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Abstract:

Das Ziel dieser Masterarbeit soll es sein den Information Need Angehoriger
von Menschen mit Schizophrenie zu untersuchen. Dabei soll herausgefunden
werden, welche Informationsbedarfe vorhanden sind und inwiefern diese
zufriedenstellend oder aber unzureichend abgedeckt werden. Das
iibergeordnete Ziel ist es aus Sicht der Informationswissenschaft ein Stiick
weit Aufklarungsarbeit hinsichtlich des Umgangs mit psychischen
Erkrankungen zu leisten. Auf Grundlage der Ergebnisse dieser Studie sollen
Informationsliicken erschlossen werden und darauf aufbauend
Verbesserungswiinsche gedullert werden. Es soll ein besseres Verstindnis
fiir den Information Need dieser hier genannten Zielgruppe gewonnen
werden.
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Abkurzungsverzeichnis

EE Expressed Emotions

HIB Human Information Behavior

HIS Health Information Seeking

ICD International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems
IN Information Need

PTSD Post-Traumatic Stress Disorder

RJ Relatives Journey

SPJ  Schizophrenia Patient Journey

SpD Sozialpsychiatrischer Dienst

Thematische Begriffserklarung

Anhedonie Verlust der Fahigkeit, in Situationen, die friiher Freude bereitet
haben, wieder Freude zu empfinden

Apathie Zustand vorubergehender oder andauernder Teilnahmslosigkeit
bzw. Gleichgultigkeit

Avolition Form der Antriebsstérung, Unfahigkeit, zielgerichtete Handlungen
zu beginnen und aufrechtzuerhalten

Komorbiditat gleichzeitiges Vorkommen einer oder mehrerer Erkrankungen

zusatzlich zu einer Grunderkrankung
Psychohygiene Alle MalRinahmen, die dem Schutz und dem Erhalt der psychischen
Gesundheit dienen

Rezidiv Wiederauftreten einer physischen oder psychischen Erkrankung
nach ihrer zeitweiligen Abheilung

Resilienz Fahigkeit, schwierige Lebenssituationen ohne anhaltende
Beeintrachtigung zu Uberstehen

Remission Vorubergehendes Nachlassen von Krankheitssymptomen

Editorischer Hinweis

Unter Berlicksichtigung der geschlechtergerechten Sprache wird versucht alle Personen
unabhangig ihrer Geschlechtszugehorigkeit gleichermallen einzubeziehen und
anzusprechen. Dies erfolgt durch die Verwendung des Gender-Sternchens, welches als
symbolischer Platzhalter flir alle Geschlechtsidentitaiten dienen soll und
geschlechtsneutralen Substantiven. Die Zitate bleiben unverandert.

Hierbei wurde sich am Leitfaden der HU fiir geschlechtergerechte Sprache orientiert.
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1. Einleitung

Nach Angaben des Robert Koch Instituts (2010, S. 7) sind weltweit etwa 1% der
Bevdlkerung mindestens einmal im Leben von Schizophrenie betroffen. Sie gilt als eine
der schwerwiegendsten psychischen Erkrankungen, die sich auf alle Lebensbereiche
auswirken kann (Falkai et al. 2016, S. 2). Die Schizophrenie kann in jeder Altersstufe
auftreten, in etwa zwei Drittel der Falle noch vor dem 30. Lebensjahr (Robert Koch Institut,
2010, S. 17). Aufgrund des schweren Krankheitsbildes stellen die Angehdrigen eine
wichtige Ressource dar, wenn es um die Unterstitzung und Versorgung der Betroffenen
geht (Falkai et al.,, 2016, S. 43). Um die Erkrankung und die damit einhergehenden
Herausforderungen bestmdglich zu bewaltigen, ist es im Sinne der Betroffenen, sowohl
sie selbst als auch die Angehdrigen angemessen aufzuklaren.

Das Ziel dieser Arbeit ist es, die Information Needs Angehdériger von Menschen mit
Schizophrenie zu untersuchen. Dabei soll herausgefunden werden, welche Information
Needs vorhanden sind und inwiefern diese zufriedenstellend oder nur unzureichend
abgedeckt werden. Das Ubergeordnete Ziel ist es, aus Sicht der Informationswissenschaft,
Aufklarungsarbeit im Umgang mit psychischen Erkrankungen zu leisten. Auf Grundlage
der Ergebnisse dieser Studie sollen Informationsliicken erschlossen werden. Darauf
aufbauend kénnen Verbesserungsvorschlage zur Anpassung der Informationsversorgung
und -aufbereitung geauliert werden, sodass ein besseres Verstandnis fur die Information
Needs der hier genannten Zielgruppe gewonnen werden kann. Bisherige Forschungen
widmen sich Uberwiegend den Unterstiitzungsbedarfen und Belastungen der Angehdrigen
von Menschen mit psychischen Erkrankungen (vgl. Angermeyer, et al., 2000; Bindl, 2004;
Cohen & Thomas, 1996; Hesse, 2010; Jungbauer et al, 2001a; Jungbauer et al., 2001b;
Schmid et al., 2003; Rothbauer et al., 2001; Unger et al., 2005) oder aber den Information
Needs einer ausgewahlten Gruppe hinsichtlich ihrer Angehdrigkeit zu den Betroffenen
(vgl. Jungbauer, et al., 2002). Es mangelt an Forschungen, die sich explizit auf die
Information Needs Angehdriger von Menschen mit Schizophrenie konzentrieren. Diese
Arbeit soll dahingehend erste konkrete Einblicke ermoglichen.

Die Hauptforschungsfrage dieser Arbeit lautet:
,Was sind die Information Needs Angehdriger von Menschen mit Schizophrenie?“

Ihr folgen zwei vertiefende Subforschungsfragen:
- Werden diese Information Needs derzeit abgedeckt?
- Welche Informationslicken lassen sich daraus ableiten?

Um diese Forschungsfragen zu beantworten, wurde eine qualitative Forschungsmethode
gewahlt, die einem induktiven Ansatz folgt. Dafur wurden mit 15 Teilnehmer*innen
teilstrukturierte Leitfadeninterviews durchgefihrt. Die befragten Angehdrigen verteilten
sich auf acht Orte in Deutschland und Osterreich und vertreten in ihrer Gesamtheit vier



verschiedene Arten der Angehorigkeit (Eltern, Kinder, Geschwister & Partner*innen). Den
Diagnosen der Betroffenen lassen sich vier verschiedenen Subtypen der Schizophrenie
zuordnen. Sie weisen zudem vereinzelt Doppeldiagnosen mit komorbiden
Suchterkrankungen oder anderen psychischen Erkrankungen auf.

Die vorliegende Arbeit gliedert sich in 8 Kapitel. Nach der Einleitung folgt mit Kapitel 2
zunachst eine thematische Einfiihrung zu der hier gewahlten Zielgruppe. Kapitel 3 ordnet
anschlieBend den Begriff Information Need anhand verschiedener Modelle und
Definitionen in die Informationswissenschaft ein. In Kapitel 4 wird das methodische
Vorgehen, sowie die Durchfihrung und Auswertung der teilstrukturierten
Leitfadeninterviews anhand der Thematic Analysis nach Braun & Clarke (2006) erlautert.
Die Ergebnisprasentation wird in Kapitel 5 vorgenommen, welche sich in die erkannten
Themenschwerpunkte gliedert. AnschlieRend werden die vorgestellten Ergebnisse in
Kapitel 6 diskutiert und in den Kontext der bestehenden Forschungen gesetzt und
interpretiert. Kapitel 7 fasst die Limitationen dieser Arbeit zusammen. Abschlief3end
werden die Studie und ihre Ergebnisse im Kapitel 8 mit einem Fazit zusammengefasst.

2. Angehodrige von Menschen mit Schizophrenie

In diesem Kapitel geht es um das Krankheitsbild und die Behandlung von Schizophrenie,
die Perspektive der hier gewahlten Zielgruppe der Angehérigen und ihre Bedeutung als
wichtige Ressource fur die Betroffenen. AbschlieRend werden die Stigmatisierung und ihre
Auswirkung auf Angehérige und Betroffene kurz erlautert. Aufgrund des begrenzten
Umfangs konnen die Themen nicht in der winschenswerten Detailliertheit diskutiert
werden. Sie sollen vordergrindig der Kontextualisierung der Fragestellung dienen.

2.1 Schizophrenie — Krankheitsbild & Behandlung

Die Schizophrenie oder auch andere schizophrene Psychosen lassen sich durch keinen
korperlichen oder biologischen Test diagnostizieren, weshalb die Diagnoseverfahren auf
»Erlebnis- und Verhaltensebene® formuliert sind (Hafner, 2010, S. 20). Bei den Betroffenen
kann sich die Schizophrenie in den Funktionsbereichen ,Aufmerksamkeit, Wahrnehmung,
Denken, Ich-Funktion, Affektivitat, Antrieb und Psychomotorik® durch verschiedenste
Symptome ausdriicken (Robert Koch Institut, 2010, S. 8). Aufgrund der Komplexitat der
Symptomatik kann zwischen Positiv- und Negativsymptomatik unterschieden werden, die
Lincoln und Heibach (2017, S. 6ff.) wie folgt erlautern. Zur Positivsymptomatik, also
Symptome die sich zu der bestehenden Realitdt dazu addieren, zahlen unter anderem
Wahnphanomene, Halluzinationen, Verhaltensauffalligkeiten und Stérungen des Denkens
und Bewegens. Die Negativsymptomatik drickt sich hingegen durch eine Verminderung
des normalen Erlebens aus. Die Betroffenen leiden an Avolition und damit einhergehender
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Antriebslosigkeit, mangelnder Motivation und verminderter Gestik und Mimik. Sie kdnnen
die Fahigkeit verlieren, gegenuber urspringlich freudebringenden Aktivitaten Freude zu
empfinden. Diese sogenannte Anhedonie fuhrt dazu, dass sich die Betroffenen
zurtickziehen und die sozialen Kontakte verloren gehen kénnen (Lincoln & Heibach, 2017,
S. 6ff.).

Die Schizophrenie und schizophrenen Psychosen lassen sich in verschiedene Subtypen
unterteilen und werden nach sogenannten Kodiersystemen klassifiziert. Die Klassifikation,
welche weltweite Anwendung findet, vor allem im deutschsprachigen Raum, ist die
International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD) und
wird von der Weltgesundheitsorganisation herausgegeben (Robert Koch Institut, 2010, S.
9). Sie dient dazu, medizinische Diagnosen einheitlich zu verschlisseln (Bundesinstitut
fur Arzneimittel und Medizinprodukte, 2022). Nach der aktuell geltenden ICD-10 (10.
Revision) wird die Schizophrenie in F2 Schizophrenie, schizotype und wahnhafte
Stérungen klassifiziert und gliedert sich in verschiedene Untergruppen, die je nach
Symptomatik und Zeitdauer definiert werden (Dittmann, 1992, S. 55). Die wichtigste
Gruppe stellt die F20.X Schizophrenie dar, sie beschreibt innerhalb dieses Kapitels das
wohl schwerste und haufigste Krankheitsbild und ist in verschiedene Subtypen gegliedert
(Dilling, 2010, S. 87ff.). Uber diese Gruppe hinaus werden in diesem Kapitel weitere
verwandte Stérungen aufgefiihrt, die sich durch ahnliche Symptomatik in abgeschwachter
Form oder einem anderen =zeitlichen Verlauf ausdricken. Diese werden auch
,Schizophrene Spektrumstérungen® genannt und werden in F21/22/23 klassifiziert (Robert
Koch Institut, 2010, S. 11). Je nach Erhebung der Diagnose kénnen Mischformen
auftreten, die aufgrund der Symptomatik und ihres zeitlichen Ablaufes keiner genauen
Gruppe zugeordnet werden kénnen. Diese werden unter F25 Schizoaffektive Stérungen
erfasst (Robert Koch Institut, 2010, S. 11).
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Hauptgruppen und Untergruppen

F20 Schizophrenie |

F20.0 Paranoide Schizohrenie |

F20.1 Hebephrene Schizophrenie |

F20.2 Katatone Schizophrenie

F20.3 Undifferenzierte Schizophrenie

F20.4 Postschizophrene Depression

F20.5 Schizophrenes Residuum

F20.6 Schizophrenia simplex

F20.8 andere Schizophrenien

F20.9 nicht ndher bezeichnete Schizophrenie

F21 Schizotype Stérungen

F22 Anhaltende wahnhafte Stérungen

F23 Voriibergehende akute psychotische Stérungen

F23.0 Akute polymorphe psychotische Stérung ohne
Symptome einer Schizophrenie

F23.1 Akute polymorphe psychotische Stérung
mit Symptomen

F23.2 Akute schizophrenieforme psychotische Stérungen |

F25 Schizoaffektive Stérungen

F25.0 Schizoaffektive Stérungen gegenwirtig manisch

F25.1 Schizoaffektive Stérungen gegenwartig depressiv

F25.2 gemischte schizoaffektive Stérungen

F28 Andere nicht-organische psychotische Stérungen

F29 nicht ndher bezeichnete nicht-organische Psychosen

Abb. 1 Einteilung schizophrener und verwandter Stérungen im Internationalen Klassifikationssystem ICD-10
der Weltgesundheitsorganisation WHO (Robert Koch Institut, 2010, S. 10)

Im Zuge dieser Arbeit wurde daher versucht, sich bei der Rekrutierung und Auswahl der
Stichprobe auf die Diagnosen innerhalb des Spektrums schizophrener Erkrankungen von
F20 bis einschlieBlich F25 nach ICD-10 zu beschranken (Abb. 1). Genaueres zur Auswahl
der Stichprobe findet sich in Kapitel 4.4.2.

Der Krankheitsverlauf Iasst sich in vier Phasen unterteilen (Lincoln & Heibach, 2017, S.
15). Angefangen bei dem pramorbiden Stadium, welches gepragt ist durch unspezifische
Symptome, folgt die Prodromalphase. Sie beschreibt ein unter Umstanden mehrjahriges
Vorstadium, welches sich durch Symptome wie sozialer Rickzug, Reizbarkeit,
Schlafstérung, Nervositat, Konzentrationsstérungen und anderen abgeschwachten
psychotischen Symptomen ausdriicken kann (Falkai et al., 2016, S. 34; Lincoln & Heibach,
2017, S. 15). Ihr folgt in der akuten Phase das Auftreten einer Psychose, bei welcher es
Uberwiegend zu Positivsymptomen wie Wahn, Halluzinationen und Denkstérungen
kommen kann (Falkai et al., 2016, S. 34). Sie kann Wochen bis Monate dauern und geht
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in eine post-akute Phase mit Uberwiegend Negativsymptomen wie Antriebslosigkeit,
sozialem Riickzug und Apathie Gber (Falkai et al., 2016, S. 34; Robert Koch Institut, 2010,
S. 12). Die anschlieliende Remissionsphase ist mit einem Rlckgang der Symptome
verbunden. Bei einem glnstigen Krankheitsverlauf miindet diese Remissionsphase
schliefl3lich in der ,Recovery®, der vollstdndigen Wiedererlangung der Leistungsfahigkeit
(Robert Koch Institut, 2010, S. 12). Jedoch ist der Verlauf der Krankheit gepragt durch
unregelmafige psychotische Episoden, die nicht immer mit einem vélligen Verschwinden
der Symptomatik enden (Hafner, 2010, S. 43). Laut der empirischen Verlaufsforschung ist
ein weites Spektrum an Krankheitsverlaufen moglich, welches von einer einmaligen
psychotischen Episode mit vollstandiger Genesung bis hin zu einer jahrelangen
Hospitalisierung aufgrund mehrerer Episoden mit erneuten Rezidiven reichen kann (Falkai
etal., 2016, S. 34; Lincoln & Heibach, 2017, S. 16). Die Betroffenen sind oftmals zusatzlich
zur Schizophrenie auch von anderen psychischen Erkrankungen betroffen. Sogenannte
komorbide Stérungen kommen neben der Grunderkrankung hinzu (Falkai et al. 2016, S.
23). Dazu zahlen neben Substanzmissbrauch, Panikstérungen, posttraumatischen
Belastungsstérungen auch komorbide Depressionen, welche zu einer erhéhten Suizidrate
und Mortalitat bei dieser Personengruppe fuhren kdnnen (Lincoln & Heibach, 2017, S. 21).

Die Behandlungsmdglichkeiten richten sich nach der individuellen Symptomatik und
derzeitigen  Krankheitsphase. Im Mittelpunkt stehen hierbei die kognitive
Verhaltenstherapie und eine medikamentdése Behandlung durch Antipsychotika (Falkai et
al., 2016, S. 39). Ein Mangel an Behandlungsbereitschaft sowohl bei den Betroffenen als
auch deren Angehdrigen kann einen schlechten Verlauf beglnstigen und fuhrt in 50% der
Falle zu einem ,unbefriedigenden oder ausbleibenden Therapieerfolg® (Robert Koch
Institut, 2010, S. 21). Es sollte daher das Ziel sein, im Sinne der Betroffenen, sowohl sie
selbst als auch die Angehdrigen angemessen aufzuklaren, um die Erkrankung und die
damit einhergehenden Herausforderungen bestmaglich zu bewaltigen.

2.2 Die Zielgruppe — Angehorige als wichtige Ressource

Die Zielgruppe der vorliegenden Arbeit sind die Angehdrigen von Menschen mit
Schizophrenie. Als Angehdrige werden in diesem Zusammenhang verwandte und
nahestehende Personen im Umfeld der Betroffenen angesehen, die regelmaligen
Kontakt zu ihnen haben. Aufgrund des schweren Krankheitsbildes der Betroffenen stellen
die Angehorigen eine wichtige Ressource dar, wenn es um ihre Unterstitzung und
Versorgung geht (Falkai et al., 2016, S. 43). Eine Vernachlassigung der Angehérigen im
Hinblick auf ihre Versorgung mit Information und Unterstiitzung kann dazu flihren, dass
diese nicht in der Lage sind, sich selbst und den Betroffenen angemessen zu helfen, was
die Behandlung zusatzlich erschweren kann (vgl. Bauml & Pitschel-Walz, 2020). Bisherige
Studien beschrankten sich auf eine bestimmte Gruppe innerhalb der Angehdrigen (vgl.
Angermeyer et al., 2000; Jungbauer et al., 2001b; Jungbauer et al., 2002; Riebschleger,
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2004). In dieser Arbeit sollen verschiedene Arten der Angehdrigkeit betrachtet werden, um
gegebenenfalls Unterschiede hinsichtlich der Information Needs festzustellen. Wie diese
in der Stichprobe genau vertreten sind, wird in Kap. 4.4.2 erlautert.

In Abgrenzung zu den Betroffenen, leiden Angehdrige nicht an der Erkrankung selbst, sie
sind ihren weitreichenden Auswirkungen jedoch ebenso ausgesetzt. Je nach individueller
Lebenssituation und Beziehung zu den Betroffenen kdnnen die Belastungen fur beide
Seiten variieren. Falkai et al. (2016, S. 67) erlautern, dass die Angehoérigen von
Betroffenen bei den therapierelevanten Umweltfaktoren eine wichtige Rolle spielen.
Gerade bei chronischen Krankheitsverlaufen kann das urspriingliche Funktionsniveau des
Betroffenen oftmals nicht wieder erlangt werden, wodurch es zu Defiziten in allen
Lebensbereichen kommt (Robert Koch Institut, 2010, S. 18). An Schizophrenie erkrankte
Menschen stellen alle Beteiligten in ihrem familiaren Umfeld vor die groflke
Herausforderung, gemeinsam mit der Krankheit im Alltag zu leben, da die Symptomatik
haufig zu Konflikten fihren kann (Lincoln & Heibach, 2017, S. 71). Sogenannte familiare
Stressoren zahlen zu den stérungsrelevanten Rahmenbedingungen, die einen
malfigeblichen Einfluss auf den Krankheitsverlauf der Betroffenen haben kénnen, wie die
Expressed Emotions (EE)-Forschung zeigt (Falkai et al., 2016, S. 73f.; Lincoln & Heibach,
2017, S. 32f.; Remschmidt & Theisen, 2011, S. 116). Das Konzept der EE unterteilt
Familien in einen ,High EE®- und ,Low EE“-Status. Danach sind Betroffene in Familien mit
einem ,High EE* zum Beispiel durch Uberengagement, tibermaRiger Kritik, Feindseligkeit
und Unverstandnis gegenuber ihrer Krankheit, einem damit verbundenem erhohten
Ruickfallrisiko ausgesetzt. Die Angehérigen von Menschen mit Schizophrenie haben
demnach gemeinsam mit den Betroffenen Einfluss auf den Verlauf der Krankheit, die
Rehabilitation, die Genesung und die damit verbundene Lebensqualitat. Sogenannte
Verhaltenstherapeutische Familieninterventionen sollen durch einen psychoedukativen
Ansatz den Angehdrigen unter anderem durch Informationsvermittiung mehr Verstandnis
und einen besseren Umgang mit der Erkrankung erméglichen (Lincoln & Heibach, 2017,
S. 72f.; Bauml & Pitschel-Walz, 2020, S. 116). Das Zusammenleben mit einem psychisch
kranken Menschen ist fir die Angehoérigen durch grofl3e Belastungen gepragt, welche in
sogenannten ,caregiver-burden-studies® zum Ausdruck kommen (Jungbauer et al., 2001a,
S. 105). Neben den familientherapeutischen Ansatzen ist die Angehdrigenarbeit ein
wichtiger Bestandteil, um die Belastung der Angehorigen zu reduzieren. Sie verfolgt das
Ziel ,betroffenen Familien Unterstlitzung anzubieten und sie bei der Bewaltigung ihrer
Sorgen und Noéte zu begleiten.” (Jungbauer et al., 2001a, S. 109). Gerade in Bezug auf
die eigene Psychohygiene ist das Erlangen der Kompetenz zur ,Stressbewaltigung und
Entspannungstechniken® wiinschenswert (Jungbauer et al., 2002, S. 379).

Diese und andere mdgliche UnterstitzungsmaRnahmen werden auch in sogenannten
medizinischen Leitlinien festgehalten. Die S3-Leitlinie fur Schizophrenie (Deutsche
Gesellschaft fir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde,
2019) empfiehlt hier die aktive Einbindung der Angehdrigen in den Behandlungsplan und
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schlagt gezielte psychoedukative Mallnhahmen vor. Sie soll sowohl den Betroffenen als
auch den Angehdrigen helfen, die Erkrankung und die damit einhergehenden Belastungen
zu bewaltigen. Die Angehdrigen werden innerhalb dieser Leitlinie und ihrer Empfehlungen
als ,Mitbetroffene“ bezeichnet. lhnen sollten, wie den Betroffenen auch, Angebote der
Unterstitzung und Informationsvermittiung unterbreitet werden, da sie eine ,langfristige
Quelle der sozialen Unterstitzung fir die Betroffenen® darstellen (DGPPN, 2019, S. 158).

2.3 Stigmatisierung von Betroffenen & Angehodrigen

Bei psychischen Krankheiten kdnnen Vorurteile und Missverstandnisse dazu fuhren, dass
Betroffene sowie Angehdrige sich isoliert und stigmatisiert fiihlen und somit eine negative
Auswirkung auf die Genesung und Lebensqualitat erfahren. Es ist daher wichtig, mittels
Aufklarung mehr Bewusstsein fiur psychische Krankheiten zu schaffen, um
Stigmatisierung und Diskriminierung von Betroffenen und ihren Angehoérigen zu
verhindern.

Eine Studie aus dem Jahr 2022 untersuchte das Kontinuum der Uberzeugungen von
Depressionen und Schizophrenie in der allgemeinen Bevdlkerung von 2011 bis 2020
(Schomerus et al., 2022). Es wird die Vermutung geduf3ert, dass durch den wachsenden
offentlichen Diskurs Uber psychische Gesundheit und psychische Erkrankungen in den
letzten 10 Jahren, die Fremdheit und Unverstandlichkeit abgenommen habe. Sie kommen
jedoch zu dem Ergebnis, dass sich die bereits bestehende Kluft in der Wahrnehmung
beider Stérungen weiter vergroRert hat. Aus Angst davor, aufgrund ihrer Diagnose
diskriminiert zu werden, suchen die Betroffenen oft zu spat Hilfe, obwohl eine
Friherkennung der Krankheit maf3geblich den weiteren Verlauf und eine erfolgreiche
Behandlung beeinflusst (Robert Koch Institut, 2010, S. 20). Jiawen Hu et al. (2021)
untersuchten in einer Studie das Hilfesuchverhalten von Personen mit Schizophrenie in
der chinesischen Provinz Hunan. Die Auswertung der Befragungen ergab unter anderem,
dass einer der haufigsten Grunde sich keine Hilfe zu suchen, die Angst vor Stigmatisierung
sei. Zudem wirden die Betroffenen als erste Anlaufstelle die psychiatrischen
Krankenhduser und ihre Angehdrigen wahlen. Die Stigmatisierung psychischer
Erkrankungen bezieht sich nicht nur auf die Betroffenen, sondern auch auf die
Institutionen, die mit dieser Krankheit in Verbindung stehen (Gaebel et al., 2005, S. 77).
In einer Studie zu ,Einstellungen der Bevolkerung gegeniiber schizophren Erkrankten in
sechs bundesdeutschen Grol3stadten® (Gaebel et al.,, 2002, S. 665ff.) ergaben die
durchgeflhrten Befragungen unter anderem, dass sich 82,5 % der Befragten (N=5980)
mehr Handlungsbedarf hinsichtlich der Akzeptanz psychisch Erkrankter in der
Gesellschaft wiinschen. Davon wiederum fordern 95,6 % mehr Informationen und
Aufklarung fur die Offentlichkeit und das soziale Umfeld der Betroffenen (Gaebel et al.,
2002, S. 668). In einer Untersuchung von Fokusgruppendaten zu dem Thema ,Family
members of persons living with a serious mental illness: Experiences and efforts to cope
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with stigma“ kamen Karnieli-Miller et al. (2013) zu dem Schluss, dass die Angehdrigen
eigene Methoden entwickeln, wie und unter welchen Umstanden sie Informationen teilen.
Aufgrund der Stigmatisierung psychischer Erkrankungen und den damit verbundenen
negativen Erfahrungen ist oftmals kein wertfreier und offener Austausch von Informationen
mdglich, was sich wiederum auf die Information Needs als solche auswirken kann.

Es ist daher hilfreich, mittels Aufklarung der Offentlichkeit und durch sogenannte
Antistigma- und Awareness-Programme die negative Einstellung gegenuber den
Betroffenen und ihren Angehdrigen zu verbessern. Organisationen in Deutschland, die
sich fir Betroffene, Angehorige und deren Interessen einsetzen sind beispielsweise die
BASTA (Das Biindnis flr psychisch erkrankte Menschen) und der BApK (Bundesverband
der Angehdrigen psychisch erkrankter Menschen e. V.).

3. Information Need — Der Bedarf an Informationen

,Der Informationsbedarf ist eine gesellschaftliche Erscheinung: Ohne Information ist
soziales Leben undenkbar (...)“ (Manecke et al., 1985, S. 27)

Die Information ist ein allgegenwartiger und wesentlicher Bestandteil unserer Gesellschaft
und damit unseres taglichen Lebens. In einer immer komplexer werdenden ,/Information
World“ (Eisenberg, 2008, S. 46) ist es die Aufgabe von Informationsorganisationen, die
Information Needs der Menschen zu erkennen und zu erflllen. Im folgenden Kapitel wird
der Begriff Information Need zunachst einmal innerhalb der Informationswissenschaft
eingeordnet. Hierfr wird das Forschungsgebiet des menschlichen
Informationsverhaltens, das sogenannte Human Information Behavior (HIB) kurz erlautert,
in welchem sich neben den Information Needs auch das Information Seeking und
Information Use einordnet (Wilson, 2006, S. 659ff.). Der Fokus dieser Arbeit liegt jedoch
ausschlief3lich auf den Information Needs, weswegen weitere Themen nur fur die
Kontextualisierung angeschnitten werden. Anschlielend wird auf die Ermittlung der
Information Needs (IN) eingegangen und auf die IN der hier gewahlten Zielgruppe.

3.1 Einordnung in die Informationswissenschaft

Der Information Need stellt einen zentralen Untersuchungsgegenstand des HIB dar, einem
Feld der Informationswissenschaft, welches das menschliche Informationsverhalten in
Bezug auf die Informationsquellen und -kanale untersucht. Wilson modellierte 1981
erstmals die Wechselbeziehungen zwischen diesen Bereichen innerhalb der User
Studies, auf dessen Grundlage Abb. 2 ,A Model of information behavior* (Wilson, 2006,
S. 659) basiert. Das abgebildete Modell setzt die Anerkennung eines vom Nutzer
wahrgenommenen Bedurfnisses mit der daraus resultierenden Suche nach Information in
Verbindung. Es stellt die Wechselbeziehungen zwischen den verschiedenen Facetten des
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Informationsverhaltens dar. Nachdem der Information User sein Need anerkannt hat, tritt
das Information Seeking Behavior auf. Es verkorpert verschiedene Arten des Verhaltens
auf der Suche nach Informationen. Dabei kann die Person auf Informationssysteme
zurtickgreifen oder aber in den Information Exchange mit anderen Personen treten. Hier
kann die Informationssuche zu Erfolg oder Misserfolg fiihren. Die gefundenen
Informationen, unabhangig von der Informationsquelle, werden von den Suchenden
genutzt oder zumindest in Bezug auf die IN bewertet. So fuhrt die Auswertung der
gefundenen Information entweder zu einer Befriedigung der IN oder diese bleiben
teilweise oder vollkommen unbefriedigt, woraus sich ein gleichbleibender oder
angepasster neuer IN des Information Users ergibt.

Information User

|

Satisfation or “Need”
Non-satisfaction

] Information seeking -
Information Use Behaviour H Information Exchange }

Demands on Demands on other
Information Systems Information Sources
\L J/ Other People
Success Failure

Information Transfer }

Abb. 2 ,A model of information behavior” (Wilson, 2006, S. 659)

Die Begriffe Informationsbedarf und Informationsbedirfnis werden oftmals mit derselben
inhaltlichen Bedeutung verwendet und kénnen daher nur schwer klar voneinander
getrennt werden (Wilson, 1981, S. 5). Hier fehlt ein Ansatz in der Forschung, der die
Bedeutung und die Verwendung beider Begriffe eindeutig definiert und als Orientierung
dienen kann. Es wurde sich daher fir die Verwendung des Begriffes Information Need
entschieden, weil er auf Grundlage der vorliegenden Arbeit mit einem interdisziplinaren
Ansatz universeller und zielfihrender fiir diese Studie ist. Ist im Vorherigen und Folgenden
im Zuge der vorgestellten Definitionen und Modelle von Bedarf, Bedurfnis und Need die
Rede, so ist der Ausloser fiur das informationssuchende Verhalten gemeint, hier
Information Need genannt. Catherine M. Sleezer et al. (2014, S. 17) definieren in ihrem
Buch ,A practical Guide to Needs Assessment den Need als die Liicke zwischen dem
aktuellen und dem gewlinschten Zustand (Abb. 3), also zwischen dem was ist und dem,
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was sein sollte oder kénnte. Die Beschaffung von Informationen dient dazu, diese
bestehende Liicke zu schliefien und den IN zu befriedigen.

Desired
Condition

—
——
———
—

Current

- This gap between
Condition

the current condition
and a desired condition
is called a need.

Abb. 3 “Definiton of a Need” (Sleezer et al., 2014, S. 17)

In Belkins Modell (1980) Anomalous State of Knowledge (ASK) stellt diese Wissenslicke
den sogenannten Bedarf an Informationen dar. Das Bewusstsein liber das Vorhandensein
einer Wissensliicke fuihrt Uber die Wissenssuche zu ihrer aktiven SchlieBung, der Deckung
des erkannten IN. Das Modell bezieht sich dabei auf einen anormalen Wissensstand, der
vom Individuum behoben werden mdchte, vorausgesetzt er wird als solcher
wahrgenommen. Auch Brenda Dervins Modell Sense-Making (1983, S. 9) geht davon aus,
dass die Realitat dahingehend unvollstandig und lickenhaft ist. Das Modell hilft dabei, die
Bedurfnisse von Nutzer*innen zu verstehen. Hierbei werden offene Fragen gestellt, um
eine individuelle Beschreibung der IN zu ermoéglichen. Dervin (1983) stellt damit einen
benutzerzentrierten Ansatz dar, der dabei helfen soll diese zu ermitteln. Das Modell
besteht aus den Komponenten Ausgangssituation, Licke und Ergebnis. Die
Ausgangssituation bericksichtigt den Raum-Zeit-Kontext eines Individuums und ist somit
situationsabhangig. Die Lucke wird als IN definiert, dessen Zufriedenstellung das Ergebnis
ist. Das Modell dient dazu, eine Briicke zu bauen, um damit die Licke zu Gberwinden und
die Needs der Nutzer*innen zu befriedigen. Je nach Sinngebung des Individuums ist die
Art und Weise der Konstruktion dieser Brucke und damit die SchlieRung einer Lucke
unterschiedlich (Dervin, 1983, S. 9ff.). Das Modell von Eisenberg et al. (2010) setzt die
Erkenntnis Uber den IN an die erste Stelle. Die sogenannten Big6 Skills stellen ein
Prozessmodell dar, welches die Herangehensweise an die Ldsung von
Informationsproblemen modelliert (Eisenberg et al., 2010, S. 24ff.). Das in sechs Phasen
gegliederte Modell wird angeflhrt von der ,Task Definition”, hier muss zunachst das
Informationsproblem definiert und der IN als solcher erkannt werden. Es stellt Ansatze
bereit, wie Personen, sofern ihre IN bekannt sind, mit Informationsproblemen umgehen
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und wie sie dabei unterstitzt werden kdnnten (Eisenberg, 2008, S. 40). Vor dem Bedurfnis
nach Information steht folglich das Bewusstsein, eine entsprechende Information zu
bendtigen (St., Jean et al., 2021, S. 11). Ist sich ein Individuum nicht bewusst eine
bestimmte Information zu bendtigen, wird es den IN nicht als solchen anerkennen, noch
kann das daraus resultierende Informationssuchverhalten stattfinden. Das fehlende
Bewusstsein wird in Zusammenhang mit den IN als ,Inkognition* (St., Jean et al., 2021, S.
11) bezeichnet. Die Person kann den IN nicht immer zwingend als solchen wahrnehmen
und ihn damit auch nicht aktiv auRern und befriedigen (Case und Given, 2016, S. 81). Um
diesem Umstand entgegenzuwirken ist es von groRer Bedeutung die IN zu ermitteln, was
mit dieser Arbeit und der hier gewahlten Zielgruppe versucht werden soll.

Wilson (2000) legt dar, dass sich der IN aus einer bestimmten Situation eines Individuums
ergibt. Er definiert den IN nicht als grundlegendes Bedirfnis, nach beispielsweise Nahrung
oder Unterkunft, sondern als Bedurfnis sekundarer Ordnung, welches die Intention hat die
primaren Bedurfnisse zu befriedigen (Wilson, 2000, S. 51). Der Versuch dieses Bedirfnis
zu befriedigen, wirde sich durch informationssuchendes Verhalten duf3ern. Wilson spricht
in diesem Zusammenhang von ,information-seeking towards the satisfaction of needs*
(1981, S. 8). Vordergriindig liegt der Informationssuche oftmals der Wunsch zugrunde, die
Unsicherheit in Bezug auf ein bestimmtes Thema durch das Schlie3en einer Wissenslicke
zu verringern (St., Jean et al., 2021). Ebenso kann es vorkommen, dass die
Informationssuche ausbleibt oder sich aufgrund umweltbedingter Hindernisse verzégert
(Wilson, 1981, S. 8). Ob einem vorhandenen IN die Informationssuche folgt, wird durch
verschiedene Faktoren beeinflusst. Diese Faktoren kénnen ,personal, interpersonal and
environmental barriers to information-seeking® sein (Wilson, 1981, S. 8). Dabei sind vor
allem diese individuellen Faktoren, die die Umwelt eines Individuums und damit dessen
IN beeinflussen, zu bertcksichtigen. Durch den bestehenden gesundheitsrelevanten
Kontext der Angehorigen von Menschen mit Schizophrenie, lohnt es sich nicht nur auf das
Information Seeking als solches einzugehen, sondern auch auf das Health Information
Seeking (HIS). Auch wenn es sich nicht um die Perspektive des oder der Betroffenen
handelt, so befinden sich die Angehoérigen ebenfalls in der Situation, nach
Gesundheitsinformationen zu suchen. Johnson und Case (2012, S. 31) definieren HIS als
gezielte Beschaffung von Informationen von ausgewahlten Informationstragern. Der
Suche nach Information im Allgemeinen und auch in einem gesundheitsrelevanten
Kontext liegt die Intention zugrunde, ein konkretes Ziel des Individuums zu verwirklichen.
Dies kann dazu beitragen, die Erhaltung und Wiederherstellung der Gesundheit im
weitesten Sinne zu fordern (Johnson & Case, 2012, S. 15). Eine ndhere Untersuchung mit
dem Konzept des Information Seekings im Zusammenhang mit den ermittelten IN konnte
die Gesundheitsdienstleiter bei der Gestaltung und Aufbereitung von Informationen
unterstitzen und fordern. Beth St. Jean et al. (2021, S. 12) erlautern darlber hinaus in
Bezug auf gesundheitliche Themen, dass die Informationssuche die Unsicherheit und die
Angst unter Umstanden vergroRern kann, da die Suchenden auf Informationen treffen
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kénnen, die ihnen unbekannt und unverstandlich sind. Umso wichtiger ist es, die IN zu
erfragen, zu erkennen und die Informationen angemessen und verstandlich aufzubereiten.

3.2 Ermittlung der Information Needs

Um die Information Needs entsprechend zu ermitteln, bedarf es einer geeigneten
Methode, die alle Parameter des Vorhabens berucksichtigt. Das Ziel der Ermittlung der IN
soll es daher sein die vorhandenen Lucken zu definieren und darauf aufbauend kunftig die
IN besser zu befriedigen. Im Gegensatz zur Informationssuche und der
Informationsnutzung sind es die IN, die seltener betrachtet werden, obwohl sie den
Kontext und damit den Grundstein fur das Informationsverhalten von Menschen darstellen
(St., Jean et al., 2021, S. 12). Es ist daher von grol3er Bedeutung, die tatsachlichen IN der
Menschen zu erfragen und nicht nur durch die reine Annahme davon auszugehen, diese
bereits zu kennen. Um den Kontext und damit den Ursprung der IN zu verstehen, missen
Fragen gestellt werden, wodurch sich diese erschlie3en lassen. Wie genau die Ermittlung
der IN im Zuge dieser Arbeit stattfindet, wird in Kapitel 4 genauer erlautert.

Tom Wilson legt in seinem Artikel aus dem Jahre 2000 zu Human Information Behavior
dar, dass sich seit den 1980er Jahren der Untersuchungsgegenstand von einem
systemzentrierten zu einem personenzentrierten Ansatz entwickelt hat. Dieser
Perspektivwechsel ermdglicht eine Untersuchung der menschlichen Aspekte der
Informationssuche. Statt der Nutzung des Systems rlickt das Verhalten des Menschen bei
der Nutzung in den Fokus (Wilson, 2000, S. 51f.). Diese Betrachtungsweise ermdglicht
es, Uber ein bestimmtes System hinaus das menschliche Informationsverhalten in
Kombination mit anderen Fachbereichen zu untersuchen. Hierzu erlautert er:

, 10 these fields we can add consumer behavior research, marketing, psychology,
health communication research, and a number of other disciplines that take the user
as the focus of interest, rather than the system.” (Wilson, 2000, S. 2)

Auf  Grundlage dieser personenzentrierten  Betrachtungsweise kann die
Informationswissenschaft und damit die Ermittlung von IN als Werkzeug verstanden
werden, wodurch neue Zielgruppen interdisziplinar eingebunden werden kdnnen. Die
zentrale Frage nach dem Grund der Suche, welchen Zweck die Suchenden damit
verfolgen und welchen Nutzen der Erhalt der Informationen fiir sie hat, wirde mehr
Verstandnis fir die IN spezifischer Nutzergruppen schaffen und helfen, bestehende
Informationssysteme entsprechend an diese Needs anzupassen (Wilson, 1981, S. 7).
Wilson (1997) erlautert, dass die Needs einer Person aus subjektiven Erfahrungen heraus
resultieren. Sie sind fur den Betrachter zunachst nicht zuganglich und lassen sich folglich
nur aus dem Verhalten oder Uber Berichte der ,person in need* (Wilson, 1997, S. 552)
ableiten. In diesem Fall rickt die Untersuchung eines gesundheitsrelevanten Themas in
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den Fokus und soll gleichzeitig aufzeigen, wie eben jenes Werkzeug auch auf andere
Bereiche angewendet werden kann. Das Anliegen der Untersuchung schafft ein besseres
Verstandnis fur die IN der hier gewahlten Zielgruppe. Sie gewahrt Einblicke in den Alltag
der Menschen, die notwendig sind, um zu verstehen, welche Bedeutung Informationen fir
den Menschen in einem bestimmten Kontext haben (Wilson, 2006, S. 666).

3.3 Die Information Needs von Angehdrigen

Innerhalb der Forschungen zu Information Needs von Angehoérigen sind die folgenden
Studien erschienen. Alle hier aufgefuhrten Forschungen thematisieren die Bedeutung von
Information und Aufklarung im Kontext eines gesundheitsrelevanten Themas. Die
Zielgruppe der Angehdrigen wird im Hinblick auf ihnren Bedarf jedoch selten im Kontext der
Schizophrenie thematisiert und nur mangelhaft ihre IN betreffend aufgegriffen. Es ist
notwendig die folgenden Studien kurz vorzustellen, um die Relevanz dieser Arbeit
herauszuarbeiten.

In der Studie von Hoffmann et al. (2018a) zu ,Prioritizing information topics for relatives of
critically ill patients wird erldutert, dass fur die Angehdrigen von kritisch Kranken aufgrund
ihrer belastenden Situation die Verflgbarkeit und Verstandlichkeit von Informationen von
entscheidender Bedeutung sind. Das Ziel dieser Studie war es die ,Informations-
asymmetrie” (Hoffmann et al., 2018a) zwischen Angehdrigen und dem Pflegepersonal zu
erfassen. Aufgrund verschiedener objektiver und subjektiver Wahrnehmungen von
Angehdrigen und Pflegepersonal kam es zu grof3en Fehleinschatzungen hinsichtlich der
Priorisierung der dort genannten Themen (Hoffmann et al., 2018a). Diese Diskrepanz
kann zu grofRer Unsicherheit und Unzufriedenheit bei den Angehdrigen fuhren. Hoffmann
et al. (2018a, S. 651) fordern daher mehr solcher Studien, die die IN von Angehérigen
ermitteln.

Angermeyer et al. (2000) untersuchten den Informations- und Unterstutzungsbedarf von
Angehdrigen psychiatrischer Patient*innen. Daflir wurden mittels postalischer Befragung
sowohl Eltern als auch Partner*innen von Patient*innen mit einer schizophrenen oder
affektiven Stoérung befragt, die in Deutschland und Osterreich in Angehérigengruppen
organisiert sind. Auf Grundlage dieser quantitativen Forschungsmethode wurden die
Daten von Eltern (n=509) und Partner*innen (n=54) mit einbezogen. Die Ergebnisse der
Fragebdgen zeigen, dass unter anderem in den Bereichen Zukunft, Medikamente und
Verhalten bei der Betreuung (Abb. 4) ein erhohter Bedarf an Informationen besteht.
Angermeyer et al. schlussfolgern daher, dass eine verbesserte Informationsversorgung
sowie Entlastungsmadglichkeiten durch Interventionsmaflinahmen notwendig sind.
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Abb. 4 Information Need von Angehdrigen psychiatrischer Patienten (Angermeyer et al., 2000, S. 485)

Rothbauer et al. (2001, S. 121) halten zusammenfassend zu ihrer Studie von
Einstellungen und Bedurfnissen von Angehorigen schizophrener Patient*innen fest, dass
mehr Informationen zu schizophrenen Psychosen als sehr wichtig eingeschatzt werden.
Ahnliche Ergebnisse weist die Untersuchung der Bedarfe Angehériger von Menschen mit
Schizophrenie von Unger et al. (2005) auf. Neben zahlreichen Belastungsaspekten sei ein
Defizit an Informationen in den Bereichen Rehabilitation, Behandlungsmaoglichkeiten und
der Krankheit selbst zu verzeichnen (Unger et al., 2005, S. 146). Als mdgliche
InterventionsmalRnahmen zur Verminderung von Belastungsaspekten, wie Informations-
mangel, Kommunikations- und Umgangsschwierigkeiten mit den Betroffenen sowie
Sorgen und Enttduschungen beziglich der Krankheit, seien vorwiegend
.Psychoedukation (...), Experten-geleitete Angehdrigenrunden, Angehorigen-Selbsthilfe
und Gruppen und Familiengesprache® hilfreich (Unger et al., 2005, S. 146). Der Beitrag
von Jungbauer et al. (2001a) ,Belastungen von Angehdrigen psychisch Kranker” erarbeitet
dariiber hinaus einen Uberblick zum bisherigen Stand der Angehérigenforschung
hinsichtlich der bisherigen Entwicklungen und Ergebnisse. Er verweist auf Mannion et al.
(1994) die die Auffassung vertreten, dass die Wahrnehmung von Belastungsthemen
mitunter abhangig davon ist, in welcher Beziehung die Angehoérigen zu den Betroffenen
stehen. So konnen fir Eltern und Partner*innen verschiedene Belastungsaspekte gelten
beziehungsweise konnen diese unterschiedlich gewichtet sein (vgl. Jungbauer et al.,
2001a; Jungbauer et al., 2002). In einer darauffolgenden Studie von Jungbauer et al.
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(2002, S. 375) wird festgehalten, dass Information und Aufklarung im Hinblick auf
Unterstlitzungsangebote flir Partner*innen schizophrener Patient*innen als am
wichtigsten erachtet werden. Fehlende Informationsangebote kénnen zu ,falsche(n)
Laienannahmen® (Jungbauer et al., 2002, S. 377) und grofRer Unsicherheit bei den
Partner*innen filhren. Die Befragten empfinden eine angemessene Aufklarung als
emotionale Entlastung. Hierbei wurde vertiefend erlautert, dass dieser IN wahrend der
Phase des Erkrankungsbeginns als am hdchsten wahrgenommen wurde. Zu einem
spateren Zeitpunkt, wenn es um langerfristige Malknahmen geht, seien wiederum andere
Themen wie Erfahrungsaustausch bedeutsamer. Im Verlauf der Krankheit der Betroffenen
kénnen sich die Belastungsaspekte der Partner*innen in Bezug auf den konkreten
Unterstitzungsbedarf wandeln (vgl. Jungbauer et al., 2002, S. 376 ff.).

Es lasst sich feststellen, dass bisher Uberwiegend die Unterstitzungsbedarfe und
Belastungsaspekte von Angehérigen untersucht wurden (vgl. Cohen & Thomas, 1996;
Jungbauer et al., 2002; Hesse, 2010; Bindl, 2004; Graap 2007; Schmid et al., 2003), nicht
aber die IN als solche. Zu den von Graap (2007, S. 97f.) erkannten Unter-
stitzungsbedarfen in den Bereichen wie dem Erlernen einer angemessenen
Kommunikation und Beratung durch Fachpersonal, wurde dartber hinaus ein Defizit an
ausreichender Informationsversorgung festgestellt. Schmid et al. (2003, S. 119ff.) fihren
dariber hinaus das Informationsdefizit als Belastungsfaktor auf und nennen Informationen
Uber die Erkrankung, die Ursachen, Behandlungsmdglichkeiten, Umgang mit den
Betroffenen und Institutionen des psychischen Versorgungssystems als entlastende
MaRnahme.

Die vorgestellten Studien und bisherigen Erkenntnisse legen dar, welche Relevanz
Information in einem gesundheitlichen Kontext hat. Es mangelt an ausreichender
Forschung im Hinblick auf die IN von Angehdrigen. Dariber hinaus lassen sich bisher
auch keine Studien finden, die explizit die IN Angehdriger von Menschen mit
Schizophrenie thematisieren. Die Angehorigen stellen jedoch eine wichtige Ressource als
Versorgungsinstanz fir die Betroffenen dar, die aufgrund ihrer Erkrankung und des damit
verbundenen Stérungsbildes nicht mehr in der Lage sind, sich eigenstandig zu versorgen
(vgl. Kap. 2.2). Daher soll es Zweck dieser Arbeit sein, diese Perspektive differenzierter
zu  beleuchten und dahingehend konkrete Einblicke und Erkenntnisse
zusammenzutragen.
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4, Methodisches Vorgehen

Die IN der Angehdrigen basieren auf individuellem Verhalten und Erfahrungen und sind
damit eine subjektive Darstellung ihrer Realitat. Daher ich mich bei diesem Vorhaben fir
einen qualitativen Forschungsansatz in Form von teilstrukturierten Leitfadeninterviews
entschieden. Wilson (1981, S. 11) argumentiert, dass eine qualitative Forschungsmethode
in Bezug auf die Ermittlung von IN insofern von Vorteil ist, als dass sie nicht die
Anwendung bereits bestehender Konzepte untersucht, sondern vielmehr dazu dienen
kann, Konzepte zu entwickeln. Dieser Ansatz der Untersuchung bietet einen Einblick in
das Suchverhalten und der darin zugrundeliegenden IN. Es ist vordergrindig relevant, die
Bedirfnisse eines Individuums zu verstehen, die zu einem informationssuchenden
Verhalten fiihren. Wenn wir den Alltag einer Person untersuchen, deren IN erkennen und
darauf aufbpauend die Bedeutung der Informationen fir das Individuum besser
nachvollziehen kdénnen, sind wir in der Lage, die Informationsnutzer*innen besser zu
verstehen sowie effektivere Informationssysteme auf dieser Grundlage zu entwerfen.
Daher folgt diese Arbeit einem induktiven Forschungsansatz, Informationslicken auf
Grundlage der herausgearbeiteten IN zu erschlielen und Verbesserungsvorschlage zu
entwickeln.

Dem gewahlten qualitativen Forschungsansatz folgend, wurden vorab Recherchen
hinsichtlich der Zielgruppe und der vorliegenden Thematik unternommen. Auf Grundlage
dieser Recherchen und des Austausches mit Expert*innen aus dem Netzwerk der
Angehdrigenarbeit wurden zunachst die Fragestellung, die damit verbundenen
Forschungsfragen und darauf aufbauend der Leitfaden entwickelt. Dartber hinaus diente
das methodische Vorgehen der Abschlussarbeit von Paulina Bressel (2021) als Vorbild
und ist damit richtungsweisend flr diese Arbeit.

41 Ethik

Im Hinblick auf eine Zusammenarbeit mit der Klinik fir Psychiatrie und
Neurowissenschaften der Charité Berlin wurde ein Ethikantrag gestellt. Die Arbeit unter
dem Titel ,Information Needs Angehdriger von Menschen mit Schizophrenie* wurde im
Vorhinein von der Ethikkommission der Philosophischen Fakultat der Humboldt-
Universitat zu Berlin genehmigt und in Ubereinstimmung mit den dort vorgestellten
Rahmenbedingungen durchgefiihrt. Dem Antrag beigefligt waren ein Informed Consent
mit einer Datenschutzerklarung und eine Einverstandniserklarung, welche von allen
beteiligten Angehorigen ausgefillt vorliegt.
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4.2 Literaturrecherche & praxisorientierter Austausch

Im Zuge der zentralen Fragestellung dieser Arbeit fand sowohl eine umfassende
interdisziplinare Literaturrecherche als auch ein praxisorientierter Austausch statt. Als
theoretische Grundlage diente die ausfuhrliche Literaturrecherche in den Fachbereichen
der Informationswissenschaft, Sozialwissenschaft, Medizin und Psychologie. Dabei
wurden aus Sicht der Informationswissenschaft vor allem das methodische Vorgehen und
die Fragestellung herausgearbeitet, da dies das Hauptfach dieser Abschlussarbeit ist. Der
Forschungsgegenstand der Arbeit stellt die IN einer spezifischen Zielgruppe dar und ist
damit primar informationswissenschaftlicher Natur. Die Fachliteratur aus den Bereichen
Sozialwissenschaft, Medizin und Psychologie thematisiert vorwiegend die Belastungen
und die Unterstltzungsbedarfe der Angehdérigen und hat somit Einfluss auf die inhaltlichen
Aspekte der hier angewendeten Methodik. Dadurch konnte eine umfassende theoretische
Grundlage erarbeitet werden, um die Fragestellung sowohl inhaltlich als auch methodisch
zu untermauern.

Neben der gesichteten Fachliteratur konnten Online diverse Quellen wie Videos, Foren
und Portale zusammengetragen werden, die einen sehr praxisnahen Einblick in die
Thematik zulieBen. Im Internet sind verschiedene Online-Foren und Portale fur den
Austausch Angehoriger von psychisch Kranken zu finden, wobei sich ein kleiner Teil
davon auf Angehdrige von Menschen mit Schizophrenie spezialisiert. Es sind vor allem
die Angehorigengruppen und Vereine, die sich mit dieser Thematik auseinandersetzen,
indem sie in einen persoénlichen Austausch mit den Angehdérigen treten. Sogenannte
Trialoge bieten einen Einbezug von Expert*innen, Betroffenen und Angehdrigen, der dazu
dienen soll, alle vertretenen Perspektiven darzulegen und sich darliber gemeinsam
auszutauschen. Uber diverse Vereine, Stiftungen und Angehdrigengruppen aus dem
Bereich der Angehdrigenarbeit konnte ein erster Einblick in die Sichtweise der
Angehdrigen und Betroffenen erlangt werden. Daruber hinaus wurden Expert*innen aus
dem Bereich der Angehoérigenarbeit kontaktiert. Es entstand ein aufschlussreicher
Austausch, der malgeblich dazu beigetragen hat, das hier vorliegende Thema
einzugrenzen. In Vorbereitung auf die Rekrutierung wurde Kontakt zu medizinischem,
psychologischem und psychotherapeutischem Fachpersonal aus psychologischen und
psychiatrischen Einrichtungen aufgenommen. Dabei entstand ein praxisorientierter Dialog
und es gab erste Einblicke in die Thematik aus der Perspektive der Expert*innen. Dies
war vor allem bei der Auswahl der Stichprobe der hier gewahlten Zielgruppe hilfreich.

Die durchgehend positive Resonanz bestarkte die Bedeutung dieser Fragestellung. Auf
Grundlage des Austausches und der Recherchen sowohl in den Literatur- als auch den
Onlinequellen finden sich diverse Themenbereiche, die in der Entwicklung des Leitfadens
fur die Befragung Anwendung gefunden haben.
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4.3 Exkurs Patient Journey

In der Fachliteratur aus dem Bereich des Gesundheitswesens ist die Rede von einer
sogenannten Patient Journey. Sie kommt bei der Patientenorientierung zum Einsatz und
dient dem Qualitdtsmanagement als Grundlage fur Weiterentwicklung und Verbesserung
der Versorgung von Patient*innen (Grolte, 2021, S. 61). Diese Sichtweise aus der
Perspektive von Patient*innen kann dazu beitragen ,Versorgungsdiskrepanzen sowie
Optimierungspotenziale® zu identifizieren (Wolf & Kunz-Braun, 2020, S. 433f.). Es ist
indikationsubergreifend einsetzbar und kann unabhangig von der Erkrankung die Reise
der Patient*innen als einzelne Phasen vom Auftreten erster Symptome bis hin zur
Nachbehandlung darstellen (Wolf & Kunz-Braun, 2020, S. 434). Die einzelnen Phasen
einer Patient Journey reprasentieren, was die Patient*innen im Verlauf ihrer Erkrankung
erleben und basiert damit auf ihren individuellen Erfahrungen (Mohr et al., 2017). Eben
jene subjektiven Erfahrungen innerhalb dieses Modells kdnnen fiir die Beantwortung der
hier gestellten Forschungsfragen bedeutsam und zielfihrend sein. Basierend auf diesem
Konzept wird neben einer vereinfachten Patient Journey fir Menschen mit Schizophrenie
eine Journey fur deren Angehorige skizziert (Mohr et al., 2017). Davon ausgehend, dass
ein Wandel der IN der Angehdrigen in Abhangigkeit des Krankheitsverlaufes der
Betroffenen stattfindet (vgl. Jungbauer et al., 2002, S. 376 ff.), dienen die hier skizzierten
Journeys als strukturgebendes Element fir die Befragungen.

Der Krankheitsverlauf bei schizophrenen Psychosen kann sehr heterogen und das
Stoérungsbild sehr individuell zusammengesetzt sein, dennoch lasst er sich in
charakteristische Phasen einteilen (vgl. Falkai, 2016; Hafner, 2010; Lincoln & Heibach,
2017; Robert Koch Institut, 2010; Zyumbileva et al., 2022; Beleffi et al., 2021). Auf
Grundlage der durchgefuhrten Recherchen und der einbezogenen Fachliteratur lassen
sich diese Phasen vereinfacht in der Schizophrenia Patient Journey (SPJ) darstellen (Abb.
5). Angefangen bei der pramorbiden Phase, in welcher die ersten unspezifischen
Symptome auftreten kénnen, ist die anschlieRende Prodromalphase meist durch
verstarkte Symptomatik gekennzeichnet, welche aber noch nicht fir eine eindeutige
Diagnose ausreicht. In der akuten Phase ftritt die erste Episode auf, eine akute
psychotische Erkrankung, die im Folgenden durch verschiedenen Behandlungs-
maoglichkeiten in eine Remissionsphase Ubergehen kann. Daraus resultieren entweder
eine vollstdndige Remission, mdgliche Ruickfalle mit weiteren Episoden oder eine
Chronifizierung, in der sich die Rickfalle bestandig wiederholen kénnen.
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maogliche Riickfalle
(2./3.1... Episode)

Akute Phase /_\

Pramorbide Auftreten der ersten e vollstandige
Bhace —> Prodromalphase —> Psychose ——> Remissionsphase ——> Rerasion
(1 EpiSOdE) \/
magliche Chronifizierung
Abb. 5 Schizophrenia Patient Journey (SPJ)
Erkrankungsbeginn — Diagnosestellung —> Therapie & Behandlung

Erstkontakt mit Krankheit o aktuelle Situation
Wandel der Information Needs

Informationsliicken / ungedeckte Information Needs / Informationsbarrieren

Abb. 6 Relatives Journey (RJ)

Aufbauend auf der SPJ wurde die Relatives Journey (RJ) modelliert (Abb. 6). Sie stellt die
Grundlage des Leitfadens dar und dient als Orientierung fir dessen Aufbau und
Fragestellungen. So kann unter Einbezug des Krankheitsverlaufes der Betroffenen auf die
daraus resultierenden IN der Angehorigen eingegangen werden. Nach der BegriiRung und
einer Vorstellungsrunde wird zunachst auf den Erstkontakt mit der Krankheit eingegangen,
der mit dem Beginn der Krankheit (der Pramorbiden und der Prodromalphase)
gleichgesetzt werden kann. Die darauffolgende akute Phase der Betroffenen kann mit dem
Moment der Diagnosestellung in Verbindung gebracht werden. Die oftmals anschlieliende
Therapie und Behandlung der Betroffenen werden als weitere Themenpunkte fur die
Angehérigen aufgegriffen. Haufig befinden sich die Betroffenen dabei in der
Remissionsphase. Jedoch muss fiir abweichende Krankheitsverldufe genug Raum
gelassen werden, was sich durch ein teilstrukturiertes Leitfadeninterview angemessen
umsetzen lasst. Die daraus abgeleiteten Themenschwerpunkt sind, wie auch im Leitfaden,
blau hinterlegt.

4.4 Teilstrukturierte Leitfadeninterviews

Eine der beliebtesten Methoden zur Ermittlung der IN ist die Befragung von
Informationsnutzer*innen (Manecke et al., 1985, S. 60f.). Diese kann sowohl mindlich in
Form eines Interviews stattfinden als auch in schrifticher Form als Fragebogen
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durchgefuhrt werden. Die erwahnte nichtstandardisierte Form zur Ermittlung der IN ist flr
einzelne Personen oder kleinere Personengruppen geeignet. Durch den direkten Kontakt
zur befragten Person kénnen Verzerrungen vermieden werden. Sleezer et al. (2014, S.
53) bringen zum Ausdruck, dass halbstrukturierte Interviews von einer Liste von Fragen
geleitet werden und damit die Moglichkeit besteht, auf individuelle Interessensgebiete
naher einzugehen. Der Nachteil gegenlber einem Fragebogen ist hier der deutlich héhere
Zeitaufwand der Durchflhrung, der jedoch gern in Kauf genommen wird.

Sollten die Ressourcen der Teilnehmer*innen flr ein persénliches Treffen nicht zur
Verfiigung stehen, bietet sich auch ein computergestitztes Interview mithilfe einer Online-
Kamera an. Hier ist es zudem moglich, wie auch bei der persdnlichen Befragung,
nonverbale Hinweise wahrzunehmen (Sleezer et al., 2014, S. 53), da zu berlcksichtigen
ist, dass es sich bei dem Thema der Arbeit um einen sehr emotionalen Kontext handelt.
Die Angehdrigen befinden sich meist seit langerer Zeit in einer sehr belastenden Lage, die
ihnen emotional vieles abverlangt. Daher ist gerade das persénliche face-to-face Interview
oder Online-Interview zu bevorzugen, um eine angenehme Atmosphare zu schaffen, in
der es den Befragten leichter fallt, sich zu den Fragen zu duf3ern.

Bei einem teilstrukturierten Leitfadeninterview werden mdéglichst offene Fragen gestellt,
ohne dabei Antwortmdglichkeiten vorzugeben (Scholl, 2014, S. 68). Dieser Leitfaden dient
wahrend der Befragung als Orientierung und bietet Spielraum im Hinblick auf die Abfolge
der Fragen, der Formulierungen und gegebenenfalls moglicher Nachfragen oder
Vertiefungen einzelner Aspekte, abhangig vom Gesprachsfluss und der
Gesprachsdynamik (Hopf, 2003, S. 351). Diese Form der qualitativen Befragung lasst sich
flexibel auf die vorhandenen Forschungsfragen anwenden und verspricht dabei einen
hohen Erkenntnisgewinn (Werner, 2013, S. 129). Durch die Erhebung empirischer Daten
auf Grundlage offener Fragen ist in einem psychologischen Kontext die Mdglichkeit
gegeben, handlungstheoretische Konzepte zu entwickeln (Hopf, 2003, S. 350). Die
gewahlte Forschungsmethode wird daher als sehr passend empfunden, um die IN
Angehdriger von Menschen mit Schizophrenie angemessen und umfassend zu ermitteln.

441 Entwicklung des Leitfadens

Um eine gewisse Struktur zu wahren, aber auch Raum fur Offenheit zu lassen, bietet es
sich an den Leitfaden anhand des SPSS-Prinzips zu entwickeln (Helfferich, 2011, S. 182).
Dabei werden die Fragen mittels der vier Phasen Sammeln, Prifen, Sortieren und
Subsummieren ausgearbeitet. Im ersten Schritt wurden aufbauend auf diesem Prinzip 30
Fragen fir den Leitfaden gesammelt, die im Zuge der Recherche und Erarbeitung des
Themas aufgekommen sind. Allgemeine Faktenfragen, sowohl die Angehérigen als auch
die Erkrankten betreffend, wurden vorab zusammengetragen und in einen kurzen
Steckbrief zu Beginn des Befragungsprotokolls aufgenommen. In der zweiten Phase wird
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anhand sogenannter Priffragen getestet, ob die Fragen in Bezug auf die Arbeit relevant,
aussagekraftig und zielfiihrend sind (Helfferich, 2011, S. 183f.). So sollte vermieden
werden Fragen zu formulieren, die einsilbig beantwortet werden konnten. Entgegen
.implizierter Erwartungen® (Helfferich, 2011, S. 183f.) sollte versucht werden, nicht schon
vorhandenes Vorwissen erneut abzufragen, sondern durch neue Erkenntnisse die
Befragung und die ihr zugrunde liegende Forschungsfrage anzureichern. Anschlief’end
werden die Fragen im dritten Schritt thematisch sinnvoll sortiert. Aufgrund der Vielfalt der
Krankheitsentwicklung (Hafner, 2010, S. 43) bei den Betroffenen, wurde versucht, den
Leitfaden entlang der ausgearbeiteten RJ zu strukturieren. Die Entwicklung des
Interviewleitfadens I8sst sich daher in verschiedene Themenbereiche gliedern, in denen
wiederum konkretere Fragen ausformuliert wurden. Jedes Thema verflgt jedoch Uber
ausreichend Spielraum im Hinblick auf die Vertiefung und Ausrichtung, sodass je nach
individueller Auspragung bezuglich des Themas detaillierter auf einen Sachverhalt
eingegangen werden kann. Im letzten Schritt nach Helfferich (2011, S. 185ff.) werden die
ausgewahlten Fragen subsummiert, das heif3t tabellarisch in eine strukturierte Form
gebracht, sodass der Leitfaden wahrend der Befragung als Ubersicht dienen kann. Die
Sortierung der Fragen ordnet sich sowohl nach zeitlichen Aspekten (z.B. im Hinblick auf
den Wandel der IN), als auch nach inhaltlichen Aspekten (z.B. Informationsquellen,
Informationslicken und Informationsbarrieren). Der Leitfaden dient zusatzlich dazu, im
Sinne einer Prifliste zu schauen, ob nach oder wahrend eines Interviews die einzelnen
Themen und Fragen angemessen angesprochen wurden (Mey & Mruck, 2019, S. 13).

Auf Grundlage der RJ werden die einzelnen Phasen von Erkrankungsbeginn,
Diagnosestellung bis Therapie und Behandlung moglichst chronologisch durchgegangen.
Da es bisher kaum vergleichbare Studien zu den IN Angehdriger von Menschen mit
Schizophrenie gibt, wird sich auf keine spezifische Phase festgelegt. Vielmehr soll von
Erkrankungsbeginn bis zum aktuellen Stand versucht werden, die IN Ubergreifend zu
erheben, um mdoglichst viele Themen zu erfassen. Darlber hinaus wird auf mdgliche
Einflussfaktoren zur Deckung der vorhandenen IN auf Informationsquellen,
Informationslicken und Informationsbarrieren eingegangen. Zwei Themenschwerpunkte,
die optional mit eingebracht werden, sind Angehdrigengruppen und Stigmatisierung, da
aus vorangegangenen Recherchen hervorging, dass diese den allgemeinen
Informationsaustausch sowohl positiv als auch negativ beeinflussen kénnen.

4.4.2 Stichprobe

Der Umfang der gewahlten Stichprobe der befragten Personen ist auf die zeitlich
begrenzten Ressourcen dieser Arbeit zurlickzufiihren. Fir die qualitative Studie wurde
eine Stichprobengrofle von 10-15 Personen gewahlt. Hier ist zu berticksichtigen, dass
dadurch nicht die gesamte Merkmalsbreite dieser Zielgruppe abgebildet werden kann
(Berger, 2012, S. 319). Ist die Auswahl der Stichprobe untypisch fiir die Zielgruppe dieser
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Studie, kdénnen die Ergebnisse zu falschen Schlussfolgerungen fiihren. Daher sind die
Bemuhungen grof3, Uber verschiedene Kanale ein moglichst diverses Spektrum an
Perspektiven zu schaffen, damit die entstehenden Schlussfolgerungen aussagekraftig
sind.

Die deutschlandweite Rekrutierung der Teilnehmer*innen fand Uberwiegend durch
sogenannte Gatekeeper (Helfferich, 2011, S. 175) in Form von Beratungsstellen,
Stiftungen, Vereine und Vertreter*innen von Universitats-Kliniken im Bereich Psychiatrie
und Psychotherapie statt:

- Charité: Klinik fiir Psychiatrie und Neurowissenschaften, Berlin

- Universitétsklinikum Frankfurt: Klinik fiir Psychiatrie, Psychosomatik & Psychotherapie -
Informationsgruppe flir Angehérige von Menschen mit einer schizophrenen Psychose,
Frankfurt am Main

- Bundesverband der Angehérigen psychisch erkrankter Menschen e.V. (BApK), Bonn

- Bezirksamt Pankow — Angehdrigengruppe psychisch Kranker in Pankow, Berlin

- LV Berlin e.V. — Angehérige psychisch erkrankter Menschen Landesverband Berlin e.V.
(ApK), Berlin

- Biindnis fiir psychisch erkrankte Menschen (BASTA), Miinchen

- Aktion psychisch Kranke e.V., Bonn

- Landesverband Bayern der Angehérigen psychisch erkrankter Menschen e.V. (ApK
Bayern), Miinchen

- Minchener Psychose Seminar, Miinchen

Auch konnten mithilfe von drei Foren flir Angehoérige von psychisch Kranken Beitrage
geteilt und somit Personen kontaktiert werden:

- Selbsthilfenetzwerk von Geschwistern psychisch erkrankter Menschen
- Psychose & Schizophrenie Forum
- schizophrenie-online.com - Informationen und Diskussionsforum

So konnte erfolgreich zu mehr als 300 Personen Kontakt aufgenommen werden, wovon
sich 57 aktiv meldeten und sich fiir ein Interview zur Verfigung stellten. Von diesen 57
Personen wurden 15 Angehérige ausgewahlt. Fir die Auswahl waren der Zeitpunkt, die
Art der Angehdrigkeit und eine klare Diagnose entscheidend, da schwer abzuschéatzen
war, wie hoch die Resonanz sein wirde. Die Angehdérigen, die nicht berlcksichtigt werden
konnten, wurden in Absprache auf eine Warteliste gesetzt.

Fir die Rekrutierung wurde eine Handreichung erstellt, die eine Projektbeschreibung,
Informationen zur Durchfiihrung und die beigefiigte Datenschutzbestimmung enthielt. Bei
einer Ruckmeldung bekamen die Teilnehmer*innen erganzend dazu eine
Teilnahmeerklarung zugeschickt, die bis zur Durchfiihrung der Befragung ausgeftllt und
unterschrieben vorlag.
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Um die Reprasentativitdt der Stichprobe zu gewahrleisten, wurde im Vorfeld darauf
geachtet, dass bei allen Angehérigen eine klare Diagnose der Betroffenen im genannten
Spektrum zwischen F20-F25 nach ICD-10 vorliegt (siehe dazu auch Kap. 2.1). Das hier
gewahlte Diagnosespektrum innerhalb schizophrener Erkrankungen begriindet sich aus
verwandten Stérungsbildern und ahnlich schweren Krankheitsverlaufen, woraus sich ein
ahnlicher Belastungsgrad der Angehdrigen ableiten lasst. Diese Vermutung als Anlass
nehmend, werden daher innerhalb des gewahlten Spektrums schizophrener Stérungen
die IN der Angehdrigen untersucht. Zwar kann seit Januar 2022 die Uberarbeitete ICD-11
angewendet werden, diese belduft sich aber auf eine Ubergangszeit von mindestens 5
Jahren, sodass die vorliegenden Diagnosen Uberwiegend nach der vorherigen
Klassifikation bestehen und nach dieser ausgewahlt wurden (Bundesinstitut flr
Arzneimittel und Medizinprodukte, 2022). Unter den Betroffenen der Angehérigen sind vier
verschiedene Formen der Schizophrenie vertreten. Bei 11 von 15 Teilnehmer*innen leiden
deren Betroffene an einer F20.0 paranoiden Schizophrenie, darunter chronifizierte
Krankheitsverldufe sowie Doppeldiagnosen mit einer Alkoholsucht oder einer bipolaren
Stérung. Jeweils einmal vertreten sind die F20.1 hebephrene Schizophrenie, F20.6
Schizophrenia simplex und eine schizoaffektive Stérung nach F25. Eine der befragten
Personen gab an, die genaue Form der Schizophrenie nicht zu kennen. Darlber hinaus
befindet sich eine Person innerhalb der Stichprobe, die sowohl angehérig als auch selbst
betroffen ist.

Eine Rekrutierung nach einem mdglichst diversen Diagnosespektrum ist zweitrangig, da
sich das Storungsbild der Betroffenen und damit der Belastungsgrad der Angehdrigen
innerhalb dieses Spektrums sehr dhnelt. Bei der Auswahl der Teilnehmer*innen war die
Art der Angehdrigkeit und die regionale Verteilung vordergrindig. Sie erwies sich als sehr
divers und verteilt sich auf acht Orte innerhalb Deutschlands und zwei Orte in Osterreich
(Tab. 1). Unter den rekrutierten Teilnehmer*innen kann zwischen vier verschiedenen Arten
der Angehdrigkeit unterschieden werden. Bei den 15 befragten Personen handelt es sich
um 4 Geschwister, 1 Kind, 2 Partner*innen und 8 Eltern. Von den 15 Teilnehmer*innen
sind 13 weiblich und 2 mannlich. Die Altersspanne aller befragten Personen liegt zwischen
30 und 68 Jahren.
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Ort Anzahl Anmerkungen

Berlin 3

Frankfurt am Main 3

KoIn 2

Wiesbaden 1

Nurnberg 1

Friedberg 1

Dreieich 1

Hannover 1

Graz 1 ehem. Wohnort Berlin fiir 20 Jahre, kiirzlich umgezogen
Ehrwald 1 Verwandte und Zweitwohnsitz in Deutschland

Tab. 1 Regionale Verteilung der Stichprobe

4.4.3 Pretest Interview

Bei der Planung der Befragungen ist es sinnvoll, im Vorhinein den entwickelten Leitfaden
zu prufen. Hierflr kann ein sogenanntes Pretest-Interview durchgefihrt werden (Scholl,
2014, S. 203f.). Es dient dazu, die ausformulierten Fragen inhaltlich auf Verstandlichkeit
und strukturell auf deren Reihenfolge zu Uberprifen. Ebenso kann auch der zeitlich
angesetzte Rahmen getestet werden. AnschlieRend kdnnen Anpassungen vorgenommen
werden, um den entwickelten Leitfaden entsprechend zu optimieren. Da sich die
rekrutierten Teilnehmer*innen Uber Berlin hinaus verteilen, werden sowohl Online-
Interviews als auch personliche Befragungen durchgefiihrt. Aufgrund dessen wurde
wahrend des Pretest-Interviews auch die vorhandene Technik auf Funktionalitat Gberpruft.

Die gewahlte Person fir das Pretest-Interview wurde im Zuge der Rekrutierung angefragt
und ausgewahlt. Sie Iasst sich demnach der hier gewahlten Zielgruppe zuordnen und kann
die gestellten Fragen angemessen evaluieren. Das Pretest-Interview wurde am 03.02.23
Uber Zoom durchgefiihrt und dauerte ca. 60 Minuten. Darauf folgte eine mundliche
Evaluation mit der befragten Person. Auf Basis dieser Auswertung wurde der Leitfaden
hinsichtlich seiner Ausdrucksweise und Flexibilitdt in der Umsetzung angepasst. Bei den
Anpassungen handelt es sich weniger um schriftliche Anderungen als vielmehr um eine
héhere Variabilitat in der Ausfiihrung und Reihenfolge der Fragestellungen, abhangig von
den individuellen Erfahrungen der Befragten. Die Aufzeichnung des Interviews in Bild und
Ton mit Zoom ergab eine zufriedenstellende Qualitdt. Auch die anschlieRende
Transkription des Interviews mit der Software MAXQDAZ2022 wurde probeweise
durchgeflihrt und als ausreichend bewertet.

Da die befragte Person des Pretest-Interviews in ihrer Art der Angehdérigkeit das einzige
Kind mit einem schizophrenen Elternteil innerhalb der Stichprobe darstellt und sich der
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Leitfaden inhaltlich sowie strukturell nicht mafigeblich anderte, wurde entschieden, diese
Befragung mit in die Auswertung aufzunehmen. Die Bezugnahme wird in der
Ergebnisprasentation mit der Schlisselung RO vorgenommen.

4.4.4 Durchfuhrung der Interviews

Uber das vorangegangene Pretest-Interview hinaus fanden weitere 14 Befragungen statt,
welche vom 20.02.23 bis einschlielich 23.03.23 durchgefihrt wurden. Die Terminvergabe
orientierte sich an den Verfligbarkeiten der Teilnehmer*innen und umfasst einen Zeitraum
von 4 bis 5 Wochen. Von den insgesamt 15 Befragungen fanden 3 auf Wunsch persdnlich
statt, 2 davon in der jeweiligen Wohnung und 1 in einem Café in Berlin. Die Umsetzung
erfolgte mithilfe eines Audioaufnahmegerates (Olympus DM-670), dessen Funktionalitat
vorab gepriuft wurde. Die restlichen 12 Befragungen wurden digital Gber Zoom
durchgeflihrt. Durch den Einsatz dieses digitalen Tools lieen sich zeitintensive Distanzen
leicht Gberbriicken, da die Teilnehmer*innen tUberwiegend nicht aus Berlin kamen. Da das
Thema im Hinblick auf die Belastungen der Angehdrigen als sehr sensibel eingeschatzt
wird, wurde es als angemessen empfunden, auf telefonische Befragungen zu verzichten,
um sich gegenseitig auch visuell wahrzunehmen und so eine angenehmere Atmosphare
zu schaffen.

Der Ablauf der Befragung orientierte sich vor allem an dem individuellen Krankheitsverlauf
der Betroffenen. Um hinsichtlich der Individualititen flexibel zu bleiben, kann die
Reihenfolge des Leitfadens abweichen. Vereinzelt mussten die Fragen aufgrund von
Verstandnisproblemen umformuliert werden, sodass sie in ihrer Ausdrucksweise
verandert wurden, in ihrer inhaltlichen Bedeutung aber gleichblieben. Obwohl der
Leitfaden auf 30 bis 60 Minuten angesetzt wurde, dauerten die Befragungen zwischen 30
und 120 Minuten, was sich auf ein hohes Mitteilungsbedurfnis der Angehdrigen
zurtckfihren lasst. Neun von 15 Interviews Uberschritten die Maximalgrenze von 60
Minuten. Dies lasst sich neben der hohen Bereitschaft, ausfihrlich auf die Fragen zu
antworten, auf die Fllle an Erfahrungen und Redebedarf dieser Zielgruppe zurtickflhren,
was die Relevanz der Thematik unterstreicht. Zusatzlich zur durchweg positiven Resonanz
und hohen Bereitschaft der Teilnahme fiir diese Studie, erklarten sich alle 15
Teilnehmer*innen, wahrend oder nach den Interviews, bereit fir eventuelle Rickfragen
zur Verfliigung zu stehen und teilten mit, weiterhin am Verlauf und den Ergebnissen dieser
Arbeit interessiert zu sein.

4.4.5 Auswertung der Daten

Fur die Auswertung der erhobenen Daten wurde die Thematic Analysis von Braun und
Clarke (2006) gewanhlt. Sie untersuchten in ihrer Arbeit ,Using thematic analysis in
psychology“ diese Methode im Kontext der Psychologie. Ihre Anwendung ist daher
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naheliegend und I&sst sich abhangig von der Zielsetzung der Arbeit mit einem induktiven
Ansatz umsetzen. Jedoch anders als bei der Grounded Theory nach Glaser und Strauss
(1998), welche die Daten in eine Theorie zu verdichten versucht (Brisemeister, 2008, S.
151), wird bei der Thematic Analysis kein theoretisches Modell entwickelt, sondern sie
dient durch die Analyse qualitativer Daten einer Beantwortung der vorliegenden
Forschungsfragen (Braun & Clarke, 2006, S. 8ff.).

Diese Auswertungsmethode qualitativer Daten gliedert sich in sechs Phasen, welche im
Folgenden beschrieben und erlautert werden. Angefangen bei der Transkription dient die
erste Phase der Thematic Analysis dazu, die gesammelten Daten entsprechend
aufzubereiten und kennen zu lernen (Braun & Clarke, 2006, S. 16f.). Mithilfe der Software
MAXQDAZ2022 in der Version 22.2.0 werden die Aufzeichnungen der durchgefiihrten
Befragungen entsprechend transkribiert und somit das gesprochene Wort verschriftlicht.
Nach Scholl (2014, S. 79) empfiehlt es sich aufgrund der Zielsetzung die Transkription
rein inhaltlich vorzunehmen und nonverbale oder paraverbale Merkmale aullen vor zu
lassen. Verzogerungslaute sowie inhaltlich nicht relevante Wortwiederholungen wurden
zugunsten des Leseflusses ausgespart. Zusatzlich traten bei zwei Interviews technische
Probleme auf und es kam zu Unterbrechungen. Diese Absatze wurden in den Transkripten
grau hinterlegt und entsprechend gekennzeichnet. Im Falle von Eigennamen oder
unverstandlichen Waortern wurden Klammern verwendet, da eine genaue Wiedergabe des
Gesprochenen nicht mdglich war. In dieser Phase hilft das Kennenlernen der
gesammelten Daten dabei sich einen Uberblick zu verschaffen und es kdnnen erste
Gedanken zum Inhalt im Kontext der Fragestellung festgehalten werden (Braun & Clarke,
2006, S. 16f.; Schmidt, 2003, S. 449).

AnschlieBend wird begonnen, auf Grundlage der verschriftlichten Daten Codes zu
generieren. Phase 2 beinhaltet daher das Herausarbeiten von Merkmalen innerhalb der
Datensatze, die in Bezug auf die Forschungsfragen als wichtig erachtet werden (Braun &
Clarke, 2006, S. 18f.). Dabei wird den entsprechenden Textpassagen ein Begriff
zugeordnet, der den Aussagehalt mdglichst pragnant widerspiegelt (Schmidt, 2003,
S.451). Mithilfe der zuvor generierten Codes kénnen in Phase 3 Themen identifiziert und
daflr relevante Ausziige gesammelt werden (Braun & Clarke, 2006, S. 19f.). Die RJ, die
dem Leitfaden strukturell als Grundlage dient, kann bei der Vergabe der Kategorien
mitberiicksichtigt werden. Sie gliedert sich chronologisch in verschiedene Phasen, was
dazu filhren kann, dass gleiche Codes an verschiedenen Stellen generiert werden. Uber
diese Kategorien hinaus werden auf Grundlage der generierten Codes weitere potenzielle
Themenbereiche identifiziert und herausgearbeitet (Braun & Clarke, 2006, S. 19f.).

In Phase 4 erfolgt die Prifung der herausgearbeiteten Themen, sowohl in Bezug auf die
gewahlten Auszlge als auch Ubergreifend auf den gesamten Datensatz. Hierbei gilt es zu
prifen, ob die Themen und die darin zusammengefassten Codes widerspruchsfrei und
reprasentativin Bezug auf den zu analysierenden Sachverhalt sind (Braun & Clarke, 2006,

34



S. 20f.). Es kdnnen Themen verworfen, neu zusammengefasst oder aufgetrennt werden,
bis die codierten Daten die erarbeiteten Kategorien angemessen vertreten. Die
darauffolgende Benennung und Definition der einzelnen Kategorien ist Bestandteil von
Phase 5 und dient als Grundlage fiir die letzte und sechste Phase der Auswertung
qualitativer Daten (Braun & Clarke, 2006, S. 22f.). In ihr werden die Ergebnisse
entsprechend verschriftlicht und prasentiert. Es ist daher von Vorteil, die Themen
moglichst pragnant, verstédndlich und gut organisiet zu formulieren. Die
Ergebnisprasentation wird im folgenden Kapitel vorgenommen.

5. Ergebnisprasentation

,Genau, wenn sie nicht wissen, was sie nicht wissen, haben Sie ein Problem.“
(R2, 2023, Pos. 38)

FF: Was sind die Information Needs Angehériger von Menschen mit Schizophrenie?

Die Thematic Analysis hat eine Reihe von Themen aufgedeckt, die durch Zitate der
befragten Personen veranschaulicht werden. Basierend auf der RJ wurden drei
Hauptthemen identifiziert, denen insgesamt neun Unterthemen zugeordnet sind, die
jeweils naher erlautert werden (Abb. 7). Allen erkannten IN liegt der Wunsch zugrunde,
mehr Unterstitzung und Verstandnis zu erfahren. Die Angehérigen sind grof3en
Herausforderungen und Belastungen ausgesetzt, wenn es um die Bewaltigung der
Erkrankung der Betroffenen geht. Sie suchen nach Moglichkeiten, die Krankheit besser zu
verstehen und zu lernen, wie sie am besten damit umgehen kénnen, um sowohl sich selbst
als auch den Betroffenen zu helfen. Neben einem Defizit an ausreichenden
Unterstiutzungsangeboten wurden zudem Informationslicken und -barrieren identifiziert,
die die Abdeckung der IN mal3geblich beeinflussen.

Aufgrund dessen, dass die Krankheit bei den Betroffenen sehr individuell hinsichtlich ihrer
Auspragung als auch ihres Verlaufes sein kann, lassen sich die erkannten IN nur bedingt
trennscharf einzelnen Phasen der RJ zuordnen. Diese Needs werden daher zunachst
davon unabhangig vorgestellt und zu einem spateren Zeitpunkt genauer eingeordnet.

Um die Anonymisierung der Angehorigen zu gewahrleisten, wurde flir die Prasentation
und Auswertung der Ergebnisse ein Schlussel verwendet. Hierbei wurden die 15
Teilnehmer*innen durch ein R (R=Relative) und eine Zahl X zwischen 0-14 (Beispiel R4)
umgeschlisselt.
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Abb. 7 Ubersicht der identifizierten Themenschwerpunkte

5.1 Psychoedukation

»~Ja auch einfach aus dieser Ohnmacht und immer nur reagieren und nicht agieren kénnen,
aus dieser bloéden Rolle rauskommen und die einen total verzweifelt werden ldsst.”
(R11, 2023, Pos. 74)

Die Psychoedukation nach Bauml und Pitschel-Walz (vgl. 2008; 2020) beschreibt die
»Aufklarung, Wissensverarbeitung und Bildung* tber eine psychische Erkrankung. Dabei
sollen die unter diesem Begriff zusammengefassten Malnahmen sowohl die Betroffenen
als auch die Angehdrigen entsprechend Uber die Krankheit informieren und sie bei der
Bewaltigung der damit einhergehenden Belastungen unterstitzen. Die in diesem
Themenfeld erkannten IN gliedern sich im Folgenden in die Unterthemen Krankheitsbild,
Behandlungsmdglichkeiten und Umgang mit Betroffenen, welche jeweils noch detaillierter
aufgefachert werden sollen.

5.1.1 Krankheitsbild

Um die Krankheit selbst und damit auch die Betroffenen besser verstehen zu kénnen,
bendtigen die Angehdrigen Informationen zum Krankheitsbild. 14 der 15 befragten
Angehdrigen kamen durch die Betroffenen zum ersten Mal mit Schizophrenie in Berlhrung
und gaben an, vorher nichts oder nur sehr wenig Uber die Krankheit zu wissen (vgl. RO,
2023, Pos. 20; R2, 2023, Pos. 12; R3, 2023, Pos. 12; R6, 2023, Pos. 12; R11, 2023, Pos.
12; R12, 2023, Pos.12; R14, 2023, Pos. 8). Es tauchen Fragen zu den
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Krankheitsausldsern auf, wodurch die Schizophrenie verursacht wurde oder ob sie
womoglich Schuld daran tragen (vgl. RO, 2023, Pos. 38; R1, 2023, Pos. 116; R6, 2023,
Pos. 122; R11, 2023, Pos. 20). Daher stehen die Angehorigen bei dem Auftreten der
ersten Symptome und nach der Diagnosestellung vor grolRen Wissensliicken, die es
zusatzlich erschweren, konkrete Fragen zu formulieren (vgl. RO, 2023, Pos. 28; R5, 2023,
Pos. 46; R8, 2023, Pos. 41; R12, 2023, Pos. 40).

»Ich glaube, weil man auch nicht wirklich wusste, was man wissen muss. [...] Wo man ansetzen
soll und auch nicht zu wissen wie komplex ist denn Schizophrenie. [...] So und dann wenn ich
dartiber eh nicht mehr weil3, stellt sich auch nicht die Frage oh das wére bestimmt hilfreich,
wenn ich diese Krankheit super gut verstehen wiirde. Weil man gar nicht weil3 was es da alles
zu verstehen gibt.“ (R6, 2023, Pos. 134ff.)

J.-.] Weil ich erst irgendwie auch wesentlich spéter das Ausmal3 der Erkrankung quasi
verstanden habe und bis heute dran bin, sozusagen die Erkrankung zu verstehen. Also well,
weil halt niemand je mit mir geredet hat, weil ich halt nie selber Fragen entwickeln konnte, weil
ich halt selber riesige Liicken hatte.” (R0, 2023, Pos. 28)

Der Mangel an Aufklarung Uber diese psychische Erkrankung verursacht Unsicherheit und
Hilflosigkeit. Die Angehdrigen fuhlen sich, nachdem die Betroffenen stationar in die
Kliniken aufgenommen werden, oft mit ihren Fragen alleingelassen, was als grofie
Informationsbarriere wahrgenommen wird (vgl. R3, 2023, Pos. 72; R6, 2023, Pos. 16; R7,
2023, Pos. 29; R9, 2023, Pos. 18; R10, 2023, Pos. 34; R11, 2023, Pos. 18; R12, 2023,
Pos. 12; R14, 2023, Pos. 44).

LAISo sie ist dann eingeliefert worden in die Psychiatrie, hatte auch einen stationdren ersten
Aufenthalt, Medikamente bekommen und in der Zeit ist (berhaupt kein Kontakt zu uns
Angehérigen zugelassen worden, was vielleicht ja auch richtig ist. Aber man hat sich dann
sehr alleine gelassen gefihlt [...].“ (R11, 2023, Pos. 18)

Die ausgepragte Komplexitat der Symptomatik bei schizophrenen Patient*innen erschwert
deren eindeutige Zuordnung. Angehdrige haben oft Schwierigkeiten, die Symptome genau
zu deuten, was es nahezu unmoglich macht, das Verhalten der Betroffenen im
Zusammenhang mit dieser Erkrankung angemessen nachzuvollziehen (vgl. R1, 2023,
Pos. 34; R3, 2023, Pos. 28; R4, 2023, Pos. 21; R5, 2023, Pos. 26ff.; R6, 2023, Pos. 6ff.;
R7, 2023, Pos. 3; R8, 2023, Pos. 18; R10, 2023, Pos. 14; R11, 2023, Pos. 10; R14, 2023,
Pos. 30). Die nachfolgenden Zitate verdeutlichen das:

,ES war, es war komisch und es war anders als alles, was wir bisher kannten in der Familie.
Weil er hat sich damals auch immer so auf den Bauch geschlagen. [...] Da hat man richtig

gemerkt, dass ihm das auch wehtut. [...] Ja und das hat ja wirklich jetzt Jahre gedauert, bis wir
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liberhaupt da angekommen sind. Dass wir erstmal wussten, was das liberhaupt ist.“ (R7, 2023,
Pos. 45)

,Die ... als diese ersten Anzeichen auftraten, zum Beispiel Wahnvorstellungen, stand ich
vollkommen im Wald. Ich hatte keine Ahnung, was da los ist. [...] Das heif3t, die Tochter hat
dann mit Menschen gesprochen, die gar nicht im Raum waren, hat die ganze Nacht mit
Menschen diskutiert, die es gar nicht gab, hat sich von uns abgekapselt, hat tierisch geschrien,

nachts wie auch tags. Und da wusste ich zun&chst mal gar nichts. “(R2, 2023, Pos. 12ff.)

»Ich habe zu spét geschnallt, wie sehr das Trinken mit der Schizophrenie verzahnt ist und ich
habe das Thema Negativsymptomatik nicht verstanden. [...] Ich dachte, na ja, das ist jetzt
nach dem Schub, weil er so erschépft wird. Aber dass diese Negativsymptomatik genauso
Schizophrenie ist, wie die Positivsymptomatik und die ist ehrlich gesagt in der Beziehung in

der Familie dreimal so zersetzend wie diese Schiibe.” (R8, 2023, Pos. 18)

Auch die Gefahr eines Suizids sollte angesprochen und als méglicher Krankheitsverlauf
(sofern zutreffend) thematisiert werden, um die Angehdrigen auf etwaige Ereignisse
vorzubereiten (vgl. RO, 2023, Pos. 102; R9, 2023, Pos. 20; R10, 2023, Pos. 64).

LIrgendwie dann auch Sachen wie Suizidgefédhrdung [...]. So die Frage tut er sich was an? Wie
hoch sind die Wahrscheinlichkeiten, dass das passiert?” (R0, 2023, Pos. 34)

Aufgrund dessen, dass das Krankheitsbild Schizophrenie und die Symptomatik
weitgehend unbekannt sind, bleibt die Friherkennung entweder aus oder erfolgt zu spat.
Der Zeitpunkt der Diagnose und der darauffolgenden Behandlung kann entscheidend flr
den weiteren Verlauf der Krankheit und ausschlaggebend fir die Genesungschancen der
Betroffenen sein. Die Angehorigen sind mangels Aufklarung oft nicht im Stande, die ersten
Anzeichen einer sich anbahnenden Psychose zu erkennen (vgl. R2, 2023, Pos. 32ff.; R3,
2023, Pos. 38; R7, 2023, Pos. 3; R9, 2023, Pos. 40; R11, 2023, Pos. 10; R14, 2023, Pos.
30). Dahingehend werden mehr Informationen gebraucht, um im Falle einer nachsten
Episode schnell eingreifen und damit rechtzeitig helfen zu kénnen (vgl. R2, 2023, Pos. 44;
R3, 2023, Pos. 46; R5, 2023, Pos. 62, R11, 2023, Pos. 20).

»,Nein, das Wichtigste ist eigentlich nur, dass woran erkennt man das? Also was gibt es fiir
Anzeichen? Wie kann man die Personen retten als Kind und Teenager, als junger
Erwachsener?” (R14, 2023, Pos. 80)

»,Das heilt jetzt im Nachhinein muss ich sagen Ja, mein Gott, ich hétte das theoretisch schon
2015 oder 2016 erkennen kénnen, was sich da anbahnt und vielleicht auch entsprechend
vorher schon eingreifen kénnen. [...] Dann wiirde, mit dem Wissen was ich heute habe, wiirden
dann natiirlich schon sémtliche roten Lampen angehen. [...] Da kénnte viel Leid vermieden
werden [...].“ (R2, 2023, Pos. 32ff.)
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Nicht zuletzt besteht bei den Angehdrigen die Hoffnung auf Heilung. Die Frage, ob die
Betroffenen wieder gesund werden, bleibt oftmals unbeantwortet. Es werden
Informationen Uber den Heilungsprozess und mdgliche Heilungschancen gebraucht (vgl.
RO, 2023, Pos. 28; R1, 2023, Pos. 78; R6, 2023, Pos. 126; R9, 2023, Pos. 20; R10, 2023,
Pos. 42; R14, 2023, Pos. 14).

J...] Aber ich habe so ein Wissendurst so wie, was mache ich mit dieser Krankheit? Wie kann
ich helfen? Wie kann ich diese Krankheit bekdmpfen? Natiirlich trdumt man, dass die Person
gesund wird.“ (R3, 2023, Pos. 92)

J...] Die allererste Frage, die ich mich gefragt habe ist, wird er jemals wieder gesund? Also

das war so die allerwichtigste Frage fiir mich.” (R0, 2023, Pos. 28)

Uber die Diagnose der Betroffenen hinaus, stellen sich die Angehérigen im Falle einer
Verwandtschaft oder einer Paarbeziehung auch die Frage, inwiefern Schizophrenie
vererbbar ist. Bei R6 und R8, jeweils Partner*innen von Betroffenen, besteht Unsicherheit
und Angst, inwiefern schon vorhandene Kinder oder aber der Kinderwunsch selbst
gefahrdet sind:

,Und ja diese Debatte ist das jetzt genetisch oder nicht? [...] Falls wir selber mal ein Kind
haben wiirden. Inwiefern man dann sagt, [...] dass eine genetische Vorveranlagung da ist fiir
bestimmte Punkte. Dafiir ein gré3eres Bewusstsein zu haben, hey vielleicht gehen wir
bewusster mit Stress um, um zu gucken nicht so ach dann bin ich halt gestresst. Sondern
vielleicht haben wir da einen Risikofaktor und sind da vielleicht vorsichtig.” (R6, 2023, Pos.
124f1f.)

,und natlirlich eine Sache ist, das ist auch ein bisschen noch so eine Grauzone, inwieweit
besteht die Disposition, dass meine Kinder das kriegen kénnen? Die haben grof3e Angst davor,
selber.“ (R8, 2023, Pos. 26)

Im Falle von RO, Kind eines schizophrenen Elternteils, tauchen sowohl Fragen zur eigenen
erblichen Disposition auf als auch den Kinderwunsch betreffend mdgliche Folgen (RO,
2023, Pos. 66). Auch bei R5, vermutlich Kind eines schizophrenen Elternteils und
Schwester mit diagnostizierter Schizophrenie, bestand die Angst ebenfalls zu erkranken,
welche sich spater mit der Diagnose einer schizoaffektiven Storung bestatigte (vgl. R5,
2023, Pos. 56).

,Obwoh! ich jetzt auch vor zwei Wochen erfahren habe, zum Beispiel, dass eine
Schizophrenie, gerade wenn die erblich schon quasi bedingt ist, durch eine Geburt ausgelést
werden kann. Also das heil3t auch fiir mich als Frau ist das halt irgendwie ein Gedanke will ich
Jjemals ein Kind auf die Welt bringen, wenn ich die Disposition sowieso schon habe?“ (RO,
2023, Pos. 38)
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5.1.2 Behandlungsmaoglichkeiten

~Was ich gebraucht hétte? Ich war véllig schockiert. Ich hab alles gebraucht. Wie gehts weiter?
Was passiert? Was ist der Behandlungsplan? Wo kann er behandelt werden? Wie kann er
behandelt werden? Wie ist die Erkrankung einzuschétzen? Also alles habe ich gebraucht.”
(R1, 2023, Pos. 48)

Nachdem die Diagnose der Betroffenen feststeht, folgen Fragen zum Behandlungsplan
der Betroffenen. Aufgrund der fehlenden Transparenz und Aufklarung bestehen
Informationsliicken, welche psychotherapeutischen und psychosozialen
Behandlungsmdglichkeiten existieren. Es ist wichtig, dass die Angehoérigen umfassend
Uber die verschiedenen Arten von psychotherapeutischen Behandlungsansatzen
informiert werden. Je nach Art der Erkrankung und den individuellen Bedurfnissen der
Betroffenen kénnen unterschiedliche psychotherapeutische Verfahren wie beispielsweise
Kognitive Verhaltenstherapie oder Gesprachstherapie zum Einsatz kommen. Zudem ist
es wichtig, zu wissen, wie die psychotherapeutischen Behandlungen in den
entsprechenden Einrichtungen umgesetzt werden. Dazu gehéren auch Aspekte wie die
Dauer und Haufigkeit der Therapiesitzungen sowie die Einbeziehung von Angehorigen
und anderen Bezugspersonen in den Behandlungsprozess, da sich die Angehdrigen
oftmals durch das Fachpersonal nicht ausreichend eingebunden fiihlen (vgl. RO, 2023,
Pos. 32ff.; R4, 2023, Pos. 43; R6, 2023, Pos. 76ff.; R8, 2023, Pos. 14; R9, 2023, Pos. 80;
R14, 2023, Pos. 12ff.).

,Und ansonsten ist es halt so, dass wir natiirlich iberhaupt nicht erfahren, was in der Klinik
passiert ist, also [...] an was hat er teilgenommen? Ich weil3, dass die da immer mal kochen
und dass die da einkaufen gehen zusammen [...] oder spazieren gehen. [...] Aber da weil3 ich

halt auch nicht genau, was ist denn (iberhaupt so an Therapie passiert?” (R9, 2023, Pos. 48)

J...] es wurde immer Gesprédchstherapie gemacht bei jemandem, der nicht gerne redet. Sie
wollen ja auch nicht joggen, wenn Sie nicht gerne laufen. Was wollen Sie da? Und sie sollte
immer in die Gesprédchstherapie. [...] Bei jemand, der oft nicht in der Lage ist zu reden und
Jetzt wird es immer schwieriger. Sie kann kaum noch Sétze zusammenhédngend sagen.“ (R10,
2023, Pos. 24)

Neben den psychotherapeutischen Behandlungsmdoglichkeiten kommt oft die
Pharmakotherapie zum Einsatz, die Behandlung mit Medikamenten. Es mangelt jedoch
an Aufklarung dariber, wie die dabei eingesetzten Antipsychotika bei den Betroffenen
wirken und welche Nebenwirkungen damit verbunden sein kénnen. Oftmals werden diese
Informationen von dem behandelnden Fachpersonal nicht an die Angehoérigen
herangetragen (vgl. RO, 2023, Pos. 94; R2, 2023, Pos. 28; R4, 2023, Pos. 21; R6, 2023,
Pos. 26ff.; R13, 2023, Pos. 35).
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»Na gut, also er weil} jetzt, wenn er die Medikamente nimmt, geht es ihm insofern besser, als
dass er die Stimmen gedampft hért oder teils alles runter und so einddmmt, geddmpft wird so
diese Bedrohung so. Aber diese Medikamente [...] bewirken wiederum, dass er den ganzen
Tag nur schléft, einen sehr gesunden Appetit hat, sich kaum bewegt und immer nur erschépft
ist. Es ist wie ein Teufelskreis.” (R7, 2023, Pos. 15)

Es kann vorkommen, das Betroffene aufgrund der Intensitat der Wirkung die Dosierung
ihrer Medikamente anpassen wollen. Das Wissen dariber, inwiefern dies jedoch gelingt
und wie das genau vorgenommen werden sollte, ist kaum vorhanden. Uber die
Dosierungsreduzierung oder gar das Absetzen der Medikamente und die damit
verbundenen Folgen fehlt es den Angehdrigen an Informationen (vgl. R1, 2023, Pos. 132;
R9, 2023, Pos. 28ff.).

,Gut gewesen wére halt, dass die Arzte einem gesagt hétten, wenn jetzt er die Medikamente
nicht vertréagt, was man flir andere héatte noch nehmen kénnen und dass er bei Absetzen oder
bei Medikamentenwechsel eigentlich in Behandlung hétte bleiben sollen.” (R14, 2023, Pos.
70)

»Ich kenne das, was mein Sohn im Moment macht, dass er von 20 Milligramm reduziert auf 15
und dann auf zehn und jetzt auf fiinf, also ein Ausschleichen aus einem Medikament. Ich kenne
kein Beispiel, wo das gelungen ist oder ob das ein moglicher Weg ist. Wie passt das
zusammen mit der Diagnose chronifizierte paranoide Schizophrenie? Kann man da
ausschleichen? Ist das schon jemandem gelungen? Was muss denn an die Stelle treten, wenn
man langsam die Medikamente reduziert? [...] Ist er dann gesund oder was ist dann? Und wie
kann jemand ausschleichen und das Medikament reduzieren, wenn ja bislang noch gar nicht
die Krankheitseinsicht da ist?“(R1, 2023, Pos. 132)

Zeigen die Betroffenen keine Behandlungsbereitschaft, ist von der sogenannten Non-
Compliance die Rede. In diesem Fall verweigern die Betroffenen jegliche Hilfe und lehnen
Behandlungsmalinahmen ab. Dieser Umstand geht oft mit einer fehlenden
Krankheitseinsicht einher. Die Angehdrigen in ihrem Umfeld sehen sich mit jemandem
konfrontiert, der glaubt gesund zu sein und folglich nicht kooperiert, was fir die
Angehdrigen eine massive Belastung darstellen kann. Ein IN dahingehend ist, wie mit den
Betroffenen im Falle einer Non-Compliance umgegangen werden kann und welche
Méglichkeiten der Behandlung und Unterstlitzung vorhanden sind (vgl. R1, 2023, Pos.
122ff.; R2, 2023, Pos. 50; R3, 2023, Pos. 26; R9, 2023, Pos. 30; R10, 2023, Pos. 18; R11,
2023, Pos. 26; R13, 2023, Pos. 41).

,Diese Zeit und diese unfassbare Hilflosigkeit. Ich sehe das, es passiert was, ich kann nichts
tun. Ich bin vollkommen aufgeschmissen. Ich kann mit ihm noch kommunizieren. Da meinte

mein Therapeut auch nur: ,Pass auf, was passiert, du kannst nichts machen, du hast es nicht
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in der Hand. Du kannst ihn nur motivieren, sich wieder Medikamente zu holen.“ (R8, 2023,
Pos. 30)

Bleibt die fehlende Krankheitseinsicht und Behandlungsbereitschaft bestehen, ist meist
die letzte Moglichkeit fir die Angehdérigen eine Zwangseinweisung zu erwirken. Mehrere
der befragten Angehoérigen mussten sich bereits mit einer Zwangseinweisung
auseinandersetzen (vgl. R1, 2023, Pos. 66; R2, 2023, Pos. 28; R4, 2023, Pos. 15; R9,
2023, Pos. 16). Sofern die Betroffenen nicht krankheitseinsichtig und damit meist nicht
compliant sind, bleibt den Angehdrigen oft nur dieser letzte Ausweg, sie zu einer
Behandlung zu bewegen. Eine Zwangseinweisung ist jedoch nur mdglich, sofern eine
Selbst- oder Fremdgefahrdung vorliegt (PsychKG, 2016, § 15), in Form von tatlichen
Angriffen im Fall von R4 (R4, 2023, Pos. 15) oder aber Verwahrlosung der Betroffenen
durch mangelnde Koérperhygiene und Essensverweigerung, wie bei den Schilderungen
von R2 (R2, 2023, Pos. 28). Die Angehdrigen bendtigen hier mehr Unterstitzung durch
Aufklarung und dem Aufzeigen mdéglicher Alternativen (vgl. RO, 2023, Pos. 32; R1, 2023,
Pos. 86; R8, 2023, Pos. 18; R9, 2023, Pos. 50).

,Naja und dann ging das Ganze wieder von vorne an. Ewige Leier, Kontaktverweigerung,
Geschrei, Gesinge, Streitgesprdche mit nichtexistierenden Menschen. Und so weiter und so
fort. Dann habe ich X-Stellen gefragt, angerufen, geschrieben, gemeldet, was man tun kann
und die Auskunft war immer die gleiche. Solange keine Eigengefdhrdung oder
Fremdgefédhrdung vorliegt, hat man in Deutschland ein Recht auf Krankheit. Und wenn der
oder die betroffene Person, erkrankte Person eine Behandlung ablehnt, hat man keine
Chance. So, miissen Sie sehen, wie sie zurechtkommen. Und dann begann wirklich eine
Leidenszeit, die meine Frau und mich Jahre unseres Lebens gekostet haben.” (R2, 2023, Pos.
28)

J.-.] Was kénnen wir dann als Familie tun? Und es hat so gefiihlt nichts gereicht. Also er hat
sogar einmal meine Oma angegriffen, also seine eigene Mutter und nicht mal das hat

ausgereicht, um ihn wieder zwangseinweisen zu lassen.” (R0, 2023, Pos. 34)

J...] lch wusste ja nur, wenn man selbst- oder fremdgeféhrdet ist, dass man halt
zwangseingewiesen wurde. Ich wusste aber nicht, wenn man in einer lebensbedrohlichen
Lebenssituation ist, also nicht essen, nicht trinken, nicht rausgehen, sich einsperren, dass das
auch gilt, das wusste ich halt nicht.“ (R4, 2023, Pos. 25)

5.1.3 Umgang mit den Betroffenen

LAlIso diese Aufkldrung, wie kann ich mich verhalten? Und wie kommt das bei dem anderen,

also bei dem Kranken an? Wie interpretiert der das? Das ist ja das, worum es geht. Das
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gemeinsam miteinander leben muss ja mal interpretiert werden. [...] Das hat uns total gefehit.“
(R10, 2023, Pos. 28)

Der Umgang mit den Betroffen wird sowohl durch die Positivsymptomatik wie
beispielsweise = Wahnvorstellungen und Halluzinationen, als auch durch die
Negativsymptomatik wie sozialer Ruckzug, Antriebslosigkeit oder verminderte Gestik und
Mimik sehr erschwert. Diverse Funktionsbereiche der Betroffenen koénnen stark
beeintrachtigt sein, daher ist es fur die Angehoérigen wichtig zu wissen, wie sie sich
gegenuber den Betroffenen verhalten sollen, wie sie mit ihnen kommunizieren und wie sie
sie am besten unterstitzen kdnnen, ohne dabei die Erkrankung selbst zu férdern oder
eine erneute Episode zu beglnstigen. Die Angehdrigen schildern, dass es ihnen
schwergefallen sei, den richtigen Weg im Umgang mit den Betroffenen zu finden und dass
sich oft hilflos geflihlt haben (vgl. RO, 2023, Pos. 36; R5, 2023, Pos. 66; R12, 2023, Pos.
38; R14, 2023, Pos. 76). Hinzu kommt, dass die Angehorigen es vermeiden wollen sich
den Betroffenen gegenlber Ubergriffig zu verhalten und ihnen nicht das Gefihl zu
vermitteln sie zu kontrollieren (vgl. R6, 2023, Pos. 44ff.). Vor allem bei fehlender
Krankheitseinsicht und nicht vorhandener Behandlungsbereitschaft, wird es den
Angehdrigen zusatzlich erschwert den richtigen Umgang mit den Betroffenen zu finden
(vgl. R1, 2023, Pos. 124; R13, 2023, Pos. 41).

,Wir haben halt versucht, selber so sagen wir mal rumzuprobieren, was fiir ihn gut wére, aber
das wussten wir nicht wirklich. Also wir haben gedacht, er brauchte die Zeit, braucht Ruhe. [...]
Ihm zu sagen, er soll das machen, was er gerne macht. Das Problem war, dass was er gerne
gemacht hat, hat er dann nicht mehr gerne gemacht. Es ging nicht mehr, also war es wieder

schwierig. Ja, es war schwierig, den richtigen Weg zu finden.“ (R14, 2023, Pos. 36)

,Ja, das sind immer so Phasen, wo er dann gré3eren Verfolgungswahn hat und Phasen, wo
glaube ich viel weniger ist. Aber unterhalten mit ihm kann man sich nicht mehr gut. Dann hat
er auch, der Tag-Nacht-Rhythmus ist auch ganz gestért. [...] Das ist fiir meine Mutter extrem
belastend. Dass er dann manchmal nachts wach ist und dann anféngt Gitarre zu spielen oder
im so zu kochen.” (R9, 2023, Pos. 52)

Es kann passieren, dass es bei den Betroffenen zu Aggressivitat und zu tatlichen Angriffen
kommt (vgl. RO, 2023, Pos. 34; R4, 2023, Pos. 15). So schilderte R8 neben Stalking auch
Gewalttatigkeit. Hier habe vor allem professionelles Coaching im Umgang mit dem
Betroffenen geholfen:

~Mein Freund ist 1,85 grol3, der ist in seinen Schiiben unfassbar kréftig. Und das Gute war,
dass mein Therapeut, der hat mich wirklich gecoacht, der hat mir ganz genau erklart noch mal
kein Kérperkontakt, Abstand halten, nicht in Innenrdéumen, wenn du mit dem in Kontakt trittst,
achte auf die Warnzeichen, wann die Aggressivitdt hochkommt. Und das habe ich beim

zweiten Schub geschafft. Beim ersten habe ich mich wirklich mal hin schubsen lassen miissen.
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Und habe mich mal zweimal schlagen lassen miissen, sozusagen, weil ich nicht aus der
Schusslinie gekommen bin. [...] Und wenn er eine Tétlichkeit uns gegenliiber begeht, dann
wirklich nur im Affekt. Und das ist das, was man wissen kann, um sich auch vor dieser Gewalt
zu schitzen.” (R8, 2023, Pos. 18)

R1 schildert, dass es schwer sein kann, die Anspriche und Erwartungen an die
Betroffenen zu kommunizieren, ohne dass sich diese davon tberfordert fihlen und sich
zurtckziehen (R1, 2023, Pos. 138). RO aullert hierbei den Wunsch nach einem
Gesprachsleitfaden, der den Familien helfen soll, méglichst eskalationsfrei miteinander zu
sprechen (RO, 2023, Pos. 136). Als hilfreiche Erfahrung nennt R3 einen Kurs uber
Gesprachsstrategien, der dabei helfen kann, die Konfliktidsung mit Betroffenen zu
erleichtern (R3, 2023, Pos. 28; R3, 2023, Pos. 46). Den Angehdrigen fehlt es an
geeigneten Werkzeugen, entsprechend mit den kommunikativen Voraussetzungen der
Betroffenen umzugehen.

,Ja denn dieses, dieses Coaching zu (iberlegen, wo in dieser Woche kdnnten wir ihn mit
einbeziehen? Zu welcher Veranstaltung wiirde er mitgehen? Wann sage ich es ihm, dass er
sich bitte duscht und richtig anzieht? Und wie verbringe ich den Abend so, dass er nicht
tiberfordert wird und nicht mit den falschen Leuten zusammenkommt? Und wenn einer von
uns langer bleiben will, wer fahrt mit ihm nach Hause?* (R1, 2023, Pos. 138)

LAber ich glaube auch, da wiirde das Familien sicherlich helfen, wenn man so ein bisschen
wie so ein Gesprdchsfaden oder so ein bisschen oder wie funktioniert so gewaltfreie
Kommunikation mit solchen Menschen besser? Weil das ja glaube ich ganz schnell auch sehr

emotionsgeladen, sehr vorwurfsvoll wird [...J* (RO, 2023, Pos. 136)

R11 ist verunsichert, wie mit den Halluzinationen oder Wahnvorstellungen der Betroffenen
umgegangen werden soll (R11, 2023, Pos. 62). Fur den kommunikativen Zugang ist es
hilfreich, den Betroffenen und ihren Aussagen nicht die Realitat abzusprechen, sondern
diese ernst zu nehmen (R4, 2023, Pos. 73).

LAIso es gab zum Beispiel einen Spaziergang, wo ich mich ganz gut daran, wo sie dann erzéhit
hat, dass hier am Bach so kleine Lichtelchen rumfliegen sieht und komische Handbewegungen
gemacht hat. Wie geht man in so einer Situation damit um? Also was sagt man dann? Geht
man drauf ein? Ignoriert man das? Wie holt man denjenigen da wieder raus?.“ (R11, 2023,
Pos. 62)

Um die Betroffenen in ihrem jetzigen Zustand zu unterstitzen und auch eine
Verschlechterung des Zustandes durch eine erneute Episode zu vermeiden, wird der IN
geaulert, mehr Uber Praventionsmalinahmen zu erfahren (vgl. R8, 2023, Pos. 32; R11,
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2023, Pos. 20). Zusatzlich bestehen Informationsliicken, was getan werden kann, wenn
eine erneute Psychose ausbricht:

LAber eine Beratung dariiber, wie gehe ich mit dem ndchsten Schub um? Was kann ich besser
machen? Muss ich sofort meine Koffer packen und mir mit den Kindern eine andere Wohnung
suchen fiir drei Monate? Oder gibt es andere Mbéglichkeiten?” (R8, 2023, Pos. 30)

Die Angehorigen erwdhnen unter anderem die Aufstellung eines Notfallplans, durch den
sie sich besser unterstiitzt fiihlen wirden (vgl. R3, 2023, Pos. 46; R7, 2023, Pos. 3). Auch
eine Beratung oder aber die Erwirkung einer Patientenverfugung ware in diesem Falle
hilfreich (R8, 2023, Pos. 69).

J...] Aber man muss wirklich ein Notfallplan haben oder wenn wir nicht da sind, wer kiimmert
sich um sie? Oder, also es dreht sich mehr um eine neue Akutphase. Dass man die richtige
und schnelle Reaktion bei der ndchsten Akutphase. Also bis jetzt kam sie alle vier Jahre.” (R3,
2023, Pos. 46)

5.2 Unterstiutzungsangebote

Die Situation der Angehorigen kann, wie auch das Krankheitsbild der Betroffenen, sehr
verschieden sein. Das erfordert eine bedarfsgerechte Unterstitzung mit einer individuellen
Ausrichtung auf die jeweiligen Bedingungen. Dabei konnten im Bereich der
Unterstlitzungsangebote die folgenden IN identifiziert werden: Alltagsbewaltigung,
Kenntnisse Uber mdgliche Anlaufstellen sowie der Zugang und die Vermittlung von
Informationsangeboten. Zusatzlich zu den Angeboten, die auf die Betroffenen
ausgerichtet sind, auch um die Angehdrige zu entlasten, beschaftigt sich der letzte Punkt
mit den Angehdrigengruppen, ein Ort der Begegnung und des Austausches fir
Angehdrige von Menschen mit einer psychischen Erkrankung.

5.2.1 Alltagsbewaltigung

,Krankenhausnachsorge fehlt [...]. Die Angehdérigen werden allein gelassen und die Kranken

werden allein gelassen. Das ist das Fazit aus dem Ganzen.” (R7, 2023, Pos. 147)

Nach ihrem Aufenthalt in der Klinik werden die Betroffenen vermehrt ohne jegliche
Informationen fur die Angehorigen entlassen, sodass diese mit dem weiteren Vorgehen
uberfordert sind. Neben dem gewohnten Alltag gilt es sich nun intensiv um die Betroffenen
zu kimmern, die meist nicht mehr in der Lage sind, ihr Leben eigenstindig zu
strukturieren. Den Angehorigen fehlt es an Informationen zu Unterstutzungsangeboten,
die sie dabei entlasten kdonnten (vgl. R1, 2023, Pos. 124; R6, 2023, Pos. 68; R7, 2023,
Pos. 71; R12, 2023, Pos. 42; R13, 2023, Pos. 33; R14, 2023, Pos. 28).
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J...] Da auch tatséchlich an diesen Punkt zu kommen, ah ja ihr Angehérigen (bernehmt
automatisch ganz viele Carer-Tétigkeiten. Wollt ihr das? Kénnt ihr das? Wenn ihr das wollt,
was mlisst ihr auch wissen? Da gehts dann auch so darum, was versteht ihr denn davon? [...]
Ist euch bewusst, dass es Alternativen geben wiirde? Was gibt es liberhaupt? Was gibt es fiir
verschiedene Modelle?” (R6, 2023, Pos. 88)

Llch weils auch nicht, also immer, wenn ich mal mit Fachleuten rede, da habe ich manchmal
das Gefiihl, die stecken nicht im Alltag dieser Krankheit drin, die wissen eigentlich faktisch zu

wenig. Die sehen das so medizinisch.” (R8, 2023, Pos. 18)

Die Wiedereingliederung von psychisch Kranken nach einem Klinikaufenthalt beinhaltet
die schrittweise Rickfuhrung in den Alltag und die gesellschaftliche Integration. Dies kann
verschiedene Formen und MalRnahmen umfassen, wie zum Beispiel die Suche nach
einem Arbeitsplatz, sofern die Betroffenen erwerbstatig sein konnen (R7, 2023, Pos. 97;
R11, 2023, Pos. 30), die Suche nach einer Unterbringung (R9, 2023, Pos. 42) oder je nach
Alter der Betroffenen auch die Wiedereingliederung in den Schulalltag (R12, 2023, Pos.
28). Fehlend sind hier ausreichende Informationen zu Angeboten der
Wiedereingliederung, um eine nachhaltige Integration in das soziale Leben, eine
Verbesserung der Lebensqualitdt und der Selbstbestimmung der Betroffenen
herbeizufliihren (R13, 2023, Pos. 33).

~Ja, wie es eigentlich weitergeht? Ob er (iberhaupt alleine leben kann? Ob er alleine das
schaffen kann? Ob er je wieder arbeiten kann oder ganz normal eine Freundin haben kann?
Ganz normal Kinder, ganz normal [...]?* (R14, 2023, Pos. 14)

J.-.] Wenn er aus der Klinik rauskommt und dann da jemanden hat, der ihm bei beiseite steht
oder der ihm auch einfach hilft, der sagt: ,Guck mal hier an, hier kannst du wohnen.“ So ein

bisschen wie so ein Bewéhrungshelfer.” (R9, 2023, Pos. 42)

Einige Angehorige setzen sich mit Tageskliniken (vgl. R6, 2023, Pos. 36; R13, 2023, Pos.
33) oder dem Betreuten Wohnen auseinander (vgl. RO, 2023, Pos. 34; R4, 2023, Pos. 21;
R9, 2023, Pos. 38) und suchen nach Informationen zur Umsetzung und etwaigen
Anlaufstellen. Hier verlangt es nach mehr Transparenz und Aufklarung und eine aktive
Informationsweiterleitung dieser Unterstitzungsangebote ware daher winschenswert
(R6, 2023, Pos. 68ff.).

»Ich glaube, wenn meine Eltern nicht mehr da sein sollten und meine Schwester auf sich selbst
gestellt ist, wie es dann weitergehen kann? Also vom betreuten Wohnen, irgendwelche
Mboglichkeiten Geld zu verdienen.” (R11, 2023, Pos. 40)

Durch bestehende Vorurteile und Wissensliicken existiert unter Umstanden ein
fehlerhaftes Bild Uber die dortigen Zustdnde und den Umgang mit den Betroffenen,
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wodurch die Angehdrigen gegebenenfalls nicht in Betracht ziehen, diesem Angebot
nachzugehen:

SWiirde in einem betreuten Wohnen jemand wirklich auf seine Medikamente gucken? Das
wére flir meine Mutter glaube ich ganz interessant zu wissen, wie engmaschig ist dann dieses
betreute Wohnen? Wird sich da wirklich gekiimmert? Guckt da jemand, dass die Medikamente
genommen werden und nicht vielleicht ausgespuckt werden? Da hat sie ja auch immer die
groBe Angst vor. Wie lduft so ein betreutes Wohnen liberhaupt ab? Also wird da zusammen
gekocht? Oder lebt da jeder fiir sich alleine? Wie verantwortlich ist man da auch fiir sich
selbst? (R9, 2023, Pos. 4)

Aufgrund fortgeschrittenen Alters oder zu grof3er Belastungen der Angehérigen kommen
Sorgen auf, inwiefern sich um die Betroffenen gekiimmert werden kann, wenn sie es selbst
nicht mehr kénnen oder wollen (vgl. RO, 2023, Pos. 92; R1, 2023, Pos. 138ff.; R7, 2023,
Pos. 35ff.; R9, 2023, Pos. 38ff.; R11, 2023, Pos. 24). Es bestehen Informationsliicken,
welche Angebote der Unterstitzung es gibt, um die angemessene Betreuung der
Betroffenen perspektivisch zu sichern, wenn die Angehdrigen dies in Zukunft nicht mehr
leisten kdnnen. Ein Beispiel fir eine solche Unterstitzung ware eine gesetzliche
Betreuung:

LAISo ich, letztendlich wiirde ich mir wiinschen, da noch mehr Verantwortung abgeben zu
kénnen und dass das mein Mann ist 74, ich bin 68, also jetzt kbnnen wir rechnen. Ja, also der
ist in fiinf Jahren 80 und dann bin ich 75 so und wir werden alt. Und &h da ist es dann halt auch
wichtig, eine Perspektive zu entwickeln, wenn wir nicht mehr fit genug sind oder richtig alt sind
fur sein, fir sein Wohnen.“ (R1, 2023, Pos. 138)

L,Und dann gibt's auch noch die Méglichkeit einen amtlich bestellten Betreuer irgendwie zu
organisieren. Aber da weil3 ich auch nicht wie das funktioniert. [...] Was wére fiir ihn am
besten? Was ist angebracht? Was ist fiir ihn empfehlenswert?“ (R7, 2023, Pos. 77f.)

LAber dass ich mir denke, okay, wenn mein Vater alt wird, dann will ich ehrlich gesagt nicht die
Verantwortung fiir den haben, weil er halt schwierig genug ist. Bin ich froh, wenn ich das quasi
auf jemand anders abwélzen kann irgendwie und da auch fiir mich einen gesunden Abstand
wahren kann.” (RO, 2023, Pos. 92)

Unter den psychischen Erkrankungen gilt die Schizophrenie als Uberdurchschnittlich
kostenintensiv fir das deutsche Gesundheitssystem, was unter anderem auf die oftmals
stationaren Klinikaufenthalte, die damit verbundenen intensiven therapeutischen
Behandlungen und die verminderte Erwerbstatigkeit der Betroffenen zuriickzufihren ist
(Konnopka et al., 2009, S. 212ff.). Dartber hinaus entstehen flir die Angehoérigen hohe
finanzielle Aufwande durch die zeitintensive Betreuung und Unterstitzung der
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Betroffenen, vor allem wenn diese nicht im Stande sind, einer beruflichen Tatigkeit
nachzugehen:

LAber ich weil’ nicht, ob irgendjemand auf dem Schirm hat, dass das alles zusammenbrechen
wdrde, wenn man mich aus dieser ganzen Gleichung rauszieht. Denn dann, selbst wenn es
um ganz banale finanzielle Fragen geht, wer zahlt denn die Miete? Wer zahlt denn die
Versicherung?“ (R6, 2023, Pos. 66)

Die Angehorigen fihlen sich hinsichtlich der finanziellen Belastung nicht ausreichend
unterstitzt und aufgeklart Uber die Moglichkeiten von etwaigen Entlastungen wie
beispielsweise der Grundsicherung:

LAISo das war jetzt noch nicht lange her, wo meine Mutter mich angerufen hat, dass er jetzt die
Grundsicherung kriegt, wo ich gesagt habe: ,Ach ja, okay, jetzt ist er schon so lange krank, die

hétte er also viel friiher kriegen kénnen?*“ (R9, 2023, Pos. 60)

Viele der Angehorigen sehen sich im Zuge der Erkrankung der Betroffenen mit finanziellen
Problemen konfrontiert. Haufig verschulden sich die Betroffenen, da sie nicht erwerbstatig
sind oder im Stande waren sich eigenstdndig um andere finanzielle Unter-
stitzungsangebote zu kimmern (vgl. R7, 2023, Pos. 11). Im Falle des Ablebens der
Betroffenen kommen Fragen auf, inwiefern die entstandenen Schulden abgewehrt werden
koénnen, beispielsweise durch das Ausschlagen des Erbes (vgl. RO, 2023, Pos. 100). Die
Angehdrigen wunschen sich dahingehend mehr Aufklarung tUber mdgliche finanzielle
Unterstlitzungsangebote (vgl. R6, 2023, Pos. 68; R6, 2023, Pos. 90; R9, 2023, Pos. 24ff.).

5.2.2 Anlaufstellen

»,Oder gibt es noch andere Mdglichkeiten? Keine Ahnung. Also, wo kriegen wir Hilfe her? Wo
kriegen wo bekommen die Angehérigen kompetente, kompetente, menschliche, ich sag es
ruhig so, menschliche und Hilfe auf Augenhéhe her?“ (R7, 2023, Pos. 85)

Die Angehdrigen mochten wissen, wo sie kompetente und zielfiUhrende Unterstitzung
finden kénnen. Es fehlen Informationen an welche Ansprechpartner*innen Fragen
gerichtet werden kénnen (R12, 2023, Pos. 56). Die vermeintliche Entlastung wird zur
Belastung, da es an konkreter Aufklarung Uber die vorhandenen Anlaufstellen und ihren
Zustandigkeiten fehlt (vgl. RO, 2023, Pos. 72; R7, 2023, Pos. 49; R12, 2023, Pos. 42).

J...] Warum erkléart uns keiner, was wir machen kénnen? An wen wenden wir uns lberhaupt?
Eben eher so, wo kann ich hingehen? Und wo kann mir jemand erkldren, wo kann ich
Unterstlitzung finden und noch mal Beratung finden? Ob ich das hier auch (iberhaupt richtig

mache, was ich hier mache?“ (R8, 2023, Pos. 14)
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Auf der langen Reise mit den Betroffenen kommen die meisten Angehdrigen friiher oder
spater mit dem sozialpsychiatrischen Dienst in Kontakt (vgl. RO, 2023, Pos. 40; R1, 2023,
Pos. 72; R2, 2023, Pos. 26; R7, 2023, Pos. 63; R8, 2023, Pos. 30). Der
Sozialpsychiatrische Dienst (SpD) in Deutschland ist zustandig fur die Unterstitzung von
Menschen mit psychischen Problemen und Erkrankungen sowie deren Angehdrigen. Zu
den Aufgaben des SpD gehdren unter anderem die Hilfe bei der Bewaltigung des Alltags
und bei der Versorgung mit medizinischen und psychosozialen Angeboten sowie
Unterstltzung bei der Vermittlung von psychologischer oder psychiatrischer Behandlung.
Jedoch beschreiben die Angehorigen die Beratung als unzureichend (vgl. RO, 2023, Pos.
40; R7, 2023, Pos. 59ff.; R8, 2023, Pos. 10; R12, 2023, Pos. 50). Die Beratung durch den
SpD kann wiederum nur in Anspruch genommen werden, sofern die Angehdrigen von
diesem Angebot wissen:

,Und viele kennen nicht mal die sozialpsychiatrische Beratungsstelle. Und das ist ja die erste
Position, also erste Einrichtung, die man kennen sollte, wenn psychiatrische Probleme
auftreten und durch das Internet heutzutage ist es einfacher, die Leute googeln, aber es ist
trotzdem immer noch erstaunlich, wie viele Leute es nicht wissen, was es so gibt.“(R13, 2023,
Pos. 27)

~Welche Aufgaben hat der Sozialpsychiatrischen Dienst an der Stelle? Wie kann der mich noch
mehr unterstlitzen? [...] Also und wenn es auf eine Betreuung hinausgeht, dann sollen sie mir
das klar und deutlich sagen und dann auch wie? Wie das funktioniert?“ (R7, 2023, Pos. 59ff.)

Die Kenntnis und damit die Nutzung solcher Hilfsangebote kann dadurch limitiert werden,
dass das Wissen uber ihre Existenz und Zustandigkeiten begrenzt verbreitet ist. Die
mangelnde Kommunikation der Anlaufstellen untereinander stellt eine grofie
Informationsbarriere dar und flhrt dazu, dass die Angehdrigen nicht zu alternativen
Angeboten weitergeleitet werden kénnen, wo sie konkrete und bedarfsgerechte Hilfe und
Unterstitzung erhalten wirden (vgl. RO, 2023, Pos. 40; R6, 2023, Pos. 92; R7, 2023, Pos.
87; R10, 2023, Pos. 38; R13, 2023, Pos. 41; R14, 2023, Pos. 18). Die schlechte
Auffindbarkeit und die fehlende Weitervermittiung von Angeboten flhrt dazu, dass die
Angehdrigen diese entweder zu spat oder aber gar nicht nutzen (vgl. RO, 2023, Pos. 70ff.).
Auch durch fehlende Angebote in [andlichen Gebieten ist die wohnortnahe Unterstitzung
nur begrenzt umsetzbar (vgl. R1, 2023, Pos. 86; R12, 2023, Pos. 32).

,Genau und man konnte sich entsprechend ja auch nicht verkniipfen und man konnte die
Information ja auch nicht weitergeben. Also da gab es halt Projekte, die waren fiir Kinder von
2 bis 6, dann gab es Projekte, die waren von 6 bis 10 und dann gab es Projekte von 10 bis 15
oder so, und wenn die 2 bis 6-jéhrigen durch waren und die Eltern gesagt haben: ,Hey, wo
kann ich denn jetzt mein Kind weiter hintun oder so?“ Konnte diese Gruppe nicht sagen, weil

sie nichts von der sechs bis 10-jdhrigen Gruppe wusste irgendwie.“ (R0, 2023, Pos. 46)
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,Hétten wir mehr jetzt gewusst zum Beispiel, dass es in Frankfurt diese Spezialabteilung, also
der Dr. B. hat ja da eine Abteilung, warum hat man uns nicht vorgeschlagen, sie dorthin zu
bringen? [...] Wir sind in Wiesbaden, Giel3en, Alzey, Frankfurt gewesen und keiner hat uns

diese, diese Spezialabteilung da empfohlen oder darauf hingewiesen.“ (R10, 2023, Pos. 22)

Aufgrund schlechter Erfahrungen durch unzureichende Unterstitzung und Beratung, sind
die Angehdrigen eher abgeneigt Anlaufstellen zu nutzen und somit auch als
Informationsressource wahrzunehmen, was als weitere Informationsbarriere angesehen
werden kann. Erschwerend kommt hinzu, dass es in den Einrichtungen oft an Aufklarung
und Kompetenz hinsichtlich der Erkrankung Schizophrenie mangelt (vgl. R2, 2023, Pos.
28; R8, 2023, Pos. 10; R10, 2023, Pos. 8ff.; R12, 2023, Pos. 50). Die Angehérigen flihlen
sich durch die Anlaufstellen nicht ausreichend verstanden und zum Teil sogar
vernachlassigt (vgl. RO, 2023, Pos. 42; R6, 2023, Pos. 138; R7, 2023, Pos. 103; R8, 2023,
Pos. 30).

,Diese Arztin hat ... ich sag es jetzt ein bisschen (ibertrieben und mit meinen Worten, so wie
es bei uns angekommen ist [...] ,lhrer Tochter fehlt doch nichts, gut die verhélt sich vielleicht
ein bisschen seltsam aber kann es sein, dass Sie lhre Tochter einfach abschieben wollen?*
(R2, 2023, Pos. 28)

LEs istirrsinnig zeitaufwendig, eine gute Anlaufstelle zu finden, und die habe ich im Alltag nicht.
Ich bin berufstétig, habe vier Kinder und ein Enkelkind und Schwiegerséhne und ein eigenes
Leben. Ich méchte das nicht raumgreifender machen, als ich muss. Ich habe sehr schlechte
Erfahrungen in Beratungssituationen gemacht, wo ich hinterher dachte wie bléd sind die
eigentlich.” (R8, 2023, Pos. 30)

5.2.3 Informationsangebote

LAIso ich konnte keine Fragen entwickeln, weil halt, weil ich also keine Informationen
bekommen habe.” (R0, 2023, Pos. 34)

Der Zugang und die Vermittlung von Informationsangeboten kénnen fir die Angehoérigen
gerade zu Beginn der Erkrankung eine grof3e Unterstlitzung darstellen. Es hilft ihnen
malfgeblich dabei sich selbst aufzuklaren und sich sowohl Uber die Erkrankung zu
informieren als auch Uber den Umgang mit den Betroffenen. Vermehrt berichten die
Angehdrigen, dass der Zugang zu Informationsangeboten nur bedingt vorhanden sei. Als
Grund wurde unter anderem die fehlende Vermittlung von Informationen seitens des
Fachpersonals genannt (vgl. RO, 2023, Pos. 24; R3, 2023, Pos. 66; R7, 2023, Pos. 29;
R8, 2023, Pos. 10; R10, 2023, Pos. 8; R11, 2023, Pos. 16; R12, 2023, Pos. 12).

»Ilch habe E-Mails geschrieben, wenn ich (berhaupt kein gesprochen habe. Ich habe den

ganzen Vormittag telefoniert und die Arzte haben sich entzogen und bis sie dann irgendwann
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sich nicht mehr entziehen konnten. Also die Barriere ist einfach die, dass die Zusammenarbeit
zwischen Klinik, also zwischen Arzten und Angehérigen, (iberhaupt nicht so gewollt ist.“ (R13,
2023, Pos. 41)

LAISo das hat uns auch sehr gefehlt, die Kommunikation ab und zu mal mitzubekommen. Ich
will ja nicht in die Tiefe gehenden Gespréche von denen wissen. Aber wo ist der Stand? Gibt
es Tipps fiir uns? Kénnen wir worauf sollten wir achten oder so irgendwas? Also eine
Kommunikation mit uns Angehérigen hat komplett gefehlt, seitdem sie 18 ist. Immer nur ganz
am Schluss nach dem Motto: ,Holen Sie Ihr Kind ab!*“ (R10, 2023, Pos. 34)

Neben der unzureichenden Vermittlung von Informationsangeboten durch das
Fachpersonal fehlt es den Angehdrigen an Informationsmaterial in Form von Flyern oder
Broschiren (vgl. R3, 2023, Pos. 34; R6, 2023, Pos. 94; R10, 2023, Pos. 54). Es besteht
der Wunsch nach etwaigen Handreichungen oder konkreten Ansprechpartner*innen vor
Ort in Form einer Vermittlerrolle, die die Angehérigen als Informationsquelle nutzen
kénnen:

,Und vielleicht muss es dann auch gar nicht der behandelnde Arzt in der Klinik sein. Vielleicht
ist es dann noch eine Vermittlerrolle, der aber die wichtigen Informationen vom Patienten hat
oder mit den Angehérigen spricht.” (R11, 2023, Pos. 32)

Uber den erhdhten Bedarf an Informationsangeboten hinaus, sollten diese im Hinblick auf
die verschiedenen Arten der Angehdrigkeit weiter ausdifferenziert werden. Da diese
zumeist mit einer anderen Perspektive und somit anderen IN einhergehen. Von den 15
befragten Angehérigen kann zwischen vier verschiedene Arten der Angehdrigkeit
unterschieden werden, Eltern, Geschwister, Kinder und Partner*innen. Die Eltern von
Menschen mit Schizophrenie (R1, R2, R3, R7, R10, R12, R13, R14) stehen vor der
Herausforderung, das Zusammenleben innerhalb der Familie nach Auftreten der
Erkrankung neu zu gestalten. Eine grolRe Entlastung kdnnen konkrete
Unterstutzungsangebote fur Familien sein. Neben der Alltagsbewaltigung geht es je nach
Alter der Betroffenen auch um Fragen der Erziehung, des Umgangs und der
Zukunftsgestaltung (vgl. R1, 2023, Pos. 116; R12, 2023, Pos. 12). Als zusatzlich
entlastend wird der Austausch mit anderen Eltern innerhalb einer Angehdrigengruppe
beschrieben:

»[---] Ich habe empfunden, dass die anderen Eltern, die da waren, die waren in meinem Alter.
Und mit anderen Worten deren S6hne waren genauso alt wie mein Sohn oder deren Téchter.
Und die waren sympathisch und gebildet und freundlich. Und so was ist ja auch sehr entlastend
als Mutter, weil man sich natiirlich immer wieder die Frage stellt, was habe ich damit zu tun?
Hénge ich da mit drin? Habe ich da Schuld, die Schuldfrage zu stellen? Und habe ich an

irgendeiner Stelle nicht aufgepasst bei diesem Kind? Wie konnte das sein, dass er das
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entwickelt hatte und ich das nicht gemerkt habe, obwohl ich doch selber Pddagogin bin und
psychologisch gebildet bin? Wie kann das sein, dass ich so was (ibersehe? Und das war
ungeheuer hilfreich [...].“ (R1, 2023, Pos. 116)

Die Geschwister von Betroffenen (R4, R5, R9, R11) stehen ebenfalls im Alltag und im
Umgang mit der Erkrankung immer wieder vor Schwierigkeiten. Es kann zu Konflikten
innerhalb der Familie kommen, wie mit den Betroffenen und der Erkrankung selbst
umgegangen werden soll (vgl. R4, 2023, Pos. 21; R9, 2023, Pos. 24; R11, 2023, Pos. 30).
Dabei kann die generelle Aufklarung und der Umgang mit psychischen Erkrankungen eine
Rolle spielen (vgl. R4, 2023, Pos. 17; R11, 2023, Pos. 54), sowie die Angst eines Tages
selbst zu erkranken (R5, 2023, Pos. 56).

LAber das hat leider zehn Jahre gedauert, bis ich dann eigentlich durch eigene Recherchen
[...] draufgekommen bin, dass hier in Frankfurt so ein Angebot ist und das hétte uns allen,
wenn wir das gleich zu Anfang gesagt bekommen hétten, total geholfen. Einfach im Umgang
damit. Auch wie wichtig es ist, sich selbst zu schiitzen. Weil unsere Familie ist eigentlich daran
komplett zerbrochen.“ (R11, 2023, Pos. 16)

Als einzige Person aus den hier befragten Angehdrigen ist RO Kind eines schizophrenen
Elternteils. Mit Blick auf die eigene Perspektive und Art der Angehdrigkeit schildert RO,
dass eine kindgerechte Aufklarung zum Zeitpunkt der Erkrankung des Elternteils seitens
des Fachpersonals nicht stattgefunden hat (vgl. RO, 2023, Pos. 24; R0, 2023, Pos. 34ff.).
RO selbst nimmt an einer Angehoérigengruppe fur Kinder von schizophrenen Eltern teil, da
die ausgetauschten Erfahrungen aufgrund ahnlicher Situationen hilfreicher sind als in
gemischten Angehdrigengruppen (vgl. RO, 2023, Pos. 92; RO, 2023, Pos. 98).
Wiinschenswert ware eine Ausdifferenzierung an bedarfsgerechten
Unterstitzungsangeboten und eine Bereitstellung von kindgerecht aufbereitetem
Informationsmaterial (vgl. RO, 2023, Pos. 24; R0, 2023, Pos. 34; RO, 2023, Pos. 104).

,Und dann habe ich eben erfahren, dass es auch Kinderblicher gibt, die mir halt einfach nur
nicht an die Hand gegeben wurden und also kindgerecht aufbereitete Materialien grundsétzlich
wirde ich das mal nennen. Ich habe erfahren, dass es Projekte gibt, die sich extra mit diesen
Kindern beschéftigen. [...] Wo auch quasi die erkrankten Eltern in Begleitung was mit den
Kindern machen kénnen, dass man gemeinsam neue Erlebnisse schaffen kann irgendwie.*
(RO, 2023, Pos. 44)

Die Partnerinnen von Menschen mit Schizophrenie (R6, R8) stehen vor der grof3en
Aufgabe, das gemeinsame Zusammenleben innerhalb der Partnerschaft neu zu definieren
(vgl. R6, 2023, Pos. 56; R8, 2023, Pos. 30). Aufgrund gemeinsamer Kinder bei R8 wurde
der Haushalt im Zuge der Erkrankung und den damit einhergehenden Symptomen
getrennt (R8, 2023, Pos. 10). Bei R6 ergeben sich Fragen inwiefern die eigenen
Erwartungen und Bedirfnisse innerhalb einer Partnerschaft mit Schizophrenie
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untergebracht und kommuniziert werden konnen (R6, 2023, Pos. 50; R6, 2023, Pos. 54ff.).
Dahingehend wird mehr Aufklarung Gber den Umgang mit betroffenen Partner*innen
gewinscht (vgl. R8, 2023, Pos. 16) oder Psychoedukation fur die Betroffenen selbst
gefordert (vgl. R6, 2023, Pos. 30).

J...] Dass wir mal Beratung gebraucht hétten in Sachen Familienkommunikation. Wie nehmen
wir seine Psychose wahr? Wo schadet er uns wirklich ganz furchtbar? Wo kénnen wir ihn
unterstiitzen und wo sind wirklich Grenzen? Er kennt in beiden Krankheitsbildern wenig die
AuBenwirkung, die das wirklich hat, weil er sich natlirlich nicht mitkriegt, der flieht quasi in eine
Parallelwelt. [...] Aber wir leben ihn ja, erleben ihn ja niichtern, bei klarem Verstand. Und das
ist massiv, was man da auch einzustecken hat an Demdiitigungen, an na ja, Bedrohungen,
Angstigungen. [...] Manchmal kann man auch véllig aberwitzige, traumhaft schéne Situation
erleben, aber es ist anstrengend. Und nun muss selbst natiirlich auch eine unfassbare
Bodenhaftung behalten, um zu deeskalieren die ganze Zeit. Und wo soll man selber hin?* (R8,
2023, Pos. 10)

5.2.4 Angehorigengruppen

,ES geht das erste Mal auch nicht um meinen Vater und wie er Dinge macht, sondern wie ich

Dinge mache und fiir was flir mich wichtig sein sollte.” (R0, 2023, Pos. 92)

Angehérigengruppen bieten eine Moglichkeit sich untereinander auszutauschen, auf einer
informativen Ebene durch eine professionelle Leitung in Form von Psychoedukation oder
durch kollektiven Erfahrungsaustausch (vgl. RO, 2023, Pos. 100; R1, 2023, Pos. 62; R3,
2023, Pos. 28; R9, 2023, Pos. 56; R11, 2023, Pos. 66; R12, 2023, Pos. 16), als auch auf
einer emotionalen Ebene durch den Kontakt mit anderen Angehdrigen (vgl. RO, 2023, Pos.
92; R7, 2023, Pos. 55; R9, 2023, Pos. 24; R11, 2023, Pos. 60; R12, 2023, Pos. 12). Es
gibt Angehorige, die ihre Erfahrung in den Gruppen als positiv bewerten und sie daher
weiterempfehlen (vgl. RO, 2023, Pos. 44; R2, 2023, Pos. 22; R5, 2023, Pos. 42; R9, 2023,
Pos. 56; R12, 2023, Pos. 32).

LAIso das hat mir so die Augen gedffnet und hat mir auch so ein Stein vom Herzen genommen,
weil man einfach auch mit 20, 30 Leuten zusammen war, die genau das gleiche durchmachen.
Das ist ja eine absolut extreme Belastung. Man denkt immer man ist so alleine und wenn dann
auf einmal alle die gleichen Sachen erzéhlen, ist das schon mal super und es sind nicht
irgendwelche Aliens, die da sitzen, sondern ganz normale Leute aus der Mitte der Gesellschaft
und alle haben die gleiche Erfahrung. Also schon alleine, dass da ankommen und zu merken,

okay, ich bin nicht allein, das war super.” (R11, 2023, Pos. 60)

Auf der anderen Seite begriinden die Angehdrigen eine Nichtteilnahme damit, durch die
dort geschilderten Geschichten noch zusatzlichen belastet zu werden (vgl. R1, 2023, Pos.
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114; R10, 2023, Pos. 26) oder sich nicht mit der Rolle der Angehdrigen in diesem Kontext
identifizieren zu kénnen (vgl. RO, 2023, Pos. 106; R8, 2023, Pos. 30).

,Man kennt die Geschichten, man weil3, wie schrecklich die sind. Man sieht die Hoffnung der
Leute, es macht wahnsinnig, ist wahnsinnig anstrengend, sich vorzustellen, dass der vielleicht
auch einen Weg hat mit seinem Angehdérigen, der nie mehr aufhért. [...] Und fiir mich ist es,
also mir macht es geflihlsméafRig macht das mit mir ziemlich viel aus, so das zieht mich ziemlich
runter in Angehérigengruppen zu gehen. Ich mache das nicht mehr deswegen.” (R13, 2023,
Pos. 61)

Darlber hinaus kann eine Nichtteilnahme auch dadurch begriindet sein, von dem Angebot
fur Angehorige schlichtweg nicht zu wissen (vgl. R5, 2023, Pos. 42). Diese
Informationslicke erschwert es den Angehorigen in einen verstandnisvollen Austausch
mit anderen zu treten und sich mit ihrer Situation nicht mehr allein zu fihlen.

LAber damals gab es genau mich und ein anderes Médchen, glaube ich. [...] Und dann lief
diese Gruppe irgendwann aus und dann gab es kein Angebot. Und heute weil3 ich zum Beispiel
auch, dass es in Kéln ganz andere Angebote gibt irgendwie. Also von denen meine Mutter
wiederum halt auch nichts wusste. Und das ist halt diese Schnittstelle, die ich meine, dass es
halt schon daran hindert, wie du das findest.” (R0, 2023, Pos. 76)

5.3 Psychohygiene

Die Angehdrigen sind groRen Belastungen in Form von Angsten und Sorgen gegenlber
den Betroffenen ausgesetzt. Oft wird aufgrund der intensiven Unterstitzung und
anhaltenden Betreuung der Betroffenen die eigene mentale Gesundheit in Mitleidenschaft
gezogen. Da die Angehorigen sich um die Betroffenen kimmern wollen, kommen sie mit
der Zeit sowohl kérperlich als auch psychisch an ihre Grenzen. Es sollte daher ein
wichtiges Anliegen sein die Angehdrigen hinsichtlich ihrer eigenen Psychohygiene
aufzuklaren. In diesem Zusammenhang sind damit mental entlastende und starkende
MaRnahmen gemeint, die den Angehdrigen helfen sollen, die bestehenden Belastungen
im Alltag zu bewaltigen (Dudenredaktion, o. D.). Dabei spielt der Selbstschutz eine
entscheidende Rolle, um die eigene mentale Gesundheit zu schitzen und zu starken.
Vermehrt fehlt es den Angehdrigen hier an Informationen zu Methoden, dies fur sich selbst
umzusetzen, auch im Hinblick auf den Umgang mit Schuldgeflihlen und Selbstvorwirfen
gegenuber den Betroffenen und ihrer Erkrankung.
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5.3.1 Selbstschutz

Um sich nicht in der Firsorge fir die Betroffenen und deren Krankheit zu verlieren ist es
ein wichtiges Anliegen, die Angehérigen uUber den Schutz ihrer eigenen mentalen
Gesundheit aufzuklaren. Es bestehen Informationsliicken, wie sich die Angehorigen selbst
schutzen kdnnen, wenn sie diesen anhaltenden Belastungen ausgesetzt sind (vgl. R8,
2023, Pos. 22; R13, 2023, Pos. 29). Es mangelt an Informationen und Aufklarung tber
Methoden der Resilienz in schwierigen Lebenssituationen (vgl. R7, 2023, Pos. 67; R8,
2023, Pos. 22). R6 und R11 berichteten, dass es ihnen sehr geholfen habe, sich selbst in
eine therapeutische Behandlung zu begeben (R6, 2023, Pos. 48; R11, 2023, Pos. 32).

,Man braucht auch Informationen, wie kann man sich selber stabil und schiitzen und gesund
bleiben? Also viele dieser Angehérigen werden krank. Ich bin auch krank geworden (iber die
Zeit [...]. [...] So eine Art Angehdrigen-Burnout, also das ist nicht mehr schaffbar irgendwann
mental.“ (R13, 2023, Pos. 75)

Das Geflhl, als betreuende Instanz nicht wahrgenommen zu werden, erschwert es den
Angehdrigen zusatzlich, sich angemessen um die Betroffenen und auch um sich selbst zu
kimmern (vgl. R6, 2023, Pos. 68; R7, 2023, Pos. 49; R10, 2023, Pos. 60; R11, 2023, Pos.
32).

,Wie gesagt, wir haben auch viele Sachen auch den Arzten gestellt. [...] Die haben uns als
Eltern nie gefragt: ,Wie geht's Ihnen denn jetzt als Eltern?”[...] Da gab es keine Stelle, wo wir
nach uns gefragt wurden.“ (R12, 2023, Pos. 54)

Infolge einer anspruchsvollen Erwartungshaltung gegentber den Angehérigen wird
zusatzlich Druck ausgelbt. Durch diese Anforderungen an ihre betreuende und
unterstitzende Funktion gegentber den Betroffenen wird ihnen vieles abverlangt, was
nicht zuletzt dazu fiihrt, dass sie sich selbst und ihre eigenen Bedlirfnisse vernachlassigen
(vgl. R6, 2023, Pos. 66; R8, 2023, Pos. 10). Hier fehlt es den Angehdrigen an
Informationen, wann und wie das Ziehen von Grenzen fur sie selbst sowohl legitim als
auch notwendig ist (vgl. R3, 2023, Pos. 92; R6, 2023, Pos. 38; R8, 2023, Pos. 16; R13,
2023, Pos. 63).

,Die sagt jetzt gucke ich mir hier auf den Websites an, was Angehdrige alles kénnen sollen.
[...] Das erfordert also auch véllige Aufgabe des eigenen Lebens. Und das ist nicht richtig. [...]
,Seien Sie tolerant, kiimmern Sie sich, machen Sie dies, deeskalieren Sie, akzeptieren Sie,
dass es eine Krankheit ist, egal ob der Ihnen jetzt in die Fresse haut oder nicht, ob er ihnen
die Bude anziindet oder nicht, es ist ja nur eine Krankheit.“ Und neun Punkte sind nur fiir den
Betroffenen. Einer ist, ... dann kaufen Sie sich auch mal ein Straul3 Blumen und legen Sie

sich mal in die Badewanne, damit es lhnen auch gut geht.“ Und der nédchste Satz ist schon
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wieder, ,Damit Sie dem Betroffenen helfen kénnen, weil Sie sind die wichtigste Ressource.”
[...] Wenn ich auch noch diese Rolle kriege von der Gesellschaft, dann steige ich aus.” (R8,
2023, Pos. 16)

LAber ich denke mir immer meine Glite, ich hétte viel friiher, zumindest verstehen miissen [...]
dass es kein Widerspruch ist. [...] Wie kann ich mich denn jetzt um mich selbst kiimmern?
Wenn ich mich um jemand anderes, dass es okay ist sich um sich selbst zu kiimmern und
legitim ist genau.” (R6, 2023, Pos. 98)

Neben der Bewaltigung des eigenen Lebens sehen sich viele Angehérige zusatzlich mit
der Strukturierung des Lebens der Betroffenen und ihrer intensiven Flrsorge konfrontiert
und nehmen, je nach Schweregrad der Erkrankung, dabei eine zeitintensive und
betreuende Funktion ein (vgl. R7, 2023, Pos. 35; R11, 2023, Pos. 16).

LIch leiste jeden Tag ganz viel mit ihm da in dem Haus, aber ich muss nicht noch mehr leisten.
Aber ich hatte das Gefiihl, ich muss noch viel, viel mehr leisten. Irgendwann hat man mir
gesagt, ich soll die Stunden aufschreiben, die ich mich damit befasse. Und das sind nicht nur
die Stunden, ich real mit ihm mich befasse, sondern auch die Stunden, die Zeit, die ich
organisatorisch in meinem Kopf mich mit ihm befasse [...]. [...] Ich kann den nicht aufrdumen

und sein Leben irgendwie in Ordnung halten.” (R13, 2023, Pos. 77)

J1.-.] Und man selber istimmer in der Schraubzwinge, dass man sein Leben, seine Elternschaft
alles erflillen muss und sich dann gleichzeitig noch irgendwie mit dem fiktiven Schwert in der
Hand stehend, diese Psychose irgendwie hédndeln und abwehren muss und man wird
automatisch mit reingezogen. Das ist keine Situation, wo man dann Nein sagen kann.” (R8,
2023, Pos. 10)

5.3.2 Schuldgefiihle & Selbstvorwiirfe

Die Angehdrigen haben gegenlber den Betroffenen oftmals Schuldgefihle und machen
sich Selbstvorwirfe, weil sie glauben eine Mitschuld am Krankheitsausbruch zu tragen
oder mit den Betroffenen und der Erkrankung selbst nicht richtig umzugehen (vgl. R1,
2023, Pos. 116).

LAISO man ist immer so belastet mit diesem Schuldgefiihl, wenn es sich um diese Krankheit
handelt. Habe ich genug getan? Hétte ich anders handeln kénnen, hétte ich doch duldsam
sein miissen? Hétte ich rigider sein miissen? Wenn ich strenger zu dem bin, wiirde er sich
dann behandeln lassen und wir hétten das Thema nicht mehr und er wére gesund?“(R8, 2023,
Pos. 61)
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Ein Ausléser fir Schizophrenie sind unter anderem traumatisierende Erlebnisse in der
Kindheit. Viele Eltern unterliegen daher starken Selbstvorwiirfen und Schuldgefiihlen
etwas in der Erziehung ihres erkrankten Kindes falsch gemacht zu haben oder aufgrund
der erblichen Komponente Mitschuld an einer vorhandenen Disposition zu tragen (vgl. R1,
2023, Pos. 116; R2, 2023, Pos. 32; R3, 2023, Pos. 14; R7, 2023, Pos. 23).

LAIso was ist das fiir eine Krankheit? Was sind das fiir Voraussetzungen? [...] Also meine
Eltern haben immer unheimliches Schuldbewusstsein gehabt, dass sie quasi zu verantworten
haben, dass sie irgendwas falsch gemacht haben, dass dieses Kind jetzt krank geworden ist.
[...] Damit wird ja die Verantwortung von der Familie auch ein bisschen weggenommen.”(R11,
2023, Pos. 20)

Ohne das notige Wissen uber die Entstehung und die Ursachen dieser Erkrankung werden
diese Schuldgefuhle zu einer zusatzlichen Belastung der eigenen Psyche. Es kommen
Fragen auf, inwiefern der Verlauf bei einem friheren Eingreifen hatte verandert werden
kénnen (vgl. R9, 2023, Pos. 40; R14, 2023, Pos. 66). Durch die mangelnde Aufklarung
Aulenstehender Uber die Ursachen von Schizophrenie sehen sich die Angehdrigen
daruber hinaus mit Schuldzuweisungen konfrontiert (vgl. R7, 2023, Pos. 21; R13, 2023,
Pos. 41).

6. Diskussion

Das Ziel der vorliegenden Arbeit ist die Identifizierung der IN Angehériger von Menschen
mit Schizophrenie. Durch den Einsatz des qualitativen Forschungsansatzes mittels
teilstrukturierter Leitfadeninterviews konnten mithilfe der Thematic Analysis nach Braun
und Clarke (2006) drei Hauptthemen eruiert werden, welche wiederum in weitere
Unterthemen unterteilt sind. Nach einer Betrachtung der Psychoedukation und deren
Unterthemen Krankheitsbild, Behandlungsmdéglichkeiten und Umgang mit Betroffenen,
folgte das Hauptthema Unterstitzungsangebote. Hierbei werden spezifische Unterthemen
wie Alltagsbewaltigung, Anlaufstellen, Informationsangebote und Angehdérigengruppen
beleuchtet. AbschlieRend wurde das dritte Hauptthema Psychoedukation prasentiert,
welches sich in Selbstschutz und den Umgang mit Schuldgefuhlen und Selbstvorwurfen
gliedert. Eine Ubersicht aller Themenbereiche und die darin enthaltenen IN in Form
ausformulierter Fragen findet sich im Anhang (Appendix VII).

Im Folgenden sollen die Ergebnisse in die bereits vorhandenen Studien eingeordnet
werden. AnschlieRend wird der Wandel der IN anhand der RJ dargestellt und diskutiert.
Des Weiteren konnten neben den erkannten Informationslicken auch Informationsquellen
sowie Informationsbarrieren naher beleuchtet werden. Diese haben einen malfigeblichen
Einfluss auf die hier identifizierten IN, was in Kapitel 6.3 naher erlautert wird. Uber die
erkannten IN hinaus wurde zudem ein erhdhter Bedarf an Unterstiitzungsangeboten
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festgestellt, der in Kapitel 6.4 mit dazu vorhandenen Studien in einen Kontext gesetzt wird.
Auf Grundlage der IN und den Aussagen der Angehérigen werden abschlieliend
Verbesserungsvorschldge geduflert, aus denen sich Anpassungen fir die
Informationsvermittiung und -aufbereitung ableiten lassen.

6.1 Deckung der Information Needs

Die Angehdrigen haben in allen erkannten Themenbereichen der IN Informationsliicken.
Das Beduirfnis hinter den IN ist der Wunsch, die Betroffenen angemessen und ausreichend
zu unterstitzen, um ihre Erkrankung und die damit einhergehenden Belastungen
bestmdglich zu bewaltigen. Es lie} sich jedoch kein Thema identifizieren, in welchem die
IN der Angehorigen in Ganze gedeckt sind. Dies lasst sich unter anderem auf die
vorhandenen Einflussfaktoren Informationsbarrieren und -quellen zurlckfihren. Die
Ergebnisse zeigen, dass die Beschaffung von Informationen seitens der Angehorigen,
dazu dienen soll, ihre vorhandenen Wissenslicken zu schlief3en (vgl. Sleezer et al., 2014,
S.17). Wie Dervin (1983, S. 9ff.) darlegt, ist in Abhangigkeit der Ausgangssituation, der
vorhandenen Wissenslicke und dem gewlinschten Ergebnis die Art und Weise der
Informationsbeschaffung der Angehdrigen unterschiedlich. Diese aufiert sich durch die
unterschiedliche Nutzung von Informationsquellen im Zuge des informationssuchenden
Verhaltens. So bevorzugen einige Angehdrige den offenen Austausch in
Angehdrigengruppen und wiederum andere die Anonymitdt des Internets. Die
Informationssuche und damit die SchlieBung der vorhandenen Informationslicken kann
sich zudem aufgrund individueller umweltbedingter Hindernisse verzégern oder aber ganz
ausbleiben (vgl. Wilson, 1981, S. 8). Eine nahere Erlduterung dieser Hindernisse und der
genutzten Informationsquellen folgt in Kapitel 6.3. Gerade in Anbetracht der EE-Forschung
(vgl. Kap. 2.2), aus der hervorgeht, welche wichtige Rolle die Angehdrigen bei der
Rehabilitation der Betroffenen spielen, sollte eine Deckung der erkannten IN durch
angemessen aufbereitete Angebote und Vermittlung von Informationen angestrebt
werden.

Ahnlich wie bei Angermeyer et al. (2000), Rothbauer et al. (2001) und Unger et al. (2005)
lieRen sich Informationslicken innerhalb der Psychoedukation feststellen (vgl. Kap. 5.1).
Dies  betraf vorwiegend die Bereiche Krankheitsverlauf, = Symptomatik,
Behandlungsmdglichkeiten, Erblichkeit, Friherkennung, Genesung und der Umgang mit
Betroffenen. Der Wunsch nach mehr Informationen, Einbezug in den Behandlungsplan,
Gesprache mit dem betreuenden Fachpersonal und mehr Unterstitzungsangebote im
Alltag deckt sich mit den Erkenntnissen aus der Studie von Rothbauer et al. (2001). Vor
allem zum Krankheitsbeginn wird die Informationsvermittiung und der Austausch mit dem
Fachpersonal als mangelhaft empfunden (vgl. Kap.5.2.3; Jungbauer et al., 2002, S. 377).
Die erkannten IN innerhalb der Unterstitzungsangebote, hier gegliedert in
Alltagsbewaltigung, Anlaufstellen, Informationsangebote und Angehérigengruppen
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weisen ebenfalls eine unzureichende Deckung auf. Vergleichbar mit den Erkenntnissen
von Jungbauer et al. (2001b, S. 136) erschwert die unzureichende Deckung der IN
hinsichtlich vorhandener Informations- und Unterstitzungsangebote den Angehdérigen die
Bewaltigung anhaltender Belastungen durch die Erkrankung der Betroffenen. Im Hinblick
auf die Alltagsbewaltigung fehlt es an Informationen zu Themen wie Wiedereingliederung,
Betreutes Wohnen, Tageskliniken, gesetzliche Betreuung und finanzielle Unterstlitzung
(vgl. Kap. 5.2.2). Aufgrund groBer Informationslicken bezuglich vorhandener
Anlaufstellen verfligen die Angehérigen oft nicht Uber das Wissen, an wen sie sich fir
Fragen und Hilfe wenden kénnen (vgl. Kap. 5.2.2; Jungbauer et al., 2002, S. 377). Die IN
zu den Informationsangeboten betreffen vor allem den Zugang, die Vermittlung und die
Ausdifferenzierung solcher und weisen eine unzureichende Deckung auf. Diese wird auch
von Unger et al. (2005, S. 145) beschrieben, die einen Mangel an schriftlichem
Informationsmaterial feststellten, welcher sich durch die Ergebnisse dieser Arbeit
ebenfalls bestatigen lasst (vgl. R6, 2023, Pos. 94; R10, 2023, Pos. 54).

In Abhangigkeit der gewahlten Gatekeeper, die fur die Rekrutierung genutzt wurden, um
mit den Angehdrigen Kontakt aufzunehmen, sind die meisten Teilnehmer*innen dieser
Studie bereits in Kontakt mit vorhandenen Angehérigenangeboten gekommen und
konnten vereinzelt einige ihrer IN decken. In nachfolgenden Studien sollten daher auch
Angehdrige vertreten sein, die wie Jungbauer et al. (2001a, S. 110) beschreiben, bisher
unterreprasentiert sind. Weiterfihrend sollten dort die IN Uber die Angehérigen hinaus
untersucht werden. Die Ergebnisse der Befragungen weisen darauf hin, dass der
generelle Wissenstand sowohl bei den Angehorigen als auch bei den Betroffenen und
dem Fachpersonal Defizite aufweist. Dieser Annahme folgend ist die jeweilige
Wissensgrundlage zu verschieden und oft nicht ausreichend, als dass sich die relevanten
Informationen angemessen vermitteln lassen. Es mangelt daher an einer soliden
Grundlage flir den Informationsaustausch. Das Ziel sollte es sein diese durch mehr
Aufklarung und Informationsangebote herzustellen, sodass ein Wissensaustausch
stattfinden kann und bei Bedarf gezielt Fragen formuliert werden kénnen.

6.2 Wandel der Information Needs

Aufgrund der individuellen Krankheitsbilder der Betroffenen und der unterschiedlichen
Situationen der Angehérigen lassen sich die erkannten IN nicht Ubergreifend fir die
gesamte Stichprobe eindeutig den einzelnen Phasen der RJ zuordnen. So sind einige
Themen phasenlbergreifend, insbesondere wenn die vorhandenen IN im weiteren Verlauf
der RJ ungedeckt bleiben und durch weitere IN erganzt werden. Hier erfolgt unter
Umstanden eine situationsabhangige Priorisierung der IN abhangig davon, in welcher
Phase der RJ sich die Angehdrigen befinden und was zu dem Zeitpunkt flr diese von
Bedeutung ist. Die Diskrepanz der unterschiedlichen Priorisierung von Themen von
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Fachpersonal und Angehdrigen kann zusatzlich dazu beitragen, dass die IN teilweise
ungedeckt bleiben (vgl. Hoffmann, 2018a).

Eine vergleichbare Studie von Jungbauer et al. (2002), die wiederum den
Unterstutzungsbedarf von Partner*innen von Menschen mit Schizophrenie untersuchte,
gliedert die Ergebnisse in Erkrankungsbeginn und den weiteren Erkrankungsverlauf. Zu
Beginn der Erkrankung sei der Bedarf an Informationen am hoéchsten, der sich bei
Jungbauer et al. (2002, S. 378) vor allem durch bendétigte Informationen die
Psychoedukation betreffend duBert. Darauf folgen im weiteren Verlauf Bedarfe zu
Erfahrungsaustausch, Unterstiitzung beim Umgang mit den Betroffenen im Alltag und
Entlastungsmaoglichkeiten. Obwohl sich die Ergebnisse dieser Studie von Jungbauer et al.
(2002) nur auf Partner*innen beziehen, lassen sich durch die hier erarbeiteten Ergebnisse
Parallelen erkennen. Unabhangig von der Art der Angehorigkeit lieen sich in der ersten
Phase der RJ IN hinsichtlich des Krankheitsbildes, der Symptome, der Behandlungs-
mdglichkeiten und der Genesung feststellen, die unter Psychoedukation
zusammengefasst sind (vgl. Kap. 5.1). Im weiteren Verlauf der RJ bleiben diese IN zum
Teil weiterhin bestehen und erganzen sich durch Themen wie Friherkennung und
Praventionsmalinahmen. Nach dem Auftreten einer akuten Psychose und der Entlassung
aus der psychiatrischen Einrichtung, die in der RJ durch Therapie und Behandlung
abgebildet sind, kommen IN zu Behandlungsmaoglichkeiten, Unterstitzungsangeboten,
spezifischen Themen der Alltagsbewaltigung und Anlaufstellen hinzu (vgl. Kap. 5.1; Kap.
5.2). Die IN bezuglich der Psychohygiene (vgl. Kap. 5.3) werden als solche oft erst spater
erkannt. Die Erkenntnis zur Selbstfursorge und die damit einhergehenden IN kommen erst
im spateren Verlauf der RJ auf, sollten jedoch im Sinne der Psychohygiene der
Angehdrigen bereits am Anfang stehen.

Abhangig vom Schweregrad der Erkrankung der Betroffenen und inwiefern sich diese
derzeit behandeln lassen und versorgt werden, welche Interessenbereiche mehr oder
weniger ausgepragt sind, kdnnen die IN der Angehdrigen unterschiedlich sein. Es ist zu
berlcksichtigen, dass mit den durchgefuhrten Befragungen nur auf die derzeitigen IN
eingegangen werden konnte. Je nach individuellem Krankheitsverlauf der Betroffenen
kann die zeitliche Spanne der einzelnen Phasen der RJ mitunter mehrere Jahre umfassen.
Durch weitere umfangreichere und langerfristige Befragungen kdnnte hier ein wesentlich
detaillierteres Bild und damit noch konkretere Anforderungen formuliert werden. Die
Variabilitat der IN sollte berlicksichtigt werden, um eine Verbesserung der Informations-
versorgung gewahrleisten zu kdnnen. In nachfolgenden Forschungen sollte in die RJ der
Punkt der Nachsorge mit aufgenommen werden. Er folgt der letzten Phase ,Therapie &
Behandlung®. In ihr blndeln sich die erkannten IN, die aufkommen, wenn die Betroffenen
aus der Klinik in ihren Alltag und den der Angehdorigen entlassen werden, vor allem dann,
wenn kein fortlaufender Behandlungsplan vorliegt. Innerhalb der Nachsorge sollten
Uberwiegend die aufkommenden IN hinsichtlich der vorhandenen Unterstiitzungsbedarfe
der Angehodrigen zu den Themen Alltagsbewaltigung, Wiedereingliederung,
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Betreuungsmdglichkeiten und Psychohygiene abgebildet werden. In nachfolgenden
Forschungen sollte von einer strikten Trennung der IN in einzelne Phasen abgesehen
werden, da die Auspragung der Krankheit bei den Betroffenen und damit die IN der
Angehorigen sehr individuell sein kbnnen. Dennoch kann die RJ als strukturgebende
Komponente fir den Leitfaden wahrend eines Interviews dienen und hilft, die Geschichte
der Angehdrigen nachvollziehbar aufzubereiten.

6.3 Einflussfaktoren der Information Needs

Aus den Ergebnissen kann deutlich entnommen werden, dass die IN Angehoriger von
Menschen mit Schizophrenie derzeit nicht ausreichend gedeckt werden. Durch etwaige
umweltbedingte Hindernisse kann sich die Informationssuche und damit die Schlielung
der vorhandenen Informationsliicken verzégern oder ganz ausbleiben (vgl. Wilson, 1981,
S. 8). Dies zeigt sich in den herausgearbeiteten Informationsbarrieren, die im Folgenden
kurz erldutert werden.

Die Angehorigen beschreiben, dass zu grofe Wissenslicken sie daran gehindert haben
konkrete Fragen bei der Informationssuche zu formulieren (vgl. Kap. 5.1.1; R0, 2023, Pos.
84; R3, 2023, Pos. 66; R6, 2023, Pos. 134; R12, 2023, Pos. 40). Die Informationsbarriere
ist hier die fehlende allgemeine Aufklarung Uber psychische Erkrankungen. Die IN kdnnen
demnach nur dann formuliert werden, wenn sie diese als IN anerkennen (vgl. Kap. 3.1;
St., Jean et al,, 2021, S. 11). Als weitere Informationsbarriere wurde der fehlende
Austausch zwischen Fachpersonal und Angehoérigen genannt (vgl. Kapitel 5.2.3). Folglich
findet kein Informationsaustausch oder auch die Weitervermittlung an alternative
Informationsangebote statt (vgl. R6, 2023, Pos. 94; R8, 2023, Pos. 14). Dadurch
schwindet die Moglichkeit, das Fachpersonal als Informationsquelle zu nutzen, obwohl
dies von den Angehdrigen als sehr wichtig eingeschatzt wird (vgl. Jungbauer et al., 2001b,
S. 135; Rothbauer et al., 2001, S. 120). Dieser Umstand wird des Ofteren durch die
Schweigepflicht begrindet, an die das medizinische Fachpersonal nach dem
Bundesdatenschutzgesetz (BDSG) gebunden ist (Bundesministerium der Justiz und flr
Verbraucherschutz, 2018, § 53). Sofern die Betroffenen keiner Entbindung der
Schweigepflicht zustimmen, kénnen keine Informationen, die Diagnose oder den
Behandlungsplan betreffend, an die Angehérigen herausgegeben werden (vgl. R1, 2023,
Pos. 46; R7, 2023, Pos. 145; R9, 2023, Pos. 28; R10, 2023, Pos. 34; R13, 2023, Pos. 27).
Damit wird es den Angehorigen zusatzlich erschwert, an die Informationen zu gelangen,
die sie im Umgang und bei der Betreuung der Betroffenen maRgeblich unterstlitzen
wirden. Der Austausch mit den Betroffenen selbst Uber ihren Zustand oder
Behandlungsplan ist je nach Schweregrad und Auspragung der Erkrankung oft nicht
moglich. Aus den Ergebnissen geht hervor, dass sich die Angehdrigen winschen, als
unterstitzende Instanz mit einbezogen zu werden und Aufklarung bezlglich des
Behandlungsplans zu erfahren (vgl. Kap. 5.1.2; Jungbauer et al., 2002, S. 377). Hier ist
das Fachpersonal als wichtige Informationsquelle von den Angehorigen zwar gewiinscht,
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kann aber oft nicht als solche wahrgenommen werden, was wiederum die Deckung der IN
beeinflusst.

Ebenfalls konnte die mangelnde Kommunikation und Vernetzung der Schnittstellen
untereinander als Hurde identifiziert werden, wodurch eine Weitervermittlung von
hilfreichen Angeboten nicht stattfinden kann (vgl. RO, 2023, Pos. 46; R1, 2023, Pos. 80;
R6, 2023, Pos. 90ff.; R8, 2023, Pos. 30ff.; R10, 2023, Pos. 22). Vergleichbar mit
Jungbauer et al. (2001b, S. 136) lasst sich schlussfolgern, dass eine Verknlpfung der
Angebote untereinander angestrebt werden sollte, um eine zeithahe Unterstitzung und
eine ausreichende Versorgung mit Information zu gewahrleisten.

Die Stigmatisierung psychischer Erkrankungen stellt zusatzlich eine grof3e
Informationsbarriere fur die Angehdrigen dar. Die Mehrzahl der befragten Angehoérigen
gab an, bereits mit Stigmatisierung in Beriihrung gekommen zu sein. Diese nehmen sie
durch die mediale Berichterstattung, durch das personliche Umfeld und sogar durch die
Anlaufstellen selbst wahr (vgl. RO, 2023, Pos. 86; R5, 2023, Pos. 70; R8, 2023, Pos. 10;
R9, 2023, Pos. 54; R11, 2023, Pos. 54; R12, 2023, Pos. 44; R13, 2023, Pos. 41). Die
Angehdrigen sind gehemmt, die Erkrankung der Betroffenen offen anzusprechen und
haben Angst, aufgrund dieser durch ihr Umfeld diskriminiert zu werden, wodurch
wiederum eine Selbststigmatisierung stattfinden kann. Diese Erfahrungen erschweren
eine etwaige Suche nach Informationen und Unterstitzungsangeboten. Durch den
offenen Austausch von Angehdrigen konnen hilfreiche und unterstitzende soziale
Kontakte entstehen (vgl. RO, 2023, Pos. 88; R2, 2023, Pos. 70). Dieser Austausch hilft
ihnen dabei, sich nicht allein zu fuhlen und sich ohne das Hindernis von vorhandenen
Vorurteilen informieren zu koénnen. Daraus lasst sich schlussfolgern, dass die
Stigmatisierung psychischer Erkrankungen die IN Angehdriger von Menschen mit
Schizophrenie insofern beeinflusst, dass ihre Deckung durch verminderten offenen
Austausch, Voreingenommenheit Aul3enstehender oder aber Diskriminierung erschwert
wird. Diese Annahme wird gestlutzt durch die Ergebnisse, die in den Studien zur
Wahrnehmung psychischer Erkrankungen in der Bevdlkerung herausgearbeitet wurden
(vgl. Gaebel et al., 2002; Schomerus et al., 2002; Gaebel et al., 2005), in denen die
Stigmatisierung unter anderem die Kommunikation der Angehérigen mit ihrem Umfeld
beeinflusst (vgl. Karnieli-Miller et al., 2013) und damit einen zusatzlichen Belastungsfaktor
darstellt (vgl. Schmid et al., 2003, S. 119ff.).

Durch das Vorhandensein von Hirden, die die SchlieBung einer Informationsliicke
beeinflusst, wird die Deckung der IN erschwert. Ebenfalls hat die Anzahl der vorhandenen
Informationsquellen und ihre Art der Aufbereitung einen Einfluss darauf, ob sich
Informationsliicken schlieflen lassen. Diese beschranken sich laut den Aussagen der
Angehérigen auf Blcher, medizinische Fachliteratur, Internet, Angehdérigenangebote,
Handreichungen in Form von Flyern oder Broschiiren und das personliche Umfeld. Uber
diese Informationsquellen hinaus nutzen die Angehdrigen den Austausch mit dem
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Fachpersonal vor allem fir Themen der Psychoedukation. Diese Mdglichkeit ist wie schon
bei den IB beschrieben, nicht immer vorhanden. Als weitere Anlaufstelle flr Fragen dient
der sozialpsychiatrische Dienst, welcher jedoch nicht immer als hilfreich empfunden wird,
da es den Angehdrigen dort an ausreichender Kompetenz im Zusammenhang mit der
Erkrankung Schizophrenie mangelt (vgl. RO, 2023, Pos. 40; R7, 2023, Pos. 59ff.; RS,
2023, Pos. 10; R12, 2023, Pos. 50). Ebenso fehlt es an schriftlichem Informationsmaterial,
welches gerade zu Beginn der Erkrankung dabei helfen kann, die Informationen in dieser
belastenden Situation angemessen aufzunehmen (vgl. Jungbauer et al., 2001b, S. 137).
Zusatzlich wird die Aufbereitung von Online-Quellen und die Verstandlichkeit von
Fachliteratur kritisiert (vgl. R8, 2023, Pos. 16; R11, 2023, Pos. 34). Der Mangel an gut
aufbereiteten Informationsquellen und die zusatzlich erkannten Informationsbarrieren
erschweren und beeinflussen die SchlieBung der vorhandenen Informationsliicken und
damit die Deckung der IN. Um die Informationsversorgung und -aufbereitung dahingehend
zu verbessern, sollten diese als Einflussfaktoren mitberiicksichtigt und in kinftigen
Forschungen naher untersucht werden.

6.4 Unterstutzungsbedarfe

In den zuvor aufgefuhrten Studien wurden vorhandene Unterstitzungsbedarfe von
Angehdrigen bereits mehrfach thematisiert (vgl. Angermeyer, et al., 2000; Cohen &
Thomas, 1996; Graap, 2007; Jungbauer et al., 2002; Schmid et al., 2003; Rothbauer et
al.,, 2001; Unger et al., 2005). Innerhalb dieser Unterstitzungsbedarfe wurde die
Aufklarung durch die Vermittlung von Informationen miteingeschlossen. Auf diese konnten
in dieser Arbeit durch die erkannten IN der Angehdrigen wesentlich differenzierter
eingegangen werden. Aus einer Vielzahl von Belastungsaspekten, die im Zuge der
Befragungen geschildert wurden, konnten nicht nur konkrete IN, sondern auch
Unterstltzungsbedarfe abgeleitet werden. Diese gilt es zu beriicksichtigen, wenn eine
bessere Versorgung der Angehérigen und ihrer Betroffenen angestrebt werden soll. Da
der Schwerpunkt und die zentrale Fragestellung dieser Arbeit auf die IN der befragten
Angehdrigen abzielten, konnten einige Unterstitzungsbedarfe aus anderen Forschungen
nicht identifiziert werden. Diese werden daher nur kurz benannt. Die erkannten
Unterstitzungsbedarfe lassen sich wie folgt den Themenschwerpunkten der IN zuordnen
(Tab. 2).
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Themenschwerpunkte der IN Erkannte Unterstiitzungsbedarfe

. - Aufklarung durch das Fachpersonal
Psychoedukation - Einbezug in den Behandlungsplan seitens des Fachpersonals
- Schulung im Umgang mit Betroffenen

- Betreuungsmadglichkeiten fur Betroffene

- Vermittlung von Anlaufstellen

- Ausdifferenzierung von Informationsangeboten

- Soziale & berufliche Wiedereingliederung fiir Betroffene
- Finanzielle Unterstltzung

- Angehdorigengruppen mit professioneller Leitung

Unterstitzungsangebote

- Schutz der eigenen mentalen Gesundheit

Psychohygiene - X L - .
- Aufklarung Gber Méglichkeiten der Selbstflirsorge

Tab. 2 Ubersicht der erkannten Unterstiitzungsbedarfe

Der geaullerte Unterstitzungsbedarf durch Information und Aufklarung nimmt einen
ahnlich hohen Stellenwert ein, wie in der Studie von Jungbauer et al. (2002, S. 378). Wie
bei vorangegangenen Studien (vgl. Jungbauer et al., 2001a; Jungbauer et al., 2001b;
Jungbauer et al., 2002; Mannion et al., 1994) konnte festgestellt werden, dass die IN und
Unterstitzungsbedarfe je nach Beziehungsart zu den Betroffenen unterschiedliche
Bedeutungen haben kénnen. Eine Ausdifferenzierung dahingehend ist empfehlenswert,
um sowohl einen emotionalen als auch informativen Erfahrungsaustausch zwischen
Angehdrigen zu fordern, die sich in ahnlichen Situationen befinden. Weitere hier erkannte
Bedarfe, die sich inhaltlich mit denen von Jungbauer et al. (2002, S. 378) decken, sind der
Erfahrungsaustausch mit anderen Angehdrigen, Entlastungen im Alltag und im Umgang
mit den Betroffenen sowie mehr Kooperationsangebote seitens des Fachpersonals.
Vergleichbar mit den erkannten Unterstitzungsbedarfen von Angermeyer et al. (2000, S.
485) wurden hier vor allem Betreuungsmdglichkeiten durch Tageskliniken oder
vorubergehende Unterbringungen genannt. Weiterhin finden sich die Themen der hier
aufgeflhrten Unterstlitzungsbedarfe in den Studien von Cohen & Thomas (1996),
Rothbauer et al. (2001), Schmid et al. (2003) und Unger et al. (2005) wieder. Sie werden
dort jedoch ausfuhrlicher behandelt und durch weitere Bedarfe erganzt.

6.5 Wiinsche & Verbesserungsvorschlage

Basierend auf den Aussagen der Angehorigen, den erkannten IN und deren
unzureichender Deckung, lassen sich Verbesserungsvorschlage ableiten, die der
Anpassung der Informationsversorgung und -aufbereitung dienen sollen. Auch sind hier
die erkannten Unterstiitzungsbedarfe eingebunden, welche ebenfalls in die Ubersicht der
IN mit aufgenommen wurden (Appendix VII). Die Berlicksichtigung der aufgefiihrten
Verbesserungsvorschlage und Winsche wirden die Angehdrigen bei ihrer betreuenden
Funktion gegeniber den Betroffenen malgeblich unterstiitzen. Dies konnten
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Lésungsansatze sein, die die Deckung der IN férdern, die vorhandenen Informations-
barrieren reduzieren und mehr Informationsquellen zur Verfligung stellen wiirden.

Angefangen bei der Psychoedukation (vgl. Kap. 5.1) wiinschen sich die Angehdrigen eine
umfassende Aufklarung durch das Fachpersonal sowie eine Informationsvermittlung in
Form einer Angehdrigenberatung innerhalb der psychiatrischen Einrichtung. Dies kann
laut Aussagen der Angehdrigen auch in einem trialogischen Konzept mit den Betroffenen
erweitert umgesetzt werden, um einen ganzheitlichen Informationsaustausch zu férdern.
Der Einbezug der Angehdrigen in den Behandlungsplan und Informationen zum Umgang
mit den Betroffenen kann sie im Alltag maf3geblich unterstiitzen. Das betrifft die Bereiche
eskalationsfreie Kommunikation mit den Betroffenen (z.B. Gesprachsleitfaden) und
Aufklarung Uber mdégliche Praventionsmallnahmen und Hilfestellungen, wie sie im Fall
einer akuten Psychose bestmdglich reagieren kénnen (z.B. Notfallplan, Leitfaden). Die
Informationsquellen dahingehend sollten fir die Angehoérigen gut auffindbar und
zuganglich sein und alle Themen der Psychoedukation verstandlich und Ubersichtlich
aufbereitet zur Verfiigung stehen.

Die Angehdrigen sehen sich als wichtige Versorgungsinstanz fur die Betroffenen und
wulnschen sich, als solche vom Fachpersonal wahrgenommen und entsprechend
unterstltzt zu werden. Dies erfordert Informationen iber weitergehende Zustandigkeiten
und die Vermittlung von Anlaufstellen (z.B. Sozialpsychiatrischer Dienst), vorhandene
Betreuungsmoglichkeiten  (z.B. Tageskliniken, Betreutes Wohnen, gesetzliche
Betreuung), Optionen der Wiedereingliederung in den sozialen und beruflichen Alltag (z.B.
Werkstatten), finanzielle Unterstutzung (z.B. Grundsicherung, Frihberentung, Sozialhilfe)
und bereits bestehende Unterstiitzungsangebote. Hier sollte es eine bessere
flachendeckende Vernetzung der entsprechenden Stellen und Angebote untereinander
geben, die zudem nach Art der Angehdrigkeit ausdifferenziert sind.

Um die erkannten Themen angemessen zu vermitteln und einen Erfahrungsaustausch der
Angehdrigen untereinander zu erméglichen, ist eine Vermittlung an Angehdrigengruppen
mit professioneller Leitung wiinschenswert, in denen es zusatzlich Raum fir Fragen gibt.
Dadurch kann auch das Vorhandensein von Schuldgefiihlen und Selbstvorwiirfen
reduziert werden (z.B. Aufklarung Gber Ausléser und Ursachen der Erkrankung).

Eine angehdrigenzentrierte Aufklarung Uber die vorangegangenen Themen sollte dartber
hinaus die Psychohygiene berlcksichtigen (vgl. Kap. 5.3). Die Angehoérigen winschen
sich mehr Aufklarung Uber ihre eigene mentale Gesundheit und wie sie diese bei
anhaltender Belastung erhalten und starken kénnen. Hierbei sollten konkrete Mallhahmen
zum Selbstschutz an die Hand gegeben werden, die im Alltag mit den Betroffenen
umsetzbar sind (z.B. eine eigene Therapie). Die gesellschaftliche Aufklarung Uber
psychische Erkrankungen kann durch Anti-Stigma-Kampagnen weiter verbessert werden,
um einen offeneren Austausch und mehr Verstandnis fir die Angehérigen und Betroffenen
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zu fordern. So ist eine Psychoedukation nicht nur fur die Angehdrigen selbst
wlnschenswert, sondern auch fur das Umfeld, um einen gemeinsamen Konsens zu
schaffen, auf dessen Grundlage ein wertfreier Austausch stattfinden kann.

7. Limitationen

Die vorliegende Masterarbeit ist aufgrund des begrenzten Rahmens und der damit
einhergehenden Teilnehmerzahl in ihren Aussagen eingeschrankt. Da der qualitative
Forschungsansatz eine Fulle an Daten generiert hat, bieten sich in zuklnftigen
Forschungen Mdglichkeiten, die Thematik umfangreicher und detaillierter zu bearbeiten.
Die Auswertung der qualitativen Daten setzt voraus, dass die Befragten wahrheitsgemaf
geantwortet haben. Es muss jedoch darauf hingewiesen werden, dass aufgrund der
begrenzten Teilnehmerzahl kein Anspruch auf Vollstandigkeit der herausgearbeiteten IN
der Zielgruppe erhoben werden kann. Als Limitationen kdnnen dartber hinaus technische
Probleme bei zwei der Online-Interviews, sowie vereinzelte kurze Unterbrechungen bei
den Befragten wahrend der Aufzeichnung angesehen werden.

8. Fazit

Diese Arbeit untersuchte die Information Needs Angehoriger von Menschen mit
Schizophrenie. Es sollte herausgefunden werden, welche IN vorhanden sind, ob diese
derzeit abgedeckt sind und welche Informationsliicken sich daraus ableiten lassen. Fur
die Beantwortung der Forschungsfragen wurde eine qualitative Forschungsmethode in
Form von 15 teilstrukturierten Leitfadeninterviews gewahlt. Die IN konnten so auf der
Grundlage der subjektiven Erfahrungen der Angehdérigen umfassend zusammengetragen
werden. Mithilfe der Thematic Analysis (Braun & Clarke, 2006) konnten die Daten
ausgewertet und die Themenschwerpunkte der IN herausgearbeitet werden. Diese
Themen gliedern sich in  Psychoedukation, Unterstlitzungsmdglichkeiten und
Psychohygiene, welchen wiederum weitere Unterthemen zugeordnet sind. Uber die
erkannten IN hinaus konnten zudem diverse Unterstitzungsbedarfe identifiziert werden.

Im Anschluss an die Prasentation der Ergebnisse folgte eine Einordnung in bereits
bestehende Forschungen. Dabei wurde die unzureichende Deckung anhand bestehender
Informationslicken erlautert. AnschlieBend wurde der Wandel der IN auf Grundlage der
erstellten Relatives Journey diskutiert und dargestellt. Die einzelnen Themen lief3en sich
nur bedingt konkreten Phasen zuordnen, da diese im weiteren Verlauf der RJ aufgrund
ihrer unzureichenden Deckung phasenulbergreifend bestehen bleiben und durch weitere
IN erganzt werden. Innerhalb der Phasen der RJ liel3 sich daruber hinaus eine
situationsabhangige Priorisierung der IN feststellen, welche sich je nach Individuum
unterscheidet. Erganzend konnten Einflussfaktoren auf die Deckung der IN durch
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vorhandene Informationsbarrieren und genutzte Informationsquellen herausgearbeitet
werden. Die erkannten Unterstiitzungsbedarfe wurden ebenfalls kurz dargestellt und
gemeinsam mit den IN abschlieRend in Lésungsvorschldgen berlcksichtigt.

Vergleichbare Studien, die sich auf Angehorige von psychisch Kranken im Allgemeinen
konzentrierten oder aber die Belastungen und Unterstiitzungsbedarfe untersuchten (vgl.
Angermeyer, et al., 2000; Graap, 2007; Jungbauer et al., 2001a; Jungbauer et al., 2001b;
Jungbauer et al., 2002; Schmid et al., 2003; Rothbauer et al., 2001; Unger et al., 2005)
wurden entsprechend herangezogen und stitzen die aufgeflihrten Ergebnisse. Die hier
durchgefiihrte Studie ist jedoch die erste, welche die IN Angehdériger von Menschen mit
Schizophrenie untersuchte. Innerhalb der bereits thematisierten Unterstiitzungsbedarfe
der genannten Studien wurde die Aufklarung durch die Vermittlung von Informationen
miteingeschlossen, welche durch die erkannten IN nun wesentlich differenzierter
erarbeitet werden konnte.

Durch die Befragung der Angehdrigen lief3en sich Defizite in ihrer Informationsversorgung
und ihren Unterstitzungsbedarfen feststellen. Darauf aufbauend konnten die folgenden
Verbesserungsvorschlage auf Grundlage der geduferten Wiinsche und erkannten
Informationslicken innerhalb der drei groRen Themenbereiche formuliert werden.

Verbesserungsvorschlage hinsichtlich der Psychoedukation:

» Aufklarung der Angehorigen in Form von Psychoedukation durch das Fachpersonal

» Informationsvermittlung und ganzheitlicher Informationsaustausch in Form eines
trialogischen Konzepts mit den Betroffenen, Angehérigen und dem Fachpersonal

= Aktive Einbindung der Angehdrigen in den Behandlungsplan durch das Fachpersonal

= Aufklarung zum Umgang mit Betroffenen im alltaglichen Leben

» Eine Informationsquelle, die alle wichtigen Informationen im Sinne der
Psychoedukation bindelt und angemessen aufbereitet

Verbesserungsvorschlage hinsichtlich der Unterstitzungsangebote:

= Ubergreifende Weitervermittlung der Anlaufstellen untereinander zu
ausdifferenzierten Informations- und Unterstitzungsangeboten

= Vermittlung zu Angehorigengruppen mit professioneller Leitung und kollektivem
Erfahrungsaustausch

= Entstigmatisierung mittels gesellschaftlicher Aufklarung und Sensibilisierung tber
psychische Erkrankungen

» Eine Informationsquelle, die vorhandene Unterstlitzungsmdglichkeiten, mégliche
Anlaufstellen und Zustandigkeiten sowie den Zugang zu Informationsmaterial biindelt
und auf regionale Angebote verweist
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Verbesserungsvorschlage hinsichtlich der Psychohygiene:

= Aufklarung und Schulung der Angehorigen beziiglich der eigenen Psychohygiene
»  Durch Aufklarung in Form von Psychoedukation Uber die Erkrankung die
Angehdrigen weitestgehend von Schuldgefiihlen und Selbstvorwirfen befreien

Das Bedurfnis hinter den erkannten IN ist der Wunsch, die Betroffenen angemessen und
ausreichend zu unterstiitzen, um ihre Erkrankung und die daraus folgenden Belastungen
bestmoglich bewaltigen zu kdnnen. Es konnte jedoch keine ausreichende Deckung der IN
festgestellt werden, woraus sich Informationsliicken in allen erkannten Themenbereichen
ergeben. Der Mangel an gut aufbereiteten Informationsquellen und die zusatzlich
erkannten Informationsbarrieren ~ kommen  erschwerend hinzu. Um  die
Informationsversorgung und -aufbereitung zu verbessern, sollten diese als
Einflussfaktoren mitberticksichtigt und in kiinftigen Forschungen naher untersucht werden.

AbschlieRend lasst sich zusammenfassen, dass die Angehdrigen durch die Erkrankung
der Betroffenen grof3en Belastungen ausgesetzt sind und mehr Unterstitzung brauchen.
Um auf die genannte situationsabhangige Priorisierung und die individuellen
Belastungsaspekte der Angehdrigen eingehen zu kdénnen, missen die Angebote
moglichst vielfaltig aufgestellt sein. Gut vernetzte Anlaufstellen und entsprechende
Unterstitzungsangebote wurden zudem die Weiterleitung zu relevanten aus-
differenzierten Angeboten gewahrleisten, die in der jeweiligen Situation am hilfreichsten
erscheinen. Das setzt jedoch eine bessere Kommunikation und Aufklarung uber die
vorhandenen Angebote voraus, welche den Aussagen zufolge derzeit nicht vorhanden
sind. Es verlangt hier nach einer deutlich besseren Informationsinfrastruktur. In Anbetracht
der Bedeutung der Angehorigen fir die Rehabilitation der Betroffenen, welche vor allem
durch die EE-Forschung (vgl. Falkai et al., 2016; Lincoln & Heibach, 2017; Remschmidt &
Theisen, 2011) zum Ausdruck kommt, sollte die bestehende S3-Leitlinie fiir Schizophrenie
(vgl. DGPPN, 2019), die den aktiven Einbezug der Angehdrigen empfiehlt, entsprechend
umgesetzt werden. Darlber hinaus sollten nicht nur die Angehérigen, sondern auch ihr
Umfeld durch gesellschaftliche Aufklarung Uber psychische Erkrankungen informiert
werden. Das wuirde nicht nur die Friherkennung férdern, sondern auch dazu beitragen,
das Stigma zu reduzieren, welches die Bewaltigung der Erkrankung fir die Angehérigen
und Betroffenen zusatzlich erschwert.

Diese Arbeit bietet durch die Erfassung der IN von Angehérigen von Menschen mit
Schizophrenie eine gute Grundlage, um in kinftigen Forschungen die
Informationsversorgung und -aufbereitung ndher zu untersuchen und darauf aufbauend
zu verbessern. Weiterfiihrend sollten dort die IN Uber die Angehorigen hinaus untersucht
werden. Die Ergebnisse der Befragungen weisen darauf hin, dass der generelle
Wissenstand sowohl bei den Angehoérigen als auch bei den Betroffenen und dem
Fachpersonal Defizite aufweist. Um erkannte IN zu decken und bei Bedarf gezielte Fragen
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formulieren zu kdnnen, sollte es das Ziel sein, durch mehr Aufkldrung und mehr
Informationsangebote einen gemeinsamen Konsens zu schaffen. Auf dieser Grundlage
koénnte ein wertfreier Informationsaustausch stattfinden.
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10. Anhange

10.1 Appendix VII — Ubersicht der Information Needs

Uberthema | Unterthema |Information Needs in Form von ausformulierten Fragen

- Was genau ist Schizophrenie?

- Welche verschiedenen Formen der Schizophrenie gibt es?

- Wie ist der Verlauf dieser psychischen Erkrankung?

- Welche Krankheitsausléser gibt es?

- Liegt beim Ausbruch der Erkrankung immer eine genetische Vorbelastung vor?
- Welche Ursachen kann Schizophrenie bei den Betroffenen haben?

- Welche komorbiden Stérungen kénnen auftreten?

- Wie hoch ist die Gefahr einer Chronifizierung?

- Warum wissen die Betroffenen oft nicht, dass sie krank sind?

- Was ist das Vulnerabilitats-Stress-Modell?

- Welche Symptome kénnen auftreten?

= Was zahlt zur Positivsymptomatik und was zur Negativsymptomatik?

= Wodurch driicken sich diese aus?

- Horen alle Betroffenen mit Schizophrenie Stimmen?

- Wie hoch ist die Gefahr eines Suizids?

- Woran erkennt man eine anbahnende schizophrene Psychose? Welche Symptome deuten darauf hin?
- Was sind die ersten Anzeichen und Warnmerkmale?

Krankheitsbild

- Welche Méglichkeiten der Friiherkennung gibt es?

- An welche Einrichtungen firr Friiherkennung kdnnen sich die Angehdrigen wenden?

- Wie schnell sollte sich professionelle Hilfe gesucht werden?

= Kann jemand mit Schizophrenie wieder gesund werden?

- Wie hoch sind die Heilungschancen fiir Schizophrenie?

- Welche Heilungsprozesse gibt es?

- Ist Schizophrenie vererbbar?

- Mit welcher Wahrscheinlichkeit kénnen erbliche Dispositionen bei Verwandten auftreten?
- Wie hoch ist das Risiko, dass die Kinder von einem schizophrenen Elternteil ebenfalls erkranken?
- Inwiefern ist dahingehend der Kinderwunsch geféhrdet?

= Wo kdnnen die Angehdrigen professionelle Psychoedukation erhalten?

- Welche Behandlungsmdglichkeiten gibt es?
- Wie setzt sich der Behandlungsplan zusammen?
- Wo kénnen die Betroffenen behandelt werden?

Psychoedukation

- Wie kénnen die Angehdrigen den Behandlungsplan unterstiitzen?

- Welche psychotherapeutischen Behandlungen gibt es?

- Wie werden die psychotherapeutischen Behandlungen genau umgesetzt?

- Welche psychosozialen Behandlungen gibt es? Wie laufen diese ab?

- Welche Behandlungsangebote gibt es fiir Betroffene, die kein Deutsch sprechen?
- Welche Medikamente kommen bei den Betroffenen zum Einsatz?

- Wie wirken die eingesetzten Medikamente bei den Betroffenen? Welche Nebenwirkungen kdnnen
auftreten?

- Inwiefern kann die Dosierung der Medikamente geandert werden?

- Koénnen Medikamente kontrolliert ausgeschlichen werden?

Was kann getan werden, wenn die Betroffenen die Medikamente eigenstandig absetzen?
- Welche Alternativen Medikamente gibt es, wenn der/die Betroffene diese nicht vertragt?
- Warum wirken manche Medikamente nicht bei den Betroffenen?

- Dirfen die Medikamente abgesetzt werden?

- Konnen die Betroffenen die Medikamente nach Krankheitseinsicht absetzen?

Behandlungsmdglichkeiten
1

- Kénnen die Betroffenen die Medikamente nach dem Verschwinden der Symptome absetzen?

- Wie kdnnen Non-Compliance Patient*innen ohne Krankheitseinsicht und ohne Kooperationsbereitschaft
behandelt werden?

- Wie kann eine Krankheitseinsicht erreicht werden?

- Was konnen die Angehdrigen bei Medikamentenverweigerung tun?
- Wie kann eine Zwangsmedikamentierung verhindert werden?

- Ab wann liegt eine Fremd- oder Selbstgeféahrdung vor?

- Wie und wo wird eine Zwangseinweisung veranlasst?

- Wie wird eine Zwangseinweisung durchgefihrt?

- Gibt es alternative Mdglichkeiten fir eine Zwangseinweisung?
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Psychoedukation

- Wie sollten die Angehdrigen bestenfalls mit den Betroffenen und ihren Symptomen umgehen?
- Welche Erwartungen und Anspriiche kénnen an die Betroffenen gestellt werden?

- Was sollte im Umgang mit Non-Compliance Patient*innen beachtet werden?

- Was kénnen die Angehdrigen tun, wenn die Betroffenen aggressiv oder gewalttatig werden?

- Wie kdnnen sich die Angehdrigen davor schiitzen?

- Wie geht man mit Betroffenen um, die keine Hilfe annehmen wollen?

- Welche Gespréachsstrategien gibt es?

- Wie sollte mit den Betroffenen kommuniziert werden, um Stress zu vermeiden?

- Wie sollte mit Wahnvorstellungen/Halluzinationen der Betroffenen umgegangen werden?

= Wie kénnen Erwartungen und Bedurfnisse der Angehdrigen an die Betroffenen kommuniziert werden?
- Was flr Praventionsmafinahmen gibt es?

= Wie kénnen diese im Alltag mit den Angehérigen umgesetzt werden?

- Wie sollten sich die Angehdrigen im Sinne der Pravention verhalten?

Umgang mit Betroffenen

- Wie kann eine weitere Psychose verhindert werden?

- Inwiefern kénnen sich die Angehdrigen auf den néchsten Schub vorbereiten?
- Wie gestaltet sich ein Notfallplan im Falle einer erneuten akuten Psychose?
- Wie kann eine Patientenverfiigung erwirkt werden?

Wunsch/
Verbesserungsvorschlage

Aufklarung der Angehdrigen in Form von Psychoedukation durch das Fachpersonal
Informationsvermittlung durch eine Angehdrigenberatung innerhalb der psychiatrischen Kliniken

Ganzheitlicher Informationsaustausch in Form eines trialogischen Konzepts mit den Betroffenen, Angehdrigen und dem
Fachpersonal

Aktive Einbindung der Angehdrigen in den Behandlungsplan durch das Fachpersonal

Aufklarung zum Umgang mit Betroffenen im alltaglichen Leben

Gespréachsstrategien/Gesprachsleitfaden fiir eskalationsfreie Kommunikation und Konfliktldsung mit Betroffenen
Aufklarung tber PraventionsmalRnahmen im Umgang mit Betroffenen, um eine erneute Psychose zu vermeiden
Leitfaden der alle wichtigen Schritte beim Auftreten einer akuten Psychose biindelt

Eine Informationsquelle, die alle wichtigen Informationen im Sinne der Psychoedukation biindelt und angemessen
aufbereitet

Unterstiitzungsangebote

- Welche Unterstlitzungsangebote fiir Angehdrige und Betroffene gibt es?
Wo und wie kénnen sich die Angehdrigen dariiber informieren?

- Wo sind diese zu finden?

- Was gibt es fiir Unterstltzungsangebote fir Angehérige deren Betroffene aus der Klinik entlassen
werden?

- Welche Unterschiede innerhalb Deutschlands beziiglich der Unterstiitzungsangebote gibt es in den
jeweiligen Bundeslandern?

- Welche Angebote kénnen die Angehdrigen und Betroffenen gezielt im Alltag unterstitzen?
Welche Entlastungsmdglichkeiten gibt es?

- Welche Mdglichkeiten der Wiedereingliederung fiir Betroffene gibt es?

= Inwiefern kdnnen die Betroffenen erwerbstatig sein?
Welche Mdglichkeiten der beruflichen Eingliederung gibt es?

- Wie funktioniert eine Wiedereingliederung in die Schule bei noch schulpflichtigen Betroffenen?

- Wie kénnen die Betroffene sozial wieder eingegliedert werden?
Wie kénnen die Angehdrigen hier am besten unterstiitzen?

= Inwiefern kénnen die Angehdrigen die Verantwortung ihrer betreuenden Funktion gegeniber den
Betroffenen abgeben?

- Wann kommt fiir die Betroffenen betreutes Wohnen in Frage?

- Inwiefern werden die Betroffenen im betreuten Wohnen begleitet?
Wie wird das organisiert? Was findet dort statt?

= Wann kommt fiir die Betroffenen eine Tagesklinik in Frage?

- Wie werden die Betroffenen in Tageskliniken betreut?
Was fir therapeutischen Mafinahmen finden dort statt?

- Gibt es fur Angehérige die Méglichkeit sich diese Betreuungsmaglichkeiten vor Ort anzuschauen?
- Was fUr alternative Betreuungsmaglichkeiten gibt es fiir Betroffene?

Alltagsbewaltigung

= Wann kommt eine gesetzliche Betreuung zum Einsatz?
- Wie wird eine gesetzliche Betreuung beantragt? Was sind die Voraussetzungen?

= Inwiefern kdnnen die Angehdrigen in ihren finanziellen Aufwanden fur die Betroffenen unterstutzt
werden?

- Wie kann die Grundsicherung fiir Betroffene beantragt werden?
- Wie kénnen die Angehdrigen verhindern, dass sich die Betroffenen verschulden?
- Wie kénnen die Angehdrigen schon entstandene Schulden der Betroffenen abwenden?
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Unterstiitzungsangebote

- Welche Anlaufstellen fiir Angehérige von Menschen mit Schizophrenie gibt es?
- An wen kénnen sich die Angehdérigen wenden, wenn sie Hilfe brauchen?

- Was ist der sozialpsychiatrische Dienst? Wofir ist der sozialpsychiatrische Dienst zustandig?
Was sind seine Aufgaben?

- Wo bekommen die Angehdrigen welche Hilfe her? Wer ist woflr zustandig?
- Durch welche Anlaufstellen kénnen die Angehérigen wie unterstiitzt werden?

Anlaufstellen

= Wo und wie bekommen die Angehdrigen Zugang zu Informationsangeboten?
- Wo bekommen die Angehdrigen Informationsmaterial her?
- Wo kénnen die Angehdrigen online gute Informationen finden?

- Welche spezifischen Informationsangebote gibt es fiir Kinder/Geschwister/Eltern/Partner*innen von
Menschen mit Schizophrenie? Wo kann man diese finden?

- Wie kann diese Erkrankung Kindern erklart werden? Gibt es hierfir kindgerecht aufbereitete Materialien?

Informations-
angebote

- Welche Angehdrigengruppen in welcher Umgebung gibt es?

- Wo kann man diese finden?

- Welche Art der Angehdrigengruppe ist die geeignete?

Welche Informationen kénnen in den Angehdérigengruppen erhalten werden?

Gibt es die Mdglichkeit in der Angehdrigengruppe Fragen zu stellen?

Was fiir andere Mdglichkeiten des Austausch gibt es fiir Angehérige untereinander?

gruppen

Angehdrigen-

Wunsch/
Verbesserungs-

vorschlage

- Aufklarung Uber die vorhandenen Unterstlitzungsangebote fiir Angehérige und Betroffene

= Aufklarung tber mégliche Entlastungen wie Betreuungsmdglichkeiten, Wiedereingliederung und finanzieller
Unterstiitzung

- Gezielte Vermittlung von Informationsangeboten an die Angehdrigen seitens des Fachpersonals

= Aufklarung Uber die vorhandenen Anlaufstellen und ihren Zustandigkeiten

- Ubergreifende Weitervermittlung der Anlaufstellen untereinander zu Informations- und Unterstiitzungsangeboten

- Ausdifferenzierte Informationsangebote in Abhangigkeit der Angehdrigkeit zu den Betroffenen

- Offenerer Austausch durch Entstigmatisierung mittels gesellschaftlicher Aufklarung und Sensibilisierung Uber psychische
Erkrankungen

= Vermittlung zu Angehdrigengruppen mit professioneller Leitung und kollektivem Erfahrungsaustausch

- Eine Informationsquelle die vorhandene Unterstiitzungsmdglichkeiten, mégliche Anlaufstellen und ihre Zustandigkeiten
sowie den Zugang zu Informationsmaterial biindelt und je nach Bundesland zusatzlich auf regionale Angebote verweist

Psychohygiene

- Wie kénnen sich die Angehdrigen vor anhaltender Belastung und Stress schiitzen?

- Worauf sollten die Angehdrigen bei der eigenen Psychohygiene achten?

- Wie kénnen die Angehdrigen ihre eigene Psychohygiene unterstiitzen, um gesund zu bleiben?
Inwiefern kann eine eigene Therapie dabei helfen?

- Wie kénnen die Angehdrigen sich selbst entlasten?

- Wie kdnnen die Angehdrigen fir sich selbst den Betroffenen gegeniiber angemessen Grenzen ziehen?
- Wo bekommen die Angehdrigen dahingehend Hilfe?

Selbstschutz
1

- Inwiefern tragen die Angehorigen Schuld an der Erkrankung der Betroffenen?

- Missen sich die Angehdrigen Vorwirfe beziiglich der Erkrankung und des Verlaufs machen?
Hatte die Erkrankung verhindert werden kénnen?

- Hatten der Krankheitsverlauf beeinflusst werden kénnen?

- Wie geht man mit Schuldgefiihlen/Selbstvorwirfen um?

Schuldgefiihle &
Selbstvorwiirfe
1

Wunsch/
Verbesserun-

vorschlage

= Aufklarung und Schulung der Angehdrigen beziglich der eigenen Psychohygiene
= Aufklarung iber MaRnahmen des Erhalts der eigenen mentalen Gesundheit

= Durch Aufklarung in Form von Psychoedukation liber die Erkrankung weitestgehend von Schuldgefiihlen und
Selbstvorwiirfen befreien
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10.2 Appendix Vil - Abbildungs-/Tabellenverzeichnis

Abb. 1

Abb. 2

Abb. 3

Abb. 4

Abb. 5

Abb. 6

Abb. 7

Tab. 1

Tab. 2

Einteilung schizophrener und verwandter Stérungen

im Internationalen Klassifikationssystem ICD-10 der
Weltgesundheitsorganisation WHO

(Robert Koch Institut, 2010, S. 10)

»A model of information behavior” (Wilson, 2006, S. 659)
“Definiton of a Need” (Sleezer et al., 2014, S. 17)

Information Need von Angehdrigen psychiatrischer Patienten
(Angermeyer et al., 2000, S. 485)

Schizophrenia Patient Journey (SPJ)
Relatives Journey (RJ)

Ubersicht der identifizierten Themenschwerpunkte

Regionale Verteilung der Stichprobe

Ubersicht der erkannten Unterstiitzungsbedarfe

S.9
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