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ERFAHRUNGEN VON MENSCHEN, DIE PERSONEN MIT

SCHIZOPHRENIE PFLEGEN

1. Die Zielsetzung der C4C-Umfrage (Caring for
Carers, C4C)

Die Mehrheit der (zur Familie gehérenden)
Pfleger erlebt die Krankheit 24 Stunden am
Tag, das ganze Jahr lang’. Die Befriedigung der
von den pflegenden Angehérigen geduferten
Bediirfnisse fiihrt zu einer rascheren Genesung
ihrer Angehdérigen.

Die C4C-Umfrage ist eine durch die Europadische Fdderation von
Organisationen der Angehérigen psychisch Kranker [European
Federation of Associations of Families of People with Mental lliness,
EUFAMI] in Zusammenarbeit mit LUCAS, dem Zentrum flir Forschung
und Beratung im Bereich Pflege der Katholischen Universitat Lowen
(Leuven), durchgefiihrte internationale Umfrage zum Verstandnis

der Bediirfnisse und Probleme, denen sich jene Betreuer gegenlber
sehen, die psychisch kranken Menschen helfen. Dies ist die erste
Umfrage dieser Art" und sie erfasst insgesamt 25 hauptsachlich in der
EU gelegene Lander*. Sie wird Ende 2014 abgeschlossen sein.

Am 10. Oktober 2014 veroffentlichte erste Ergebnisse

heben Erkenntnisse aus Australien, Kanada, Frankreich,
Deutschland, Italien, Spanien und GB hervor. Die Umfrage
(erfasst mehr als 400 Personen, die Angehdrige mit schweren
psychischen Erkrankungen, insbesondere Schizophrenie,
pflegen) wurde durchgefiihrt, um die Bedirfnisse und
Probleme der pflegenden Personen zu verstehen.

Es wird zwar bereits allgemein anerkannt, dass die Bedrfnisse
der pflegenden Personen eng mit denen der betreuten Menschen
verknUipft sind, diese Umfrage jedoch wurde gezielt daraufhin
konzipiert, etwas Uber die Umstdande und Belastungen der
pflegenden Personen selbst zu erfahren.

KU LEUVEN

EUFAMI geht davon aus, dass die Ergebnisse fiir viele Organisationen
und politische Entscheidungstrager von bedeutendem Nutzen

sein werden, wie auch fiir die Mitgliedsverbande von EUFAMI, um
Informationsgrundlagen fiir Diskussionen Uber Prioritdten fir kinftige,
die pflegenden Personen unterstiitzende MaRnahmen zu bieten.

2. Warum gerade die pflegenden Personen?

EUFAMI:

Menschen, die von Schizophrenie betroffene Personen
pflegen, fiihlen sich héiufig nicht in angemessenem Maf3e
geschditzt. Im Friihstadium der Psychose kénnen auf die
Familie ausgerichtete Interventionen die Identifizierung

von Patienten erleichtern, das emotionale Wohlbefinden
von Familienmitgliedern bessern und die pflegenden
Personen bei ihrer zweifellos wichtigen Rolle fiir die
Forderung der Remission und Genesung unterstiitzen'.

Auf Einrichtungen in den Gemeinden gestiitzte Betreuung und
Vorbeugung wird inzwischen fiir Personen mit psychischen
Stérungen gegentiber langfristigen Krankenhausinternierungen
bevorzugt, und die Zustandigkeit fur die Pflege ist von den
Krankenhdusern auf nicht berufsmafige Pfleger, wie zum Beispiel
Angehorige, (ibergegangen'.

Pflegende Familienangehdrige sind in der Lage,
bereits friihzeitig einzugreifen, bevor die Symptome
einer eventuellen Episode sich verschlimmern,
die Situation eskaliert und die Person interniert
werden muss, Frithzeitiges Eingreifen bedeutet,
Informationen, Bewertungen und Behandlung zum
friihestmoglichen Zeitpunkt bereitzustellen, namlich
dann, wenn die schizophrene Person beginnt,
psychotische Symptome aufzuweisen und sich
jene Komplikationen, die aus einer unbehandelten
Psychose entstehen kdnnen, durchsetzen'",

Pflegende Angehorige erfiillen eine besondere und wichtige Aufgabe,
indem sie ihre erkrankten Angehdrigen unterstiitzen und fiir diese
eintreten und gleichzeitig zu deren Genesung beitragen®™. Die
Rickfallquote innerhalb von zwei Jahren betrug bei Patienten, deren
Familien psychotherapeutischen Beistand erhielten 40 % - gegentiber
75 % bei Familien, die keine solche Unterstiitzung erhielten*.

Die Pflege einer Person mit Schizophrenie erfordert Zeit, Energie und
finanzielle wie auch emotionale Ressourcen®.

*Durch die Umfrage erfasste Lander: AUSTRALIEN, BELGIEN, DANEMARK, DEUTSCHLAND, FINNLAND, FRANKREICH, GRIECHENLAND, GROSS BRITANNIEN, IRLAND, ISRAEL, ITALIEN,
KANADA, LITAUEN, MALTA, NIEDERLANDE, NORWEGEN, OSTERREICH, PORTUGAL, RUSSLAND, SLOWENIEN, SPANIEN, SCHWEDEN, SCHWEIZ, TSCHECHIEN und ZYPERN



Im Jahr 2012 betrugen die durch psychotische Stérungen wie
Schizophrenie entstandenen Kosten in Europa (die 27 EU-
Mitgliedstaaten zuztiglich Island, Norwegen und der Schweiz)
schatzungsweise 29 Milliarden Euro bzw. 5.805 Euro pro Patient
pro Jahrd,

Trotz der wesentlichen Aufgabe, welche die pflegenden Angehdrigen
erfiillen, werden sie bisher nicht vollstandig als ausschlaggebende
Partner bei der Pflege anerkannt. Auch wenn die Betreuung ihnen

zu positiven Gefiihlen und Erlebnissen verhelfen mag, fiihlen sich
pflegende Angehdrige doch sehr ungeschiitzt und die Betreuung
eines psychisch erkrankten Angehdorigen ist mit intensivem
personlichen Leid, Schuldgefiihlen, Gefiihlen von Hilflosigkeit, Furcht,
Verletzlichkeit, Besorgnis und Wut verkntipft .

Darstellung eines Familienmitglieds:
“... mein Sohn, Thomas. Er ist nun 40 Jahre alt und leidet

seit 15 Jahren an Schizophrenie. Noch heute versuche ich,
mit den Auswirkungen, die seine psychische Stérung auf
mich gehabt haben, fertig zu werden.”

Wenn eine psychische Erkrankung in den Familienkreis ,,einbricht”,
tendieren die Familienmitglieder dazu, sich aufgrund einer Reihe
unterschiedlicher Griinde aus ihrem stiitzenden sozialen Netzwerk
zurlickzuziehen*. Zusatzlich dazu bedeutet das Alter der pflegenden
Angehorigen (40-60 Jahre) und die Moglichkeit einer Trennung oder
Ehescheidung zum Zeitpunkt des ersten Auftretens einer psychischen
Erkrankung bei einem Kind, dass sich die Familie gerade dann in einer
durch bedeutende Stress und Belastung gepragten Periode befindet
(Abbildung 1)*.
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Da bei schizophrenen Personen die Haufigkeit und die Intensitat der
psychotischen Episoden unvorhersehbar sind, stellt der Umgang mit
einer solchen Situation fiir die pflegenden Personen eine standige

Herausforderung dar™.

3. C4C-Umfrage — Konzeption der Studie

Zweck der Umfrage ist es, die Erfahrungen und das Wohlbefinden
pflegender Angehdriger von Personen mit Schizophrenie zu erfassen
und zu dokumentieren und uns so mehr Einblick in die Rolle
pflegender Personen beim Umgang mit psychischen Krankheiten zu
verschaffen.

Die Umfrage wurde mit Unterstiitzung durch eine akademische
Forderung seitens der filhrenden CNS-Allianz, Lundbeck und Otsuka,
durch EUFAMI in Zusammenarbeit mit LUCAS, dem interdisziplindren
Zentrum fiir Forschung und Beratung im Bereich Pflege der
Katholischen Universitat Lowen, entwickelt.

Die Umfrage befolgt ein informatorisches Forschungskonzept
ohne vorher definierte Hypothesen, und die angesprochenen
Themen sind:

Wohlbefinden

e Unterstlitzungsbedarf

e Zufriedenheit mit professioneller Unterstiitzung
¢ Soziodemographische und krankheitsbezogene Merkmale

Zusatzlich zu diesen Themen sammelt der Fragebogen auch
Informationen Uber das grundlegende Profil der pflegenden Personen,
ihre Erfahrungen und ihre finanziellen, emotionalen und kérperlichen
Belastungen.

Die Fragebogen werden durch Mitgliedsorganisationen von EUFAMI in
25 Landern verteilt, und zwar in gedruckter Form, als E-Mail oder auch
Online. Die Umfrage ist noch im Gange und wird voraussichtlich bis Ende
2014 laufen.

Uber die European Federation of Associations of Families of
People with Mental lliness (EUFAMI, Européische Foderation von
Organisationen der Angehdrigen psychisch Kranker)

Die European Federation of Families of People with Mental lllness
(EUFAMI) ist eine in Belgien eingetragene gemeinniitzige Organisation, die
sich in erster Linie fiir Familien und pflegende Angehérige einsetzt. EUFAMI
wird als ,,glaubwiirdige Stimme"” der Familien und pflegenden Angehdrigen
in Europa anerkannt. Sie wurde 1992 gegriindet und vertritt 41 Verbande
fur Familienmitglieder in 22 europaischen Landern und einem nicht-
europdischen Land. Fiir weitere Informationen besuchen Sie bitte:
www.eufami.org.

Uber KU Leuven (Lowen) LUCAS

LUCAS ist ein interdisziplindres Forschungszentrum der belgischen
Universitat KU Lowen, das sich mit dem Gebiet Pflege und Sozialwesen
befasst. Seine Mission umfasst drei Aufgaben: Forschung, Schulung und
Beratung. In allen drei Bereichen vereint es Einsichten aus der Politik,
der Praxis und der Forschung, und zwar unter Aufrechterhaltung eines
standigen Dialogs mit allen Interessengruppen. www.kuleuven.be/lucas.

*Durch die Umfrage erfasste Lander: AUSTRALIEN, BELGIEN, DANEMARK, DEUTSCHLAND, FINNLAND, FRANKREICH, GRIECHENLAND, GROSS BRITANNIEN, IRLAND, ISRAEL, ITALIEN,

KANADA, LITAUEN, MALTA, NIEDERLANDE, NORWEGEN, OSTERREICH, PORTUGAL, RUSSLAND, SLOWENIEN, SPANIEN, SCHWEDEN, SCHWEIZ, TSCHECHIEN und ZYPERN
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