien im Zuge des Carer’s
Acts und dessen erster Umsetzung
1999 [1] schrittweise schon geschieht.

Als Ergidnzung zu einer dhnlichen
Studie [5] sollte in unserer Untersu-
chung zusitzlich auch der Schwere-
grad der Essstorung erhoben werden,
um einen moglichen Zusammenhang
zwischen diesem und dem Grad des
Bediirfnisses der Angehorigen nach
Unterstiitzung festzustellen.

Material und Methode

Es wurden 32 Angehorige von
Patientinnen mit der Diagnose einer
Essstorung [18] ICD-10: F 50.00-
50.3) nach Einwilligung der Patien-
tinnen kontaktiert und zu einem Ter-
min eingeladen. Es wurde ihnen der
CaNAM sowie der General Health
Questionnaire (GHQ-12) und der
FPB erklért und zur Bearbeitung vor-
gelegt. Die Patientinnenstichprobe
stammte vorwiegend aus der ambu-
lanten, teilstationdren oder stationa-
ren Versorgung der Abteilung fiir
Psychosomatik und Psychotherapie
des Universitéitsklinikums Erlangen.

Das Alter der Patientinnen musste
mindestens 18 Jahre betragen. Die
Diagnosen wurden nach DSM IV
mittels der EDE von erfahrenen klini-

schen Mitarbeitern gestellt. Fiir die
Teilnahme an der Untersuchung wur-
de vorausgesetzt, dass Patientin und
Angehoriger im gleichen Haushalt
leben oder mehrmals pro Woche in
personlichem Kontakt stehen. Es
wurde jeweils derjenige Angehorige
interviewt, welcher den meisten Kon-
takt zur jeweiligen Patientin hatte.

Der GHQ-12 [4, 9] ist ein kurzer
Screening-Fragebogen, der dazu dient
Hinweise auf psychische Erkrankun-
gen (vor allem Depressionen und
Angststorungen) zu identifizieren. Er
besteht aus 12 Items, welche hinsicht-
lich unterschiedlicher Bereiche so auf-
gebaut sind, dass der aktuelle psychi-
sche Zustand damit verglichen werden
soll, wie der Betreffende sich fiir
gewohnlich fuihlt (,,besser als gewohn-
lich*, ,,s0 wie gewohnlich®, ,,schlechter
als gewohnlich®, ,,viel schlechter als
gewohnlich®). Wir wihlten flir unsere
Untersuchung ein binéres Scoring (0-0-
1-1) mit einem Cut-Off von 2/3.

Der Belastungsgrad der Angeho-
rigen wurde mittels des Fragebogens
zur personlichen Belastung (FPB [12,
20]) erhoben. Hier werden anhand
von 22 Items Belastungen im priva-
ten und beruflichen Bereich abge-
fragt, die in Zusammenhang mit der
Erkrankung des Familienmitglieds
stehen konnten. Aus den Variablen 1-
21 wird ein Summenscore berechnet,
die Variable 22 erhebt die gesamte
subjektive Belastung, die durch die
Versorgung des kranken Mitglieds
entsteht. Jedes Item soll anhand einer
fiinfstufigen Ordinalskala beantwor-
tet werden (0 = niemals, 1 = selten, 2
= manchmal, 3 = hiufig, 4 = fast
immer). Der Summenscore kann zwi-
schen 0 und 84 liegen.

Der CaNAM [5] ist ein Fragebo-
gen, welcher aus den Resultaten einer
Focus-Gruppe mit betroffenen Ange-
horigen zusammengestellt wurde.
Die zusammengetragenen Bediirf-
nisse wurden in vier Gruppen einge-
teilt (,,Informationen iiber Essstorun-
gen* (14 Fragen), ,,Unterstlitzung von



Graap, Bleich, Wilhelm, Herbst, Trostmann, Wancata, de Zwaan

157

anderen Leuten/Organisationen® (13
Fragen), ,Unterstiitzung fiir sich
selbst* (5 Fragen), ,,Andere Bereiche,
wo sie Hilfe bendtigen kdnnten® (15
Fragen) und die Items konnten
jeweils in drei Antwortkategorien
beantwortet werden (,,Bediirfnis vor-
handen®, , kein Bediirfnis®, , Bediirf-
nis gedeckt™). Die englische Origi-
nalversion wurde von uns zundchst
ins Deutsche und dann wieder ins
Englische zuriickiibersetzt. Bislang
liegen noch keine deutschsprachigen
Validierungsstudien zum CaNAM
Vor.

Die Eating Disorder Examination
(EDE [3, 6]) ist ein strukturiertes
Interview zur Erfassung relevanter
Problembereiche bei Essstorungen
und zur Einschétzung der Auspri-
gung der Symptomatik auf vier Ska-
len (Geziigeltes Essverhalten, Sorgen
beziiglich des Essens, Sorgen beziig-
lich des Gewichts, Sorgen beziiglich
der Figur). Die Berechung eines
Gesamtscores ist moglich. Die EDE
erlaubt auch die Diagnosestellung
aller Essstorungen nach DSM IV.

Statistische Auswertung:

Die absolute Haufigkeit und der
Prozentsatz der drei Antwortmdglich-
keiten (,,Bediirfnis vorhanden®, , kein
Bediirfnis®“, ,,Bediirfnis gedeckt®)
wurde ermittelt. Fiir jeden Bereich
des CaNAM wurde die relative Hau-
figkeit ungedeckter Bediirfnisse
(Bediirftigkeitsgrad) so ermittelt,
dass der Anteil der Fragen, bei denen
ein ungedecktes Bediirfnis angege-
ben wurde, durch die Gesamtzahl der
Items in diesem Problembereich
geteilt  wurde. Um  mogliche
Zusammenhénge von Bediirfnisgrad
einerseits und Belastungen sowie
Hinweisen auf psychische Erkran-
kungen der Angehorigen andererseits
zu ermitteln, wurden Korrelationen
nach Spearman zwischen der relati-
ven Haufigkeit der ungedeckten
Bediirfnisse und dem GHQ-12-
Gesamtwert sowie dem FPB-
Gesamtscore ermittelt.

Unterschiede im EDE zwischen

den Diagnosegruppen und Unter-
schiede in GHQ-12, CaNAM und
FPB zwischen den Angehorigen
anorektischer und  bulimischer
Patientinnen wurden mittels des non-
parametrischen Mann-Whitney-U-
Tests untersucht.

Das Signifikanzniveau wurde auf
p <= 0,05 festgelegt.

Ergebnisse

Beschreibung der Patientinnen-
stichprobe:

Es nahmen 31 Patientinnen und ein
Mann an der Studie teil. Das Durch-
schnittsalter betrug 23 Jahre (SD=6
Jahre). Lediglich eine Patientin befand
sich nicht in Behandlung. 21 Patientin-
nen wurden stationdr, 5 teilstationdr
und 3 ambulant behandelt. Eine
Patientin nahm ausschlielich an einer
Selbsthilfegruppe teil. 46,9 % waren
alleinstehend, 40,5 % befanden sich in
einer Partnerschaft, 12,5 % waren ver-
heiratet. Die Patientinnen hatten im
Durchschnitt bislang 3 Klinikaufen-
halte (SD=5,6) absolviert, die durch-
schnittliche Erkrankungsdauer betrug
5,6 Jahre (SD=5,2 Jahre). Der Body
Mass Index lag in der Gruppe der
anorektischen Patientinnen im Durch-
schnitt bei 15,1 kg/m2 , bei den buli-
mischen PatientInnen bei 19,9 kg/m2.
Jeweils 16 Patientinnen erfiillten die
Kriterien einer Anorexia und 16 die
Kriterien einer Bulimia nervosa.

Es ergaben sich keine signifikan-
ten Unterschiede in den EDE-Skalen
zwischen den beiden Diagnose-

gruppen.

Beschreibung der Angehorigen-
stichprobe:

Die Angehdrigen waren ge-
schlechtlich gleichverteilt. 14 Miitter
(43,8%), 11 Partner (34,4 %), 5 Viter
(15,6%) und 2 enge Freundinnen (6,2
%) nahmen an der Studie teil. Die
Angehorigen waren im Durchschnitt
41 Jahre alt (SD=12 Jahre). 20 Ange-
hérige (62,5 %) lebten mit der Patien-
tin in einer gemeinsamen Wohnung,

12 lebten getrennt (37,5 %), hatten
jedoch regelméBigen Kontakt.

GHQ-12

Alle 32 Angehdrigen beantworte-
ten den GHQ-12. Der Mittelwert des
bimodalen Scorings betrug 3,6 (SD =
3,7). 17 Angehorige (53 %) lagen
unterhalb des von uns verwendeten
Cut-off von 2/3, 15 Angehdrige lagen
dariiber. Somit zeigten 47% der
Angehorigen Hinweise auf eine
psychische Erkrankung.

Angehorige anorektischer Patien-
tinnen erzielten im GHQ-12 signifi-
kant mehr pathologische Werte als
Angehorige bulimischer Patientinnen
(U =59,00, p=0,009). Vor allem bei
Item 5 ,,Gefiihl, unter Druck zu ste-
hen* zeigte sich eine hohere Bela-
stung.

FPB

Im FPB ergaben sich keine signi-
fikanten Unterschiede zwischen den
Angehorigen der beiden Patientin-
nengruppen. Die Auspriagung der
Belastungen in Form des mittleren
Summenscores aus den Variablen 1-
21 betrug 19,6 (SD = 13,8).

Die hochsten Belastungen sahen
die Angehdrigen durch Unsicherheit
im Umgang mit dem kranken
Familienmitglied, Angst um die Zu-
kunft des kranken Familienmitglie-
des, Angst vor Abhidngigkeit des
Kranken vom Angehorigen, Zweifel,
ob selbst genug fiir die Genesung des
Familienmitgliedes  unternommen
wurde. Hingegen sahen die Angeho-
rigen kaum finanzielle Probleme
durch die Versorgung der Kranken,
hatten wenig Angst, die Versorgung
nicht mehr weiterhin fortfithren zu
konnen, zeigten kaum den Wunsch
nach Abtretung der Versorgung und
schdmten sich selten fiir das Verhal-
ten des Familienmitgliedes.

Carers Needs Assessment Mea-
sure (CaNAM)

Im CaNAM ergaben sich keine
signifikanten Unterschiede zwischen
den Angehorigen anorektischer und
bulimischer Patientinnen. Mannliche
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wie weibliche Angehorige gaben dhn-
lich hohen Unterstiitzungsbedarf an.

Im Folgenden werden die Bediirf-
nisse in den einzelnen Bereichen
niher dargestellt.

Informationen iiber Essstérun-
gen: Angehorige gaben auf Fragen zu
diesem Bereich in durchschnittlich 66
% von 14 Fragen ungedeckte Bediirf-
nisse an. Die hochsten Auspragungen
ungedeckten Unterstiitzungsbedarfs
waren in folgenden Bereichen zu fin-
den: aktueller und vor allem zukiinfti-
ger Behandlungsplan, Verlaufsprog-
nose der Patientin, weitere Behand-

lungsmoglichkeiten der Patientin und
Kontaktmdoglichkeiten im Falle eines
Riickfalls der Patientin. Die Angeho-
rigen duflerten hohen Bedarf an Kon-
taktmoglichkeiten zu anderen Ange-
horigen und an ,,Erfolgsberichten*
anderer Angehoriger. Ein Bediirfnis
nach Informationen iiber Essstorun-
gen und individuellen Beratungs- und
therapeutischen Unterstiitzungsmog-
lichkeiten fiir sich selbst wurde mit je
62,5% ebenfalls hdufig genannt. Der
Anteil ungedeckter Bediirfnisse in
diesem Bereich korrelierte signifi-
kant mit dem GHQ-12 Gesamtscore
(r =0,520, p = 0,002), jedoch nicht
mit dem FPB.

Unterstiitzung von anderen Leuten
oder Organisationen: Die Angehori-
gen gaben in diesem Bereich bei
durchschnittlich 34 % der 13 Items an,
ungedeckten Unterstiitzungsbedarf zu
haben. Am hochsten fiel der Unterstiit-
zungswunsch im Bereich ,,Unterstiit-
zung durch das Gesundheitssystem™
aus. Knapp 66 % &uflerten bei diesem
Item ungedeckte Bediirfnisse. Nur 9%
der Angehorigen gaben an, in diesem
Bereich keine Unterstiitzung zu bend-
tigen, 25 % berichteten von ausrei-
chend gedecktem Bedarf. Beziiglich
der Unterstiitzung durch den Hausarzt
wurde deutlich weniger ungedeckter
Unterstiitzungsbedarf angegeben. Am

Ungedecktes Gedecktes Kein
Bediirfnis Bediirfnis Bediirfnis
Hiufigkeit  Prozent | Haufigkeit  Prozent | Haufigkeit  Prozent
Essstorung im allgemeinen 20 62,5 10 31,3 2 6,3
ortliche Selbsthilfegruppen 19 59,4 3 9,4 10 31,3
Einzel- oder Familiengruppen 20 62,5 2 6,3 10 31,3
Telefonischer Krisendienst 18 56,3 3 9,4 11 34,4
Unterstiitzung/Beratung 19 59,4 7 21,9 6 18,8
Therapie 20 62,5 3 9,4 9 28,1
Bewiltigungsstrategien 19 59,4 2 6,3 11 34,4
Erfolgsberichte anderer 21 65,6 1 3,1 10 31,3
Behandlungsmoglichkeiten 24 75 4 12,5 4 12,5
aktueller Behandlungsplan 22 68,8 4 12,5 6 18,8
Zukiinftiger Behandlungsplan 25 78,1 5 6,3 2 15,6
Verlaufsprognose Familienangehoriger 25 78,1 2 6,3 5 15,6
Kontaktmdoglichkeiten fiir Angehorige 22 68,8 0 0,0 10 31,3
Kontaktmoglichkeit bei Riickfall 24 75 4 12,5 4 12,5
Tabelle 1: Bediirfnissse der Angehorigen im Bereich ,,Informationen iiber Essstorungen®
Ungedecktes Gedecktes Kein
Bediirfnis Bediirfnis Bediirfnis
Haufigkeit  Prozent | Héufigkeit  Prozent | Héiufigkeit  Prozent
Partner/Freund 6 18,8 20 62,5 6 18,8
Engster Familienkreis 6 18,8 19 59,4 7 21,9
Weitlaufiger Familienkreis 7 21,9 10 31,3 15 46,9
Freunde 6 18,8 15 46,9 11 34,4
Arbeitgeber 4 12,5 8 25 20 62,5
Arbeitskollegen 5 15,6 7 21,9 20 62,5
Gesundheitssystem 21 65,6 8 25 3 9,4
Hausarzt 13 40,6 9 28,1 10 31,3
Sozialarbeiter 13 40,6 1 3,1 18 56,3
Selbsthilfegruppe 15 46,9 4 12,5 13 40,6
Andere Gruppenunterstiitzung 14 43,8 5 15,6 13 40,6
Regionalverbande Essstorungen 16 50 3 9,4 13 40,6
Krisendiensttelefon 16 50 1 3,1 15 46,9

Tabelle 2: Bediirfnisse Angehoriger im Bereich ,,Unterstiitzung von Anderen/Organisationen™
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wenigsten ungedeckter und erwiinsch-
ter Unterstiitzungsbedarf bestand von
Seiten der Arbeitgeber und Arbeitskol-
legen. Aber auch von Partnern, Freun-
den und vom engsten Familienkreis
wurde wenig zusétzliche Unterstiit-
zung erwartet und es wurde ein hoher
Grad an bereits erfolgter Unterstiit-
zung angegeben. Der Bedarf an Unter-
stiitzung durch Sozialarbeiter, Selbst-
hilfe- und andere Gruppenangebote
sowie Krisentelefone lag zwischen 40
und 50 %. Diese Skala korrelierte
ebenfalls signifikant mit dem Sum-
menwert des GHQ-12 (r = 0,357,
p = 0,04) jedoch nicht mit dem Sum-
menscore des FPB.

Unterstiitzung fiir sich selbst: In
diesem Bereich lag der durchschnitt-
liche Anteil an ungedecktem Unter-
stiitzungsbedarf bei 37 % von 5 Fra-

gen und damit nur unwesentlich
hoher als im vorigen Bereich.

Nur wenige Angehorige berichte-
ten das ungedeckte Bediirfnis, ihren
kranken Familienmitgliedern mitzu-
teilen, dass sie selbst Hilfe brauchten.
Allerdings war bei diesem Item der
hochste Anteil an bereits gedecktem
Bediirfnis zu finden. In diesem
Zusammenhang ist auch bemerkens-
wert, dass 37 % der Angehdrigen
angaben, es zu bereuen, sich bislang
nicht professionelle Hilfe fiir ihre
eigenen Probleme gesucht zu haben.
Das hochste Unterstiitzungsbediirfnis
in diesem Bereich (57 %) findet sich
bei dem Item ,,Tipps fiir die gemein-
same Mabhlzeitgestaltung®. Lediglich
9 % gaben an, in diesem Bereich
bereits Hilfe erhalten zu haben, 34 %
benétigten nach eigenen Angaben
keine Hilfe.

Dieser Bereich korrelierte nicht
signifikant mit dem Gesamtscore des
GHQ-12 oder dem FPB.

Andere Bereiche, in denen Ange-
horige vielleicht Hilfe brauchen konn-
ten: In diesem Bereich wurde von den
Angehorigen im Durchschnitt bei 57
% der 15 Items ein ungedecktes
Bediirfnis nach Unterstiitzung angege-
ben. Die hochste Einschétzung (84 %)
fand sich bei dem Item ,,Was tun,
wenn Sie das Gefiihl haben, ihrem
(kranken) Angehorigen geht es
schlechter?*. Kein Angehoriger gab
an, hier bislang Hilfe erhalten zu
haben, 15 % gaben an, fiir diesen Fall
keine Unterstiitzung zu bendtigen.
Auch fiir den Umgang mit eigenen
Emotionen hinsichtlich der Problema-
tik ihres kranken Angehorigen wurde
ein hohes Unterstiitzungsbediirfnis

Ungedecktes Gedecktes Kein
Bediirfnis Bediirfnis Bediirfnis
Hiufigkeit  Prozent | Héufigkeit  Prozent | Héiufigkeit  Prozent
Selbst professionelle Hilfe suchen 12 37,5 9 28,1 11 34,4
Angehorige informieren iiber Bediirfnis 4 12,5 12 37,5 16 50
Leidensgenossen aufsuchen 11 344 5 15,6 16 50
Treffen mit "Geheilten" 15 46,9 7 21,9 10 31,3
Tipps fiir Mahlzeitgestaltung 18 56,3 3 9,4 11 34,4
Tabelle 3: Bediirfnisse der Angehdrigen im Bereich ,,Unterstiitzung fiir sich selbst*
Ungedecktes Gedecktes Kein
Bediirfnis Bediirfnis Bediirfnis
Haufigkeit  Prozent | Haufigkeit  Prozent | Héufigkeit  Prozent

Essen mit FM* planen 16 50 2 6,3 14 438
Umgang mit Mahlzeiten 17 53,1 2 6,3 13 40,6
Umgang mit Emotionen 19 59,4 6 18,8 7 21,9
Bewiltigungstechniken 20 62,5 3 9,4 9 28,1
Rat, wenn Verschlechterung 27 84,4 0 0,0 5 15,6
Rat, wenn FM* weigert zu essen 19 59,4 1 3,1 12 37,5
Rat, wenn FM* weigert zu trinken 19 59,4 1 3,1 12 37,5
Rat, wenn FM* nach Essen erbricht 18 56,3 2 6,3 12 37,5
Rat, wenn FM* Essen hineinschlingt 16 50 2 6,3 14 43.8
Rat, wenn FM* selbstverletzt 13 40,6 3 9,4 16 50
Rat, wenn FM* sich sozial isoliert 20 62,5 1 3,1 11 34,4
Rat, wenn FM* exzessiv Sport treibt 11 34,4 4 12,5 17 53,1
Verbesserung des Familienkontaktes 15 46,9 2 6,3 15 46,9
Zeitaufteiliung fiir Fam. Angehorige 7 21,9 2 6,3 23 71,9
Wissen tiber Prognose des FM* 18 56,3 2 37,5 12 6,3

* FM = erkranktes Familienmitglied

Tabelle 4: Bediirfnisse der Angehorigen im Bereich ,,Andere Bereiche, wo Sie Hilfe bendtigen konnten*
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gedullert. Bei den Items ,,Zeitauftei-
lung fiir andere Familienangehdrige*
und ,,Umgang mit exzessivem Sport
der Patientin“ wurden wenige Unter-
stiitzungswiinsche gedulert, ebenso
auf die Frage nach Unterstiitzung bei
vorsétzlich selbstverletzendem Ver-
halten der Patientin.

Dieser Bereich zeigte eine signifi-
kante Korrelation mit dem Gesamts-
core des GHQ-12 (r = 0,427, p =
0,015) und mit dem Summenwert des
FPB (r= 0,468, p = 0,007).

Die Angehdrigen hatten im
CaNAM auch die Moglichkeit, liber
die vorgegebenen Unterstiitzungsan-
gebote hinaus weitere Bereiche zu
nennen, in welchen sie Hilfe benétigen
wiirden. Dies wurde jedoch nur von
zwei Angehdrigen in Anspruch
genommen. Eine Angehdrige wiinsch-
te sich Unterstiitzung hinsichtlich der
beruflichen  Moglichkeiten — ihres
erkrankten Familienmitgliedes, ein
Angehoriger wiinschte Beratung hin-
sichtlich finanzieller Unterstiitzungs-
moglichkeiten filir das erkrankte Fami-
lienmitglied.

Es fand sich kein Zusammenhang
zwischen gemeinsamen oder getrenn-
ten Wohnverhéltnissen und dem Grad
der Belastung oder des Unterstiit-
zungsbediirfnisses der Angehorigen in
den oben genannten Erhebungsinstru-
menten.

Neben der klinischen Diagnose
erhoben wir zusitzlich die Auspri-
gung der Essstorungssymptomatik
mittels der EDE. Es zeigte sich jedoch
kein Zusammenhang zwischen der
Schwere der Erkrankung oder der
Dauer der Erkrankung der Patientin
und dem Belastungsgrad oder der
Auspragung der Unterstiitzungswiin-
sche der jeweiligen Angehdrigen.

Diskussion

Die Ergebnisse unserer Untersu-
chung legen nahe, dass Angehdrige
anorektischer und  bulimischer
Patientinnen in bestimmten Berei-

chen durch die Erkrankung ihres
Familienmitgliedes belastet sind und
diverser Unterstiitzung bediirfen. Die
meisten Unterstiitzungsbediirfnisse
wurden hinsichtlich Informationen
iiber die aktuellen und zukiinftigen
Behandlungen und Behandlungs-
moglichkeiten, Informationen iiber
Essstorungen im Allgemeinen und
deren Prognose sowie die Folgen der
Erkrankung ihres erkranken Fami-
lienmitgliedes  genannt.  Ebenso
wiinschten Angehorige Hilfe im
Umgang und der Bewiltigung der
eigenen emotionalen Belastungen
durch die Erkrankung des Familien-
mitgliedes. Sie duBerten den Wunsch
nach praktischer Unterstiitzung, vor
allem durch Vertreter des Gesund-
heitsversorgungssystems, zum Bei-
spiel in kritischen und riickfallgefahr-
lichen Situationen und bei der Gestal-
tung der gemeinsamen Mabhlzeiten
mit den Patientinnen. Es wird deut-
lich, dass die Angehorigen sich durch
das Gesundheitssystem nicht hinrei-
chend unterstiitzt fiihlen. Aus dem
Bereich der informellen Unterstiit-
zung, wie zum Beispiel durch die
Familie und den Freundes- und
Bekanntenkreis scheint die Unterstiit-
zung hdufig als ausreichend erlebt zu
werden. Fiir spezielle Probleme im
Umgang mit der Erkrankung scheint
jedoch weiterfiihrende Hilfe dringend
erwiinscht. Hier sind aus Sicht der
Angehérigen vor allem Arzte und
Psychologen gefordert, Unterstiit-

zung, Beratung, Psychoedukation
und informative Aufklirung zu
gewihrleisten.

Den tiberraschenderweise fehlen-
den Zusammenhang zwischen dem
Schweregrad der Erkrankung der
Patientinnen und dem Grad der Bela-
stung der Angehdrigen sowie ihrem
Bediirfnis nach Unterstiitzung erkla-
ren wir uns durch die individuellen
Wertesysteme und Copingstrategien
der Angehorigen. Auch positive Kon-
sequenzen der Erkrankung -eines
Familienmitgliedes, wie sie von
anderen Autoren berichtet werden
[19], kdnnten zum Beispiel negative
Auswirkungen der Erkrankung auf-

wiegen. Fiir zukiinftige Untersuchun-
gen bietet sich insofern zusitzlich die
Erhebung individueller Wertsysteme,
Attributionsmuster und Stressbewdl-
tigungsfertigkeiten der Angehdrigen
an.

Die signifikanten Zusammenhén-
ge zwischen Unterstiitzungswiin-
schen der Angehdrigen in drei der
vier Teilbereiche des CaNAM und
dem GHQ-12 sowie zwischen dem
Bereich ,,Andere Bereiche, wo Sie
vielleicht Hilfe gebrauchen kénnten®
und dem GHQ-12 und dem FPB
konnten sich unterschiedlich erkldren
lassen. Ein schlechter psychischer
Gesundheitszustand kann zu héheren
Unterstiitzungsbediirfnissen fiihren.
Andererseits konnte fehlende Unter-
stiitzung zu einer Verschlechterung
des Gesundheitszustandes fiihren:
Fehlende Informationen iiber die
Krankheit ihres Familienmitgliedes
sowie unzureichendes Wissen iiber
eigene und professionelle Hand-
lungsmoglichkeiten konnten bei
Angehdrigen zu einer Art ,,Erlernter
Hilflosigkeit* [13] fithren, welche
besser mit dem GHQ-12 als mit dem
FPB erfasst wird. Konkrete, situative
Belastungen und Schwierigkeiten im
Umgang mit dem Patienten, wie sie
im Bereich ,,Andere Bereiche, wo Sie
vielleicht Hilfe bendtigen konnten™
abgefragt werden, stimmen auch bes-
ser mit den situationsspezifischen
Fragen des FPB iiberein, so dass dies
auch fiir die signifikante Korrelation
verantwortlich sein konnte. Hier ist
sicherlich weiterer Klarungsbedarf
notig.

Die vorliegende Untersuchung ist
die erste Studie, welche die Belastung
und die Bediirfnisse Angehoriger
anorektischer und bulimischer Patien-
tinnen im deutschsprachigen Raum
mit einem storungsspezifischen Erhe-
bungsinstrument (CaNAM) erfasst.
Unsere Ergebnisse stimmen weitge-
hend mit der Studie von Haigh und
Treasure [5] iiberein, welche an einer
Stichprobe von 28 Angehorigen von
anorektischen Patientinnen die Unter-
stiitzungsbediirfnisse ~ Angehoriger
erstmalig mit dem CaNAM erhob:
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auch in dieser Untersuchung gaben die
Angehorigen ein hohes Bediirfnis
nach Informationen iiber Essstorun-
gen und deren Behandlungsméglich-
keiten an, zeigten sich unzufrieden mit
der Unterstiitzung durch das Gesund-
heitssystem, sahen die Unterstiitzung
durch Familienangehorige und Freun-
de jedoch als weitgehend ausreichend
an. Ebenso wurde der Wunsch nach
Unterstiitzung  durch  Arzte und
Psychologen bei der Verbesserung der
eigenen Copingstrategien und in Form
von konkreter Verhaltensanleitung in
kritischen Situationen geéufert.

Die Angehorigen bulimischer und
anorektischer Patientinnen unter-
schieden sich hinsichtlich der Aus-
priagung ihrer Unterstiitzungsbediirf-
nisse nicht signifikant voneinander.
Hierzu gibt es aus anderen Studien
unterschiedliche Ergebnisse [11, 19].
Beide Angehorigengruppen unserer
Studie zeigten einen geringeren Bela-
stungsgrad im GHQ-12 und FPB als
in Untersuchungen z.B. bei Angeho-
rigen schizophrener Patienten gefun-
den wurden [5]. Ein direkter Ver-
gleich wurde in dieser Untersuchung
jedoch nicht vorgenommen. Ein-
schriankend gilt es bei der Interpreta-
tion unserer Ergebnisse folgendes zu
beachten: Es handelt sich um eine
relativ kleine Stichprobe. Keines der
verwendeten Instrumente erhob mog-
liche positive Verdanderungen fiir den
Angehorigen oder die Familie auf-
grund der Erkrankung des Familien-
mitglieds.

Dass Angehorige bereit sind,
Informations- und Unterstiitzungsan-
gebote anzunehmen - wenn sie denn
vorhanden sind - konnte bereits
gezeigt werden [14]. Angehorige stel-
len die wichtigste Versorgungsinstanz
im Gesundheitssystem dar. Angehdri-
ge, denen es gut geht, die das Gefiihl
haben, dass ihre Arbeit wertgeschatzt
und honoriert wird und die in konkre-
ten Problembereichen professionelle
Unterstiitzung  erhalten, werden
effektiver ihre kranken Familienmit-
glieder unterstiitzen konnen, als
Angehorige, die sich vom Gesund-
heitssystem ausgegrenzt und ver-

nachlissigt fithlen. Diese Unterstiit-
zung sollte gewihrleistet werden.
Und dies ist nicht nur eine Frage der
Okonomie, sondern auch eine Frage
der Ethik.
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Vergessen und iiberfordert: Kinder
von psychisch Erkrankten
Anliegen: Im psychiatrischen
Kontext galt den Kindern als Angehd-
rigen bisher noch viel zu wenig Auf-
merksamkeit, obwohl ihr erhohtes
Risiko fiir psychosoziale oder psychi-
atrische Probleme schon lange be-
kannt ist. Der vorliegende Beitrag soll
eine kurze Ubersicht dazu geben.
Inhalte: Anhand zweier Fallgeschich-
ten und neuerer Literatur zum Thema
werden die Auswirkungen einer
schweren oder langerfristigen psychi-
schen Erkrankung von Eltern auf ihre
Kinder und deren schwierige Situation
dargestellt, sowie Faktoren, die das
Ausmal} der negativen Folgewirkun-
gen beeinflussen. Besonders belastet
und eigenem erhohtem Erkrankungsri-
siko ausgesetzt sind Kinder, die mit
einem alleinerziechenden schwer psy-
chisch erkrankten Elternteil (meist
Mutter) zusammenleben, wenn die
kompensatorische Wirkung zumindest
einer stabilen weiteren Bezugsperson
fehlt. Das gesellschaftliche Stigma und
die daraus resultierende Tabuisierung
psychischer Erkrankung in den Fami-
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lien wirkt sich dabei auch auf diese
gefdhrdeten Kinder besonders nachtei-
lig aus. SchlieBlich wird ausgefiihrt,
was Kindern helfen kann, trotz der
belasteten frithen Lebenssituation eine
psychosozial befriedigende Identitéts-
entwicklung zu erreichen. Schluss-
folgerungen: Es ist gerade in Zeiten
angespannter finanzieller Staatshaus-
halte besonders wichtig und sollte uns
in psychohygienisch-praventiver Hin-
sicht ein Anliegen sein, fiir die meist
iibersehenen und noch unmiindigen
verletzlichen Kinder von psychisch
erkrankten Eltern einzutreten und
alltagspraktische sowie praventiv-
therapeutische Hilfen anzubieten.

Overlooked and overstrained:
the children of mentally ill
Objective: The minor children of
mentally ill are usually not in the focus
of psychiatric services, despite of the
fact that their increased risk for psycho-
social or mental problems is well
known. The present paper will give a
brief overview. Content: Based on two
case reports and the recent literature, the
burden and the negative consequences
of severe and chronic psychiatric disor-
ders on the patients’ children are repor-
ted. Additionally, the factors predicting
the intensity of the negative consequen-
ces are described. If the patient is caring
for the children alone and if the children
live in the same household as the
patient, the burden and psychosocial
consequences for the children are incre-
ased. In contrast, the presence of other
adults having a stable relation with the

children reduces these risks. The socie-
tal stigma often leads to the fact that the
families put the psychiatric disorder
under a taboo. Both, the stigma and the
taboo result in marked disadvantages
for the children. Finally, we report how
these negative consequences for the
children could be diminished. Conclu-
sions: The consequences for minor chil-
dren of severely mentally ill parents are
frequently overlooked by the staff of
psychosocial services, but preventive
psychological interventions and practi-
cal support are essential, even when the
governmental budgets are limited.

Ausgangslage

Nachdem sich Ende der 70-er
Jahre des letzten Jahrhunderts die
erwachsenen Angehdrigen von Men-
schen mit einer psychischen Erkran-
kung in Selbsthilfegruppen zusam-
menschlossen und begannen, ihre
Interessen zu vertreten, wurde man
erst etwa 20 Jahre spéter in Europa
auch auf die Kinder als Angehdrige
aufmerksam [4, 12, 20-22]. Mattejat
[20], der friih in der Fachliteratur mit
Remschmidt dazu publizierte, fand
schon ab ca. 1930 vereinzelt erste
Arbeiten tiber die Situation der Kin-
der von psychisch Erkrankten, aber
erst ab Mitte der 90er Jahre wurden
erste Hilfs- und Unterstiitzungsange-
bote als regionale Einzelinitiativen
gestartet. Die Niederlande und nordi-
sche Lander waren dabei Vorreiter in
Europa. 2005 gab Beeck in einer
Infobroschiire und auf einer preisge-
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krénten Homepage eine Ubersicht
iiber verschiedene Angebote fiir jun-
ge und erwachsene Kinderangehorige
in der Bundesrepublik Deutschland
[www.netz-und-boden.de]. In Oster-
reich ist noch kein derartiges Angebot
zu finden, zwei Einzelinitiativen sind
aber erwihnenswert: Peter Stoger
[36, 37], der sich schon seit etwa
10 Jahren schwerpunktméfBig mit
Kindern psychisch kranker Eltern
beschiftigt und der AKS (Arbeits-
kreis fiir Vorsorge- und Sozialmedi-
zin) in Vorarlberg, der seit etwa 3 Jah-
ren eine Gruppe fiir Angehorige Kin-
der anbietet [15]. Zum sozialpsychia-
trischen Versorgungsstandard gehort
die Miteinbeziehung von Kindern in
Familien mit psychisch erkrankten
Menschen leider noch nirgends. Auch
in den Psychiatriereformen der letz-
ten Jahrzehnte wurden die Kinder
,vergessen’. Dabei ist schon lange
bekannt, dass Kinder aus Familien
mit schwerer psychischer Erkran-
kung ein erhohtes Risiko haben, spa-
ter selbst unter psychischen Stérun-
gen zu leiden oder anderweitige
psychosoziale Probleme mit ihrem
Leben haben und deshalb iiberdurch-
schnittlich hdufig in Psychotherapien
Hilfe suchen. Fiir Kinder in unter-
schiedlichsten Belastungssituationen
gibt es bereits einschldgige Angebote,
das Problem der Stigmatisierung rund
um psychiatrische Erkrankungen ist
auch fiir davon betroffene Kinder ein
Hemmschuh. Uber psychische Er-
krankungen wird in den allermeisten
Familien nicht gesprochen und so
bleiben die Kinder mit ihren Sorgen
allein.

Lebenssituation von Kin-
dern psychisch erkrankter
Eltern

An Hand von zwei Fallbeispielen
— ein an Schizophrenie erkrankter
Vater in intakter Ehe und eine an
bipolarer Storung erkrankte allein-
erzichende Mutter — sollen die
wichtigsten Belastungen der in die-

sem Umfeld lebenden Kinder veran-
schaulicht werden.

Fallbeispiel 1

Frau M., eine Mutter mittleren
Alters kommt in die Beratung, weil sie
selbst am Ende ihrer Krdfte ist. Herr
M., ihr Ehemann und der Vater ihrer
beiden Kinder (Sohn 9, Tochter 6),
leidet schon seit einigen Jahren an
einer Psychose, ist nur begrenzt
bereit, drztliche Hilfe und Behand-
lung in Anspruch zu nehmen. Ganz
wichtig ist ihm, dass niemand in der
Umgebung von seinem Zustand er-
fahrt. Er selbst spricht nur mit seiner
Frau iiber seine Erkrankung und
aufier seinen Eltern und Schwiegerel-
tern weif3 niemand davon. Besonders
schlimm sind die Ndchte, in denen
Herr M. unruhig oder gar nicht
schlift, seine Frau in seine Wahn-
ideen einbaut und sie massiv und
lautstark beschuldigt. Lange dachte
Frau M., ihre Kinder wiirden von den
ndchtlichen Ausbriichen ihres Man-
nes nichts mitbekommen. Dem war
nicht so. Mit den Kindern verbringt
Herr M. viel Zeit, besonders mit
seinem Sohn. Hdufig ist er nett zu den
Kindern, dann wieder briillt er sie
unvermittelt an und bezieht auch sie
in seine Wahnvorstellungen mit ein.
Er macht ihnen Angst vor bedroh-
lichen Personen und Situationen und
verunsichert sie damit massiv. Er
droht auch mit harten Strafen, wenn
sie mit jemandem im Haus Kontakt
haben und will auch sonst alle Kon-
takte der Kinder und der Frau kon-
trollieren. In die Wohnung ldsst er
keine fremden Menschen, manchmal
verriegelt er alle Fenster und Tiiren.
Zeitweise verdngstigt er die ganze
Familie, indem er auch vor den
Kindern seine Suizidabsichten aus-
breitet.

Die 6-jihrige Tochter zeigt liebes,
zuvorkommendes und angepasstes
Verhalten, hdngt sich an ihre Mutter,
verbringt viel Zeit bei einer Kinder-
gartenfreundin und scheint sonst
nicht stirker von den Belastungen
beeintrdchtigt zu sein. Anders der
9-jdhrige Sohn: er ist zwar daheim

auch ruhig und dem Vater fast horig
und tut alles, um ihn nicht unndtig
aufzuregen. In der Schule aber fdllt er
durch besondere Aggressivitdit und
seine merkwiirdigen Geschichten auf,
wie Frau M. von der Klassenlehrerin
erfihrt. Frau M. — selbst im Loyali-
titskonflikt — kann nur sagen, dass
ihr Sohn es daheim nicht leicht habe.

Als sich die Erkrankung des
Vaters weiter verschlechtert, die
Drohungen, Gewaltakte und bizarren
Verhaltensweisen auch vor den
Kindern zunehmen, reagieren beide
Kinder verstort und verunsichert. Sie
suchen bei der Mutter Schutz und
Erkldrungen. Frau M. beschénigt
und verharmlost die Situation lange
Zeit. Sie hat selbst groffe Angst vor
den Drohungen ihres Mannes. In
einer kurzen Phase der FEinsicht
erkldrt sich Herr M. bereit, zu Unter-
suchungen ins Krankenhaus zu gehen
und sich freiwillig einer stationdiren
Behandlung zu unterziehen. Er taucht
allerdings schon in der zweiten Nacht
wieder zu Hause auf. Einige Tage
spdter entschliefst sich Frau M. in
einer besonders bedrohlichen Situa-
tion zum Eigenschutz und zum Schutz
der Kinder, Rettung und Polizei zu
rufen und eine Zwangsunterbringung
ihres Mannes in die Psychiatrie zu
veranlassen.

Fallbeispiel 2

Frau K., Anfang Dreifsig und ohne
Geschwister, ist seit der Geburt ihrer
einzigen Tochter B. vor 8 Jahren an
einer bipolar affektiven Storung
erkrankt. Ihr Mann verlief3 die Fami-
lie nach dem zweiten der inzwischen
vier stationdren Aufenthalte, nach-
dem die Frau in einer manischen
Krankheitsphase durch ihr héchst
auffilliges distanzloses Verhalten im
Betrieb des Mannes beinahe den Ruin
der Firma bedeutet hdtte. Die bereits
tiber 70-jihrigen Grofeltern wohnen
ca. 100 km weit entfernt, es gibt
regelmdpflige telefonische Kontakte.

Die ganze Liebe der Erkrankten
gilt der kleinen Tochter, ihre Bezie-
hung ist sehr eng. Das Kind erlebt die
Mutter als liebevoll-fiirsorglich, hei-
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ter, kreativ und unternehmungslustig.
Allerdings gibt es dazwischen Zeiten,
in denen das kleine Mddchen seine
Mutter nicht wieder erkennt. Die
Mutter steht dann nicht mehr auf,
wdscht sich nicht mehr, der Haushalt
bleibt unversorgt. Entweder will sie
dann nur ihre Ruhe und vergisst
regelrecht auf das Kind oder sie fleht
es an, bei schonstem Wetter ganz still
bei ihr im verdunkelten Zimmer am
Bett zu bleiben, um die massiven
Angste und Verzweiflung der Mutter
zu reduzieren. Frau K. spricht fiir das
Kind unverstindliche Sdtze iiber
Bedrohungen wegen ihres Versagens
und dass sie beide nicht mehr leben
kénnten. Nach einigem Widerstand
der Mutter sorgt ihr Mann fiir eine
Einweisung ins Krankenhaus, das
Kind hat Angst, dass die Mama
sterben wird und nie mehr wieder
kommt. Die Grofieltern kiimmern sich
um B., aber sie weichen den zégern-
den Fragen des Kindes genauso aus
wie der selbst hilflos wirkende Vater.
B. spiirt rasch, dass iiber das ,Komi-
sche’ mit Mama nicht geredet werden
darf. Datfiir phantasiert das Kind,
dass es durch besonders braves Ver-
halten die Mama wieder ganz normal
zurtickbekommen wird. Ihr Glaube
bestitigt sich nach einigen Wochen.
Nach ca. 2 Jahren ungestorten
Familienlebens wird die Mutter
immer unruhiger, sie redet stindig,
kann fast gleichzeitig ohne besondere
Anldsse lachen und weinen, beginnt
sich komisch anzuziehen und kauft
Unmengen ein. Sie hat so viele Ideen,
dass sie auch in der Nacht kaum mehr
zur Ruhe kommt, die Nachbarn
beschweren sich wegen der lauten
Musik und des ndchtlichen Ldérms,
den Frau K. produziert. Sie spricht
wildfremde Leute an und taucht fast
taglich in der Firma des Mannes auf,
wo sie fiir Verwunderung und Verwir-
rung sorgt und wichtige Geschiifts-
partner briiskiert. Die lauten Streite-
reien des Ehepaares nehmen :zu,
wobei Frau K. ungewohnt aggressiv
und auch gegen ihren Mann tdtlich
wird. Nachdem sie das Kind mehr-
fach nicht mehr vom Kindergarten

abholt, muss das Kind eine Zwang-
seinweisung miterleben, hat wieder
grofle Angst um die Mutter und
schdmt sich furchtbar, weil alle Nach-
barn schauen. Obwohl sie ihre Mutter
sehr liebt, mochte B. in dem Moment
lieber nicht das Kind dieser Mutter
und Teil dieser Familie sein.

Mattejat [20, 21] fasste zur
Lebens- und Belastungssituation von
Kindern psychisch kranker Eltern
Berichte aus drei Forschungsbe-
reichen  zusammen:  High-risk-
Forschung, genetische Studien und
sozialpsychiatrische und familien-
theoretische Untersuchungen. Auch
wenn die Belastungen in jedem Ein-
zelfall unterschiedlich aussehen, fin-
den sich doch etliche Gemeinsamkei-
ten in den Lebenssituationen von
Kindern mit schwer oder langzeitig
psychisch erkrankten Eltern, wie sie
von verschiedenen Autoren und in
Selbstzeugnissen erwachsener Kin-
der beschrieben und in unseren
beiden Fallbeispielen konkretisiert
wurden [z.B. 1,2,5,7,8, 11, 13, 14,
16, 18, 19, 28, 29, 31-33, 36, 37, 39,
41-44].

Wie in beiden Fallbeispielen ist
die fehlende Orientierungsmaoglich-
keit der Kinder durch das Erleben der
psychiatrischen Krankheitssympto-
me fiir viele ein zentraler verunsi-
chernder Belastungsfaktor. Jede Rea-
litdt entbehrende Wahninhalte und
Drohungen der kranken Elternteile,
ihre rasch wechselnden Ideen und
Informationen fiihren zu massiver
Verunsicherung und Verwirrung der
in beiden Féllen uninformierten und
allein gelassenen Kinder. Durch die
extremen Stimmungsschwankungen
der Erkrankten kommt es zu vollig
unterschiedlichen und unberechenba-
ren Reaktionen auf ein und dasselbe
Verhalten der Kinder. Und ihre Angst
im Zusammenhang mit Suiciddrohun-
gen der Eltern begleitet sie oft noch
ihr restliches Leben. Wenn Kinder die
Auswirkungen von suizidalem Ver-
halten oder von Zwangseinweisun-
gen miterleben, hinterldsst das in

ihnen auch Traumatisierungen mit
allen psychischen und koérperlichen
Folgeerscheinungen. Aufgrund ihres
egozentrischen Weltbildes (Kinder
sehen sich bis zum etwa achten
Lebensjahr im Zentrum des Gesche-
hens) beziehen Kinder das durch die
Krankheit geprigte Verhalten des
Elternteils oft auf sich selbst, fithlen
sich dafiir verantwortlich und plagen
sich mit intensiven Schuldgefiihlen.
Unrealistische kindliche Machtphant-
asien und mystisches Denken lassen
Kinder aber auch glauben, sie kdnn-
ten durch Besserung ihres eigenen
Verhaltens oder durch ihre Wiinsche
den heilen Ausgangszustand wieder
herstellen (Bsp 2). Viele dieser Kin-
der wissen nicht, dass ihr Vater / ihre
Mutter krank ist oder konnen sich
darunter auch nichts vorstellen, wenn
sie nicht kindgerecht informiert wer-
den. Mangelnde Krankheitseinsicht
des betroffenen Elternteils und das
Nicht-wahrhaben-wollen dieser Rea-
litdt verhindern ein offenes Gespréich
mit den Kindern. Wegen der noch
immer verbreiteten Tabuisierung psy-
chischer Erkrankungen in unserer
Gesellschaft setzen oft auch die
Erkrankten selbst alles daran, dass
niemand AuBenstehender von der
Erkrankung erfahren darf. Das
sowohl nach innen als auch nach
aullen bestehende Kommunikations-
verbot wird den Kindern dezidiert
vermittelt oder von ihnen atmospha-
risch rasch erfasst und strikt eingehal-
ten. In der Folge sind viele Familien
mit psychisch Erkrankten gesell-
schaftlich isoliert und leben zuriick-
gezogen, was den Kindern noch
zusitzlich die Mdglichkeit nimmt,
korrigierende  Erfahrungen  zu
machen oder sich anderen Menschen
anzuvertrauen. Das kleine Médchen
in der ersten Fallgeschichte hat
hier mit den vielen Aufenthalten bei
der Kindergartenfreundin eine gute
auferfamilidre Lernmoglichkeit ge-
funden.

Die Erfiilllung der physiologi-
schen Grundbediirfnisse (Nahrung,
Kleidung, Wohnung) ist fiir die Kin-
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der nicht immer gegeben (in Bsp 1
schon, in Bsp 2 nur zeitweise). Sie
erleben dann auch deutliche Verwahr-
losung, Vernachldssigung und Miss-
brauch durch den erkrankten Eltern-
teil, der krankheitsbedingt oft nur mit
sich selbst beschiftigt ist. Viele Kin-
der miissen durch die Situation zu
Hause auf ihre kindliche Entwik-
klung, die Unbeschwertheit und das
Gefiihl, sich fallen lassen zu kénnen
verzichten. An diese Stelle treten die
Ubernahme von Verantwortung und
Kontrolle, Kinder schliipfen in die
Rolle, die der kranke Elternteil nicht
ausfiillt, oder werden zum Partnerer-
satz fiir den ,gesunden’ Elternteil - es
kommt zur sog. Parentifizierung und
die Kinder wirken héufig schon friih
alter, ernster und reifer als Gleichal-
trige.

Der in der frithen Kindheit statt-
findende Aufbau der Beziehungs-
sicherheit (Bindung) ist bei Kindern
psychisch erkrankter Eltern oft
gestort, da es einerseits zu wiederhol-
ten Trennungen kommt (z.B. durch
Klinikaufenthalte, durch Fremdun-
terbringung in Heimen od. Pflegefa-
milien, durch krankheitsbedingte
Scheidung der Eltern) und anderer-
seits, weil der betroffene Elterteil auf-
grund seiner eigenen Defizite dem
Bediirfnis seines Kindes nach Nihe
und Beziehungsstabilitdt nicht nach-
kommen kann. Folgen fiir die Kinder
sind massive Trennungsdngste und
Schwierigkeiten, vertrauensvolle Be-
ziehungen zu kniipfen und aufrecht zu
erhalten. Das Bediirfnis nach Schutz
und Sicherheit, nach Aufmerksamkeit
und Geborgenheit kann vom erkrank-
ten Elternteil nicht, dafiir aber oft -
falls vorhanden - vom ,gesunden’
Elternteil (Mutter in Bsp 1) befriedigt
werden. Dieses Gefiihl des Getragen-
werdens ist die Basis fiir den Aufbau
eines stabilen Selbstkonzeptes. Erhal-
ten diese Kinder zu wenig emotiona-
le Spiegelung und Bestiarkung, wird
die Entwicklung ihrer eigenen Iden-
titdt behindert. Diese Kinder entwick-
eln ein feines Gespiir fiir Stimmun-
gen anderer, werden zwar sehr ein-

fithlsam, neigen aber besonders dazu,
anderen alles recht machen zu wol-
len. Ein vages Selbstkonzept und feh-
lendes Gefiihl einer eigenen Identitét
pradestinieren diese Kinder spater oft
selbst fiir erhohte Anfilligkeit gegen-
tiber psychosozialen Belastungsfak-
toren jeder Art. [5]

Das krankheitsbedingte oft bizar-
re Verhalten oder auffallende Aufere
von psychisch erkrankten Menschen
16st in deren Kindern haufig massive
Schamgefiihle aus, nicht selten wer-
den sie in ihrem sozialen Umfeld
auch damit gehénselt (Bsp 2). Die
Kinder erleben dadurch starke Loya-
litdtskonflikte: sie sind hin und her
gerissen zwischen Loyalitit zu den
eigenen Eltern und Distanzierung zu
ihnen aus Scham [21]. Dieser Kon-
flikt spitzt sich im Jugend- und jun-
gen Erwachsenenalter dieser Kinder
zu, wenn Themen der Ablosung und
Hinterfragen der Verantwortlich-
keiten wichtige Themen werden. Be-
sonders Einzelkindern fillt es schwer,
aus der schon gut bekannten Rollen-
umkehr auszusteigen, die Alleinver-
antwortlichkeit fiir den erkrankten
Elternteil aufzugeben und sich be-
wusst und ohne Schuldgefiihle ein
eigenes Leben aufzubauen.

Das Ausmal} der negativen Aus-
wirkungen elterlicher psychischer
Erkrankung ist nicht so sehr an ein
bestimmtes Krankheitsbild gebun-
den. Laut Mattejat [21] hdngen die
negativen Auswirkungen psychischer
Erkrankung auf die Familie und die
Kinder wesentlich davon ab, wie gut
die/der Erkrankte selbst seine Erkran-
kung bewiltigt. Wie Remschmidt und
Mattejat [28] zusammenfassend beto-
nen, sind die Auswirkungen auf die
Kinder umso schwerwiegender, je
jinger die Kinder sind, je intensiver
sie in die Symptomatik des kranken
Elternteiles einbezogen werden und
je mehr die kompensatorische Funk-
tion eines stabilen gesunden Eltern-
teiles fehlt.

Wie konnen nun die Leiden und

Belastungen der Kinder von auflen
erkannt werden? Kinder (wie in
Bsp 1) zeigen zwei typische, schein-
bar entgegengesetzte Reaktionen: die
6-jéhrige Tochter hat den Weg der
Anpassung und des ,Bravseins’
gewihlt, ihr angepasstes und unauf-
falliges Verhalten wiirde von auflen
bei niemandem eine Vermutung iiber
die belastende Situation daheim auf-
kommen lassen. Der 9-jdhrige Sohn
hingegen macht auf sich aufmerk-
sam: sein auffilliges Verhalten in der
Schule lie3 bereits seine Lehrerin
annehmen, dass das Kind in irgendei-
ner Weise in Not ist. Hilfe oder Unter-
stiitzung sind fiir ihn dennoch nicht
gesichert. Als Erwachsene versuchen
viele dieser Kinder spéter mit frem-
der Hilfe z.B. in Psychotherapien das
schwierige oder traumatisierende
Erlebte zu verarbeiten und neue stabi-
lisierende Beziehungserfahrungen zu
machen.

Die Kinder in Familien mit psy-
chisch Kranken bringen eine gene-
tisch bedingte erhohte Verletzbarkeit
(Vulnerabilitdt) mit und sind zusétz-
lich durch viele psychosoziale Fakto-
ren belastet und tragen aus einer
Kombination von beidem ein hoheres
Risiko einer gestorten psychischen
Entwicklung [21, 23]. Heranwach-
sende Kinder quélt deshalb oft lange
die Frage nach dem Erkrankungsrisi-
ko fiir sich selbst und eigene spétere
Kinder. Aus dem ganzheitlichen
Blickwinkel gesehen miissen aber
auch die gesund erhaltenden
Ressourcen vieler Kinder im Sinne
neuerer Resilienzforschung gesehen
werden [26, 33]. Erwdhnenswert sind
auch die speziellen Fdhigkeiten, die
sich diese Kinder aneignen: z.B. eine
hohe Selbsténdigkeit, groles Verant-
wortungsbewusstsein, eine iber-
durchschnittliche Fdhigkeit zum
Krisenmanagement und ein ausge-
priagtes Einfiihlungsvermégen in
andere Menschen. Diese besonderen
Féhigkeiten und Ressourcen konnen
im Sinne der ressourcenorientierten
Unterstiitzung ein Ausgangspunkt fiir
Hilfsangebote fiir die Kinder sein.
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Was brauchen Kinder psy-
chisch erkrankter Eltern?

Einiges kann die Familie selbst
zur optimalen Bewiéltigung ihrer
belasteten Situation tun [21, 9]. Vor-
rangig ist fiir alle gute Information
iiber die Erkrankung und ihre
Behandlungsmoglichkeiten [38], was
Aufgabe von behandelnden Fachleu-
ten und Mitarbeitern sozialpsychiatri-
scher Dienste wire, aber hdufig von
den Angehorigen erst mit Nachdruck
eingefordert werden muss. Eine mog-
lichst gute korperliche und seelische
Verfassung aller Familienmitglieder
und gute eigene Bewiltigung der psy-
chischen Erkrankung durch die/den
Betroffene(n) sind weitere positive
Faktoren. Selbsthilfegruppen fiir
Betroffene und Angehorige bieten
eine gute Moglichkeit, eigenes Han-
deln zu reflektieren und zu relativie-
ren und gegenseitig von verschiede-
nen Erfahrungen anderer zu lernen.
Die Erziehungssicherheit der Eltern
sollte unterstiitzt werden, wobei die
meisten Familien dankbar sind fiir
eine starkende Mitwirkung durch die
behandelnden und andere Fachleute
[34]. Dabei darf die sehr verbreitete
Angst der Eltern (besonders der Miit-
ter) vor einem Verlust der Kinder
durch Entzug des Sorgerechts bei
Bekanntwerden von krankheitsasso-
zieierten Problemen mit der Kinde-
rerziehung nicht auler Acht gelassen
werden [34]. Nicht alle Probleme der
Kinder sind Folge der psychischen
Erkrankung in der Familie und
Kinder kdénnen bei entsprechender
Information und einem guten sozia-
len Beziehungsnetz viele Schwierig-
keiten ohne Beeintrdchtigung ver-
kraften. Daher ist es wichtig, dass
sich die Familie nicht zuriickzieht,
sondern offen mit dem Problem
umgeht und besonders auch den Kin-
dern Kontakte zu anderen Menschen
ermoglicht und fordert, sodass sie
verlédssliche Beziehungen zu mehre-
ren Erwachsenen aufbauen und gute
Gleichaltrigenkontakte pflegen kon-
nen. Kinder sind belastbar, wenn sie
verstehen, was los ist - daher sollten

sie jederzeit die Moglichkeit haben,
Fragen zu stellen und kurze, aber
kindgerechte verstindliche Antwor-
ten zu bekommen. Fiir den psychisch
kranken Menschen und besonders fiir
die Kinder ist wichtig, organisatori-
sche Fragen in relativ guten Zeiten zu
planen, z.B. welche Hilfen sind in der
Familie durch welche Personen nétig
und hilfreich, wie kann eine mdgliche
Kontinuitdt des gemeinsamen Lebens
fir die Kinder auch wéhrend der
Krankheitsphasen oder stationérer
Aufenthalte gewihrleistet sein?
Dabei ist an alle Angebote unseres
Sozialstaates zu denken, z.B. Fami-
lienhelferInnen.

Kinder, deren Familien nicht
imstande sind, ihnen ein ,,Netz und
einen Boden® [2, 3] in der o.a. Weise
zu bieten und die bereits mehrfach
Schlimmes miterleben mussten und
allein gelassen sind, benétigen ver-
stirkt spezielle prdiventive und thera-
peutische Hilfsangebote, z.B. in ver-
schiedenen Gruppensettings. Diese
konnen von Fachleuten oder von
erwachsenen Kindern initiiert und
angeboten werden, wobei sich die
Organisation und Gestaltung an den
ersten bereits vorhandenen Angebo-
ten orientieren konnen [z.B. 3, 6, 15,
22,24, 25, 27, 30, 35, 40]. Kindge-
rechte Information auf dridngende
Fragen, Begegnung und Austausch
mit &dhnlich betroffenen Kindern,
spielerische Verarbeitung von drama-
tischen Erlebnissen und unbeschwer-
te Spielstunden in sicherer Umge-
bung, von einfiihlsamen verldsslichen
Bezugs- und Ansprechpersonen
begleitet, ermoglichen den Kindern,
Traumatisches zu verarbeiten, in
ihren Ressourcen gestéirkt zu werden
und zunehmend kompetenter mit
ihrer Belastungssituation umzugehen
und spéteren negativen Folgen vorzu-
beugen. Ein groBes Zugangshindernis
der betroffenen Kinder zu diesen hil-
freichen praventiven Angeboten stellt
die dafiir erforderliche Zustimmung
und Einwilligung beider Elternteile
dar, die héufig gerade in den fiir die
Kinder oft besonders schwierigen

Situationen ihre Schwierigkeiten
nach aufBlen hin verheimlichen und
keine ,,Einmischung®“ von auflen
wollen [17].

Heute sind es vor allem erwachse-
ne Kinder von psychisch erkrankten
Eltern, die ihre frithen schrecklichen
Erlebnisse in immer mehr entstehen-
den Gesprachsgruppen oder mit
psychotherapeutischer Hilfe zu bear-
beiten und zu bewaltigen versuchen.
Maoglicherweise bilden sie aus eige-
ner leidvoller Erfahrung eine zukiinf-
tige Lobby fiir die heute noch unmiin-
digen dhnlich betroffenen Kinder.

Schlussfolgerungen

Obwohl das Problembewusstsein
in den letzten Jahren deutlich zuge-
nommen hat [4, 10, 12], sind unter-
stiitzende Angebote von psychiatri-
schen Fachleuten fiir die von psychi-
scher Krankheit eines Elternteils
betroffenen Familien und eigene
Hilfsangebote fiir besonders belastete
Kinder bei uns noch rar. In Zeiten
knapper Bundes-, Landes- und Kom-
munalhaushalte wird sich die Situa-
tion auch nur auf Druck engagierter
Erwachsener dndern, die das Recht
auf psychische Gesundheit ihrer Kin-
der einfordern und der Sozialpolitik
die geringeren Investitionskosten fiir
Praventivprogramme den spéter ent-
stehende Folgekosten gegeniiberstel-
len. Die Ausfithrungen im Hauptteil
dieser Arbeit mogen uns zum Aktiv-
werden aufriitteln!
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Kommentar

Kommentar zu Kaduszkiewicz H. et al:

Cholinesterase inhibitors for patients with
Alzheimer’s disease: systematic review of
randomised trials

BMJ 2005; 331: 321-327

Statement der Osterreichischen Alz-
heimer Gesellschaft verfasst von folgen-
den Vorstandsmitgliedern: Prof. Dr.
Reinhold Schmidt, Graz; Prof. Dr. Reis-
ecker, Graz, Prof- Dr. Jellinger, Wien,
Prof. Dr. Marksteiner;, Innsbruck; Prof.
Dr: Dal-Bianco, Wien.

Diese Publikation gibt einen syste-
matischen Review zur Methodik und
EffektgroBe der Cholinesterasehemmer
Donepezil, Galantamin und Rivastig-
min. 22 Trials wurden evaluiert. Prinzi-
piell ist dieser Reviewartikel als limitiert
anzusehen und es gilt festzuhalten, dass
in drei Cochrane Reviews 31 plazebo-
kontrollierte Trials evaluiert werden.
Die Chochrane Autoren stellen klar die
Effektivitit von Cholinesterasechem-
mern in der Therapie leicht- und mittel-
gradiger Demenz fest. Im iibrigen tut
dies auch NICE trotz der kritischen Ein-
stellung zur Kosteneffektivitit im engli-
schen und walisischen Gesundheits-
system.

In der Publikation von Kaduszkie-
wicz et al. werden methodische Méngel
der Studien und der moderate Effekt
von Cholinesteraschemmern auf Grup-
penbasis angeschuldigt. Es steht wohl
aufler Zweifel, dass selbst wenn einige
der Studien methodisch nicht perfekt
waren, flir jede einzelne der Substanzen
noch immer geniigend einwandfreie
Trials angefiihrt werden kénnen, die fiir
die Replikation der Effektivitit von
Cholinestersehemmern ausreichen. Sol-
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che Trials stellten ja auch die Basis fiir
die Zulassung der Substanzen durch
FDA and EMEA dar. Es gibt kaum eine
andere Substanzklasse deren Effekti-
vitdt in praktisch allen Studien mit adé-
quatem Design derart konsistent nach-
gewiesen wird.

Agenturen wie NICE und auch die
Autoren der BMJ Publikation fithren
die ,,geringe Effektivitit™ der Substan-
zen als Negativum an und gehen damit
am klinischen Alltag vorbei. Arzte
behandeln keine Gruppen sondern ein-
zelne Alzheimerpatienten, die unter-
schiedliche Response auf Cholinester-
sehemmertherapie zeigen. Nicht jeder
Patient zeigt Response auf Cholinester-
sehemmertherapie, aber das darf nicht
bedeuten, dass man allen Patienten,
auch jenen die ausgezeichnete Respon-
se aufweisen die Cholinesterasehem-
mertherapie vorenthalt. Nichtresponder
mitigieren natiirlicherweise den Effekt
von Cholinesterschemmern auf Grup-
penbasis. Trotzdem bleibt in den Stu-
dien ein konsistenter moderater Be-
handlungseffekt nachweisbar. Der ein-
zige ethische und humane Weg kann
doch nur sein, dass die Substanzen ver-
schrieben werden und die Response
monitiert wird, ein Weg der in unserem
Gesundheitssystem ja gliicklicherweise
Usus ist. Die unterschiedliche Therapie-
response von Patienten wird in keinem
der , kritischen* Reviews beriicksich-
tigt. Dies steht diametral dem klinischen
Alltag entgegen und stellt einen nicht-
addquaten technokratischen Zugang
zum Problem haben.

Kaduszkiewicz” Kritik der fehlen-
den Korrektur fiir multiple Testung

beruht auf dem mangelnden Verstand-
nis des Trial Designs. Alle genannten
Trials hatten zwei priméire Endpunkte,
einen kognitiven und einen globalen,
jeder musste einen alpha Wert von <
0.05 erreichen und das war der Fall.
Eine tiberkonservative Bonferroni Kor-
rektur ist nicht angebracht.

Der mogliche differentielle Drop-
out ist ein vielfach erwéhntes Problem
und wurde bei den Effektivitdtsanalysen
der Cochrane-Reviews mitberiicksich-

tigt.

Im tibrigen wird es den perfekten
Trial frei von jeglicher Kritikmoglich-
keit wohl nie geben. Die Vorgangsweise
von Kaduszkiewicz und Koautoren die
vorhandenen Trials ,,einfach schlecht zu
schreiben und ihnen global ,,flawed
methods™ zu konstatieren geht an der
Evidenz eindeutig vorbei und beriick-
sichtigt nicht die Sorgfalt und den enor-
men Aufwand mit dem diese Studien
durchgefiihrt wurden.

Die Osterreichische Alzheimer Ge-
sellschaft erlaubt sich auch festzuhalten,
dass man Statements wie jene von
Hanna Kaduszkiewicz vor Publikation
zumindestens auch mit Forschern,
Arzten und vor allem den zustindigen
Fachirzten fiir Neurologie oder Psy-
chiatrie diskutieren sollte, also mit
Experten die auch tatsdchlich Alz-
heimer Patienten behandeln und daher
iber die spezifischen Probleme wie
geeignete Messinstrumente und deren
Limitierungen Bescheid wissen.

Osterreichische Alzheimer Gesellschaft
27. September 2005



