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Vorbemerkung

Bei der folgenden Dissertation wurde die Form der publikationsbasierten Promotion
(gemal TUM Promotionsordnung 86) gewahlt, basierend auf zwei akzeptierten
Erstautorenverdffentlichungen des Doktoranden. Den als Appendix beigefiigten
Originalarbeiten kann man jeweils die detaillierten Ausfiihrungen zu Einleitung,
Methoden, Resultaten und Diskussion entnehmen. Im folgenden Textteil werden die
beiden Publikationen zusammenfassend dargestellt, wobei auf Einleitung, Methode

und Diskussion kurz eingegangen wird.
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Anmerkung

Im Folgenden wird bei Personenbezeichnungen ausschlieRlich die mannliche Form
verwendet. Dies geschieht aus Griinden der Vereinfachung und Textverstandlichkeit.

Es ist ausdrucklich immer auch die entsprechende weibliche Form impliziert.



1. Einleitung

Menschen mit einer schweren psychischen Erkrankung haben h&ufig Schwierigkeiten
mit sozialer Teilhabe (z. B. Finden einer Arbeit auf dem ersten Arbeitsmarkt oder
Teilnahme an kultureller Aktivitdt) und im Vergleich zu gesunden Menschen nur
wenige soziale Kontakte (Gayer-Anderson and Morgan 2013, Sundermann,
Onwumere et al. 2014). Die soziale Isolation fuhrt dazu, dass viele Menschen mit
psychischer Erkrankung an Familie und die verbleibenden Freunde sehr eng

gebunden sind und von diesen in verschiedenen Bereichen Unterstitzung erfahren.

In diesem Zusammenhang werden familiare und nicht-familiare Angehérige (z. B.
Eltern, Freunde und Nachbarn) oft als ,informal carers® bzw. ,carers® bezeichnet.
Angehdrige dienen dabei keinesfalls nur als Kontaktpersonen, vielmehr unterstiitzen
sie Patienten mit psychischer Erkrankung umfassend bei der Bewaltigung des Alltags
(z. B. Unterstitzung bei finanziellen Fragestellungen, Bereitstellung von Wohnraum)
(Lester, Marshall et al. 2011, Lavis, Lester etal. 2015). Bemerkenswert ist zudem, dass
Angehorige Verantwortung in Bereichen Ubernehmen, die von Arbeitern des
Gesundheitssystems nur unzureichend erbracht werden (z. B. Uberwachung der
Medikation, Motivation zur Therapie) (Jungbauer, Stelling et al. 2004, Lowyck, De Hert
et al. 2004). Angehdrige unterstitzen Menschen mit einer psychischen Erkrankung
zumeist unentgeltlich und ersparen dadurch dem Gesundheitssystem und somit der

Gesellschaft viel Geld (Commission 2012).

Auf der anderen Seite fuhrt die Pflege eines psychisch-erkrankten Menschen
unweigerlich zu einer schwerwiegenden emotionalen, gesundheitlichen und
finanziellen Belastung fir den Angehorigen selbst (Roick, Heider et al. 2007, Smith,
Onwumere et al. 2014). Besonders belastend ist dabei, dass viele Krankheitsverlaufe
durch einen prolongierten Genesungsprozess und wiederkehrende Rickschlage
charakterisiert sind.  Erfreulicherweise gibt es gute Belege dafir, dass die
Einbeziehung von Angehdrigen in die Behandlung einen positiven Einfluss auf den

Krankheitsverlauf hat und gleichzeitig das Wohlbefinden und die Gesundheit der
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Angehorigen selbst fordert (Birchwood, Smith et al. 1992, Burns and Kendrick 1997,
Pitschel-Walz, Leucht et al. 2001, Ramirez Garcia, Chang et al. 2006, Tambuyzer and
Van Audenhove 2013, Dixon, Glynn et al. 2014).

Dixon et al. (2014) setzten sich mit der Recovery-Oriented Decisions for Relatives'
Support (REORDER) Intervention das Ziel, die Einbeziehung von Angehdrigen in die
stationar-psychiatrische Behandlung zu unterstiutzen und gleichzeitig die Genesung
von Patienten zu fordern. Bei der manualisierten REORDER Intervention kamen
Grundprinzipien der gemeinsamen Entscheidungsfindung (shared decision-making,
SDM) zum Einsatz, wobei die Vorteile der Angehdrigeneinbeziehung betont wurden
und die Patienten individuelle Therapieziele erarbeiteten. Ein Fokus lag im Anschluss
auf der Fragestellung, ob ein Angehériger zur Erreichung der Therapieziele in die
Behandlung einbezogen werden sollte. Insgesamt wurden 226 Veteranen mit
schwerer psychischer Erkrankung, deren Angehorige wenig Kontakt zum
Behandlungsteam hatten, in die Studie eingeschlossen. Es erfolgte ein Vergleich
zwischen der REORDER Intervention und einer Behandlung unter
Normalbedingungen. Die Untersuchung der Studienteilinehmer erfolgte zu Beginn der
Studie und sechs Monate danach. Erfreulicherweise konnte im Rahmen dieser
Untersuchung gezeigt werden, dass die REORDER Intervention zwei positive Effekte
zeigte: Angehorige wurden im Vergleich zur Kontrollgruppe haufiger in die Behandlung
einbezogen und der Gesundheitszustand der Patienten war besser (z. B. weniger

paranoides Denken, schnellere Genesung) (Dixon, Glynn et al. 2014).

Die regelmélige Medikamenteneinnahme ist ein wesentlicher Bestandteil der
Behandlung der Schizophrenie (Huhn, Nikolakopoulou et al. 2019). Daher
untersuchten Ramirez Garcia et al. (2006) unter anderem einen moglichen
Zusammenhang zwischen der Unterstitzung eines Patienten durch seinen
Angehorigen und der regelmafigen Einnahme von psychiatrischen Medikamenten.
Insgesamt wurde eine Stichprobe von 30 Patienten mit der Diagnose Schizophrenie
Uber einen Zeitraum von neun Monaten nach der Entlassung aus einem

psychiatrischen Krankenhaus beobachtet. Hier zeigte sich, dass die Unterstiitzung
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durch einen Angehdrigen zu mehr Medikamenteneinnahme bei den Patienten fuhrte
(Ramirez Garcia, Chang et al. 2006).

Birchwood et al. (1992) uberpruften im Rahmen einer Studie drei Interventionen fur
Angehorige, welche darauf abzielten, Wissen zur Diagnose Schizophrenie zu
vermitteln. Die drei Interventionen unterschieden sich in der Art der
Wissensvermittlung: Angehorige wurden entweder in Gruppen geschult, Informationen
wurden per Post versendet oder durch ein Schulungsvideo vermittelt. Der
Wissenszuwachs war bei allen drei Gruppen gegeben, zwischen den
unterschiedlichen Arten der Informationsvermittlung bestand nach sechs Monaten kein
statistisch signifikanter Unterschied mehr. Neben dem Wissenszuwachs waren
Angehdorige nach der Intervention optimistischer und berichteten von einem geringeren
Stresslevel. Diese Studie zeigt unmittelbar welchen positiven Einfluss die
Angehorigeneinbeziehung auf das Wohlbefinden der Angehdrigen selbst haben kann
(Birchwood, Smith et al. 1992).

1.1 Shared decision-making (SDM) als Modell fiir die

Kommunikation zwischen Patienten und Arzten

Beim Versuch unterschiedliche Kommunikationsmodelle zwischen Patienten und
Arzten gegeneinander abzugrenzen, wird haufig das Modell von Emanuel et al. (1992)
herangezogen. Dabei werden das paternalistische, das informationelle, das
interpretative und das deliberative Modell gegeneinander abgegrenzt (Emanuel and
Emanuel 1992).

Das traditionelle paternalistische Modell ist dadurch charakterisiert, dass sowohl
Autoritdt als auch Entscheidungssouveranitat allein vom Arzt ausgehen. Obwohl
dieses Modell tiber Jahre die Beziehung zwischen Arzten und Patienten pragte, gilt es
seit vielen Jahren als tberholt (Coulter 1999, Jones, Higgs et al. 2001). Im Gegensatz

dazu steht das informationelle Modell. Hier liegt die Entscheidungssouverénitat alleine
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beim Patienten. Der Arzt tbernimmt lediglich die Rolle eines Dienstleisters, welcher
Informationen nach den Vorstellungen des Patienten bereitstellt. Bei diesem Modell
wird davon ausgegangen, dass der Patient feststehende und unveréanderliche Werte

hat (Emanuel and Emanuel 1992).

Auch beim interpretativen Modell liegt die Entscheidungssouveranitat alleine beim
Patienten, allerdings wird davon ausgegangen, dass die Vorstellungen des Patienten
nicht bereits feststehen. Daher erfasst der behandelnde Arzt neben medizinischen
Informationen auch Werte und Vorstellungen und sucht gemeinsam mit dem Patienten
eine geeignete Behandlung (Emanuel and Emanuel 1992).

Beim deliberativen Modell wird die Wertevorstellung des Patienten als verénderlich
vorausgesetzt, der Arzt fungiert am ehesten als Lehrer oder Freund.
Behandlungsoptionen werden im Gesprach zwischen Arzt und Patient entwickelt,

wobei eine Entscheidung gemeinsam getroffen wird (Emanuel and Emanuel 1992).

Eine Weiterentwicklung dieser Modelle ist das sogenannte shared decision-making
(SDM), welches haufig als Goldstandard der Arzt-Patient-Interaktion angesehen wird
(Hamann, Leucht et al. 2003, Harter 2004, Beitinger, Kissling et al. 2014). Beim SDM
verstehen sich Patient und Arzt als Partner, welche auf Grundlage eines mdoglichst
gleichen Informationsstands Uber medizinische Behandlungsoptionen  eine
Entscheidung treffen. In den Entscheidungsprozess flie3en Kriterien von Patienten
und Arzten gleichberechtigt ein, wobei auch fir die getroffene Entscheidung
gemeinschaftlich Verantwortung tUbernommen wird. Auch wenn es keine einheitlich
glltige Definiton von SDM gibt, so stellen Charles et al. (1997) doch vier
Grundprinzipien fest (Charles, Gafni et al. 1997):

1) Es gibt mindestens zwei beteiligte Parteien (Patient und Arzt).

2) Die Parteien tauschen Informationen aus.
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3) Die Parteien unternehmen Schritte, um einen Konsens bezuglich der
bevorzugten Behandlung zu erzielen.
4) Ziel istes, hinsichtlich der bevorzugten Behandlung eine Ubereinkunft zwischen

den Parteien zu erreichen.

Auch im Kontext der psychiatrischen Versorgung wird SDM zunehmend als ethische
Notwendigkeit gesehen (Drake, Deegan et al. 2010). Neben ethischen Erwagungen
wurde im Rahmen von Studien zudem gezeigt, dass SDM zu mehr
Patientenzufriedenheit flhrt und mit besseren Krankheitsverlaufen assoziiert ist (z. B.
mehr Compliance und weniger Ruckfalle) (Beitinger, Kissling et al. 2014, Hopwood
2020).

1.2 Triadisches shared decision-making (triadisches SDM) als
Modell fuir die Kommunikation zwischen Patienten, Arzten und

Angehorigen

Eine Moglichkeit der strukturierten Angehdrigeneinbeziehung eréffnet das Modell der
gemeinsamen Entscheidungsfindung (shared decision-making, SDM). In der
Allgemeinmedizin wird neben Patienten und Arzten die Einbeziehung von Angehdrigen
bereits jetzt gefordert (triadisches SDM) (Hopwood 2020). Dies sollte ebenso fur die
psychiatrische Versorgung gelten. Die meisten SDM-Anséatze in der Psychiatrie

beziehen Angehdrige allerdings nicht mit ein (Hamann and Heres 2019).

Aus aktuellen Studien geht relativ klar hervor, dass viele Angehorige in die
Behandlungsplanung einbezogen werden madochten. Angehérige erhalten jedoch
haufig keine ausreichenden Informationen oder sind mitden Ablaufen im Krankenhaus
nicht vertraut (Kartalova-O'Doherty and Tedstone Doherty 2009, Tambuyzer and Van
Audenhove 2013). Eine gemeinsame Entscheidungsfindung von Patienten,
Angehorigen und Psychiatern ist nicht die Regel, wobei als Begriindung haufig eine

mangelhafte Kommunikation und Probleme mit der arztlichen Schweigepflicht
12



vorgebracht werden (Doody, Butler et al. 2017). Viele Studien der vergangenen Jahre
sind daher zu dem Schluss gekommen, dass sich Angehdrige nicht ausreichend in den
Behandlungsprozess einbezogen fiihlen (Hodgson, King et al. 2002, Wilkinson and
McAndrew 2008).

Wilkinson und McAndrew (2008) fluhrten Interviews mit Angehorigen von psychisch-
erkrankten Menschen durch, um zu untersuchen, inwieweit sich diese wahrgenommen
und an der psychiatrischen Behandlung beteiligt flhlen. Voraussetzung fir die
Studienteilnahme war, dass der zugehdrige Patient in den vergangenen zwei Jahren
stationar-psychiatrisch behandelt wurde. Wahrend der Interviews kamen wiederholt
die folgenden Themen vor: Gefiihl von Machtlosigkeit und Isolation, Verlangen nach
Anerkennung und Wertschatzung und Wunsch nach Partnerschaft. Die Autoren
schlussfolgern daraus, dass Angehérige eine partnerschaftliche Zusammenarbeit mit
dem Gesundheitspersonal anstreben, sich allerdings haufig nicht wahrgenommen und

ausgeschlossen fihlen.

1.3 Offene Forschungsfragen

Es ist auffallig, dass es kaum reprasentative Untersuchungen Uber die Haufigkeit der
Einbeziehung von Angehorigen in die psychiatrische Behandlung gibt. Die wenigen
existierenden Studien konzentrieren sich auf spezifische Diagnosen (z. B.
Essstorungen oder Posttraumatische Belastungsstorung), beziehen nicht alle drei
beteiligten Parteien ein (Patienten, Angehorige, Psychiater) oder stitzen sich
ausschlie3lich auf Fragebdgen (Jubb and Shanley 2002, Cleary, Freeman et al. 2005,
Semrau, Lempp et al. 2016, Reyes-Rodriguez, Watson et al. 2019). Da die zuvor
genannten Studien nicht alle drei Parteien (Patient, Angehoriger, Psychiater) auf
einmal befragten, war es bisher auch nicht mdglich, die unterschiedlichen
Perspektiven untereinander zu vergleichen und daraus Schlussfolgerungen

abzuleiten.
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Zudem ist nur wenig dazu bekannt, welche Rolle Angehdrige im Kontext einer
stationar-psychiatrischen Behandlung spielen und wie ein Konzept eines triadischen
SDM unter Beteiligung von Patienten, Psychiatern und Angehoérigen aussehen kdnnte
(Hamann and Heres 2019).

1.4 Ziele der Studie

Das Ziel dieser Studie war es daher, die Einbeziehung von Angehorigen in die
stationar-psychiatrische Routinebehandlung (offene und geschlossene Stationen,
Tageskliniken) mit einer reprasentativen Befragung unter Beteiligung aller drei
Parteien (Patienten, Angehoriger, Psychiater) zu untersuchen. Hierzu fuhrten wir mit
allen drei Parteien personliche Interviews, die aus offenen und geschlossenen Fragen
bestanden. Dadurch konnten wir ein besseres Verstandnis dafir gewinnen, wann und
wie Angehorige in die Behandlung einbezogen werden und welche Themen
hauptséchlich zur Sprache kommen.

Zusatzlich wurde untersucht, inwieweit triadisches SDM unter Einbeziehung von
Angehdrigen bereits heute stattfindet und welche Erwartungen die drei Parteien
zukinftig daran haben. Zudem werden Ergebnisse dieser Studie und Moglichkeiten
der Durchfihrung von SDM wahrend der Behandlung diskutiert und
Losungsvorschlage fur eine Optimierung, bzw. Einfuhrung eines triadischen SDM im

stationaren Alltag geboten.
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2. Methode

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine Querschnittsstudie. Daten wurden
auf 55 akut-psychiatrischen Stationen in zehn psychiatrischen Kliniken in gesamt
Oberbayern erhoben. Der Fokus der Untersuchung lag auf der Interaktion zwischen
stationar-psychiatrischen Patienten, den behandelnden Psychiatern und den

zugehorigen Angehorigen.

2.1 Rekrutierung der Teilnehmer, Ein- und Ausschlusskriterien

Ziel der aktuellen Untersuchung war es, auf der Grundlage einer repréasentativen
Stichprobe Muster der Einbindung von Angehorigen in die stationar-psychiatrische
Behandlung zu erkennen und zu beschreiben. Zu diesem Zweck erfolgte die Auswahl
der Teilnehmer auf allen akut-psychiatrisch Versorgungskrankenhdusern (und einer
psychiatrischen Universitatsklinik) des GroRraums Minchen und Oberbayerns. In die
Untersuchung wurden offene und geschlossene Stationen und auch Tageskliniken
aufgenommen. Insgesamt wird von diesen Kliniken ein Einzugsgebiet von circa vier
Millionen Einwohnern abgedeckt. Die Daten wurden im Zeitraum von Oktober 2018 bis
August 2019 erhoben. Stationen mit einem gerontopsychiatrischen (65+ Jahre) oder

suchtspezifischen Schwerpunkt wurden nicht in die Erhebung einbezogen.

In Abbildung 1 wird eine Karte des Regierungsbezirks Oberbayern abgebildet. Die an
dieser Studie teilnehmenden Krankenhauser wurden mit roten Kreuzen markiert, um

das Versorgungsgebiet zu veranschaulichen.
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Abbildung 1: Karte Oberbayern. An der Studie teilnehmende Krankenhauser wurden
mit roten Kreuzen markiert, die roten Kreise veranschaulichen das zugehorige
Versorgungsgebiet (d-maps.com 2021).
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Jeder Stationsarzt wurde zundchst nach zwei bis drei Patienten gefragt, die als
nachstes zur Entlassung anstanden, welche daraufhin um Studienteilnahme gebeten
wurden. Durch dieses Vorgehen konnte nahezu der vollstandige stationar-
psychiatrische Aufenthalt in dieser Studie erfasst werden.

In Abbildung 2 wird das Vorgehen bei der Rekrutierung der Patienten schematisch
dargestellt.

Untersucher kommt auf
psychiatrische Station

Psychiater bennent 2 - 3
Patienten, die als nachstes zur
Entlassung anstehen

Untersuchter kontaktiert
Patienten, schriftliche
Einwilligung zur Studienteilnahme

Befragung des Patienten

Abbildung 2: Rekrutierung von Patienten

Zusatzlich wurden der behandelnde Psychiater und, wenn maoglich, der wichtigste
Angehorige des Patienten befragt. Der wichtigste Angehodrige wurde durch den
Patienten benannt. Dabei musste diese Person kein Verwandter sein, sondern konnte

in jeglicher Beziehung zum Patienten stehen (,informal carer®).
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In Abbildung 3 wird die Grundidee ,Triaden“ bestehend aus Patienten, Angehdrigen

und Psychiatern zu befragen schematisch dargestellt.

Patient

Psychiater Angehoriger

Abbildung 3: Befragung von Triaden

Studienteilnehmer wurden mit standardisierten Fragebtgen bestehend aus
geschlossenen und offenen Fragen befragt. Die Befragung der Studienteiinehmer
erfolgte lediglich zu einem Zeitpunkt. Das einzige Einschlusskriterium war, dass
Patienten, die auf einer teilnehmenden Station behandelt wurden, eine schriftliche
Einverstandniserklarung abgaben. Die Zustimmung des Patienten galt sowohl fur die
eigene Teilnahme als auch fur die Teilnahme des Psychiaters. Zuséatzlich wurden
teiinehmende Patienten um ihre Zustimmung gebeten, auch den wichtigsten
Angehdorigen kontaktieren und befragen zu durfen. Von diesen Angehorigen holten wir
ebenfalls eine schriftliche Einverstandniserklarung ein. Falls Patienten einer Befragung
des wichtigsten Angehdrigen widersprachen (allerdings selbst zur Studienteilnahme

bereit waren), fragten wir nach den Grinden fur die Verweigerung.
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2.2 Datenerhebung

Das besondere Interesse galt der Haufigkeit von Kontakten zwischen Angehérigen und
Psychiatern, sowie den unterschiedlichen Rollen, welche Angehdrige im Laufe der
psychiatrischen Behandlung einnahmen. Darlber hinaus war von Interesse, welche
Themen mit den Angehérigen besprochen wurden, welche Vorteile die drei befragten
Parteien mit der Angehorigeneinbeziehung verbanden und wie Angehorige
idealerweise in die psychiatrische Behandlung einbezogen werden sollten. Auf der
anderen Seite wurden die Grinde fir eine fehlende Angehdrigeneinbeziehung erfragt

und Konfliktsituationen, die zwischen den drei Parteien entstanden, dokumentiert.

In den folgenden Abschnitten wird der Inhalt der Patienten-, Angehérigen- und

Psychiaterfragebdgen in den wesentlichen Punkten dargestellt.

2.2.1 Patientenfragebogen
Mit jedem teilnehmenden Patienten wurde ein einmaliges personliches Interview

gefuhrt. Struktur und Inhalt des Fragebogens wird im Folgenden dargestelit.

2.2.1.1 Soziodemographie
Zu Beginn der Befragung wurden von den Patienten soziodemographische Daten

erhoben. Folgende Items wurden erfasst:

e Alter

e Geschlecht

e Familienstand

e Muttersprache

e Muttersprache der Eltern

e Hochster erreichter Schulabschluss

e Arbeitsverhaltnis
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2.2.1.2 Autonomy Preference Index (API)

Der Autonomy Preference Index (API) wurde entwickelt, um den Patientenwunsch
nach Autonomie, Information und Partizipationsbedirfnis abschatzen zu kénnen
(Ende, Kazis et al. 1989).

Der API setzt sich dabei aus zwei Likert-Skalen zusammen. Die erste Likert-Skala
(sechs Items) bezieht sich auf das Thema Entscheidungsfindung, die zweite Likert-
Skala (acht Items) auf das Thema Informationssuche. Es kdnnen
Antwortmaglichkeiten von 1 (sehr daftir) bis 5 (sehr dagegen) kodiert werden. Die
ltems wurden so gewichtet, dass 5 fur eine hohe Praferenz und 1 fir eine niedrige
Praferenz bezuglich des erfragten ltems spricht. Sollte ein Wert im mittleren Bereich
der Skala gewahlt werden, so kann dies dahingehend interpretiert werden, dass der
Patient eine gemeinsame Entscheidungsfindung bevorzugt (Hamann, Neuner et al.
2007). Der API ist ein gut erprobtes und validiertes Testverfahren (Nease and Brooks
1995).

Im Rahmen dieser Untersuchung wurde nicht der vollstéandige API eingesetzt, sondern
lediglich eine verkirzte Version. Diese Version beschrankt sich auf vier der sechs
ltems, die sich auf das Thema Entscheidungsfindung beziehen. Zudem verwendeten
wir die deutsche Version des API (Giersdorf, Loh et al. 2004).

2.2.1.3 MacArthur Admission Experience Survey (AES)

Das MacArthur Admission Experience Survey (AES) ist ein weit verbreitetes und gut
validiertes Instrument, welches dazu entwickelt wurde, das Ausmal® des
wahrgenommenen Zwangs bei der Aufnahme in eine psychiatrische Klinik zu bewerten
(Gardner, Hoge et al. 1993).

In dieser Studie kam eine in das Deutsche Ubersetzte Variante des AES mit insgesamt
sechs ltems zum Einsatz (O'Donoghue, Roche et al. 2013). Die Antwortmadglichkeiten
des AES wurden dichotom gestaltet, sodass ein Studienteilnehmer einer Aussage
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entweder zustimmen oder diese ablehnen konnte. Somit konnte eine
Maximalpunktzahl von insgesamt sechs Punkten erreicht werden. Eine hohe
Punktzahl entspricht dabei einem subjektiv stark wahrgenommenen Zwang bei der

Aufnahme in ein psychiatrisches Krankenhaus.

2.2.1.4 Interviewteil Patienten
Der letzte Abschnitt des Patientenfragebogens bestand aus einem Interview, welches

sich aus offenen und geschlossenen Fragen zusammensetzte.

Zunachst wurden Patienten nach der Existenz von Angehoérigen (bzw.
Bezugspersonen) generell gefragt und im Anschluss gebeten, den wichtigsten
Angehorigen zu benennen. Daraufhin wurden Eigenschaften abgefragt, die entweder
den Angehorigen selbst oder die Beziehung zwischen dem Patienten und dem
Angehorigen betrafen. Aspekte waren unter anderem, ob es wahrend des stationar-
psychiatrischen Aufenthalts Kontakt zwischen Patienten und Angehdrigem gab, wie
die Rolle des Angehérigen im Kontext der Erkrankung definiert wird und in welche

Entscheidungen ein Angehoriger einbezogen werden soll.

Im weiteren Teil des Interviews wurde ein Schwerpunkt auf einen etwaig stattgehabten
Kontakt zwischen Angehdrigem und Psychiater gelegt. Weitere Schwerpunkte waren
unter anderem die besprochenen Themen wahrend des Angehdrigen-Psychiater-
Kontakts, ein moglicher Nutzen der Angehérigeneinbeziehung sowie die Rolle des
Angehdrigen.

Die abschlieRenden Fragen des Interviews bezogen sich nicht mehr explizit auf das
Thema Angehdrige, sondern untersuchten verschiedene Aspekte des stationar-
psychiatrischen Aufenthalts. So war das Auftreten von Konfliktsituationen von
Interesse sowie die subjektive Einschatzung der Veranderung des psychischen
Gesundheitszustands durch den stationdr-psychiatrischen Aufenthalt und den
richtigen Entlassungszeitpunkt.
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Der in dieser Studie verwendete Patientenfragebogen kann im Anhang eingesehen
werden.

2.2.2 Angehoérigenfragebogen
Mit jedem teilnehmenden Angehdrigen wurde einmalig ein persoénliches Interview

gefuhrt. Struktur und Inhalt des Fragebogens wird im Folgenden dargestellt.

2.2.2.1 Soziodemographie
Von den an dieser Studie teilnehmenden Angehérigen wurden ebenfalls
soziodemographische Daten erfasst. Folgende ltems wurden erhoben:

e Alter

e Geschlecht

e Familienstand

e Muttersprache

e Muttersprache der Eltern

e Hochster erreichter Schulabschluss
e Arbeitsverhaltnis

e Verwandtschaftsverhaltnis zum Patienten

2.2.2.2 Intervieweil Angehdorige

Das Angehorigeninterview wurde analog zum Patienteninterview aufgebaut. Um
Wiederholungen zu vermeiden wird auf eine ausfuhrliche Darstellung des Inhalts an
dieser Stelle verzichtet; Details zum Angehoérigeninterview koénnen im Anhang

eingesehen werden.

2.2.2.3 Burden Assessment Scale (BAS)
Die Burden Assessment Scale (BAS) misst die subjektive und objektive Belastung von

Angehdrigen psychisch-erkrankter Personen wahrend der letzten sechs Monate
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(Reinhard, Gubman et al. 1994). Die 19 ltems des Instruments zielen dabei auf
langanhaltende Belastungserfahrungen ab (Schene, Tessler et al. 1994). Jedes ltem
der BAS kann von 1 (trifft Gberhaupt nicht zu) bis 4 (trifft sehr zu) bewertet werden. Ein
hoher Punktewert der BAS entspricht somit einer starken Belastung des Angehdrigen.

In dieser Studie kam die deutsche Ubersetzung der BAS zum Einsatz (Hunger, Krause
et al. 2016).

2.2.2.4 Self-Stigma in Relatives of people with Mental lliness (SSRMI)

Nicht nur Menschen mit einer psychischen Erkrankung erfahren eine Stigmatisierung
durch das Umfeld, sondern auch deren Angehorige (Angermeyer, Schulze et al. 2003,
Corrigan, Watson et al. 2006). Bei der Selbststigmatisierung geht die Diskriminierung
nicht vom Umfeld, sondern von der betroffenen Person selbst aus. Dabei werden sich
Stereotype, die in der Gesellschaft Uber psychisch-kranke Menschen vorherrschen, zu

Eigen gemacht (Livingston and Boyd 2010).

Ein validiertes Instrument zur Erfassung der Selbststigmatisierung von Angehdrigen
psychisch Erkrankter ist die Self-Stigma in Relatives of people with Mental lllness
(SSRMI) Skala (Morris, Hippman et al. 2018). Die SSRMI Skala lag zum
Studienzeitpunkt nur in englischer Sprache vor. Zunachst erfolgte eine Ubersetzung in
das Deutsche durch einen deutschsprachigen Muttersprachler und im Anschluss die
Rickibersetzung durch  einen  englischsprachigen  Muttersprachler. Das
englischsprachige Original und die Rlckibersetzung stimmten in allen wesentlichen
Punkten Uberein. In dieser Studie kam die deutsche Ubersetzung der SSRMI Skala

zum Einsatz.

Die SSRMI Skala besteht aus zehn Aussagen, die Anhand einer flinfstufigen Likert-
Skala bewertet werden. Die Likert-Skala reicht von 1 (stimme Uberhaupt nicht zu) bis
5 (stimme voll zu). Somit entsprechen hohe Summenwerte einer grol3eren

Selbststigmatisierung des Angehorigen.
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2.2.3 Arztefragebogen
Mit jedem teilnehmenden Psychiater wurde einmalig ein personliches Interview

gefuhrt. Struktur und Inhalt des Fragebogens wird im Folgenden dargestellt.

2.2.3.1 Klinische Angaben zum Patienten
Zu Beginn der Befragung machten die teilnehmenden Psychiater Angaben zu den

behandelten Patienten. Folgende Patientendaten wurden erfasst:

e Haupt- und Nebendiagnose(n)

e Erkrankungsdauer

e Anzahl der stationar-psychiatrischen Aufenthalte
o Freiwilligkeit der akuten Aufnahme

e Existenz einer gesetzlichen Betreuung

2.2.3.2 Clinical Global Impression (CGI)

Die Clinical Global Impression (CGIl) Skala ist ein gut erprobtes Instrument zur
Einschatzung des Gesamteindrucks des Patienten durch den behandelnden Arzt
(Leucht, Kane et al. 2005, Leucht and Engel 2006, Spielmans and McFall 2006).

Die CGI Skala setzt sich aus den beiden Teilskalen CGI-Severity (CGI-S) und CGlI-
Improvement (CGI-l) zusammen. Mit Hilfe der CGI-S wird die Symptomschwere und
mit der CGI-I die Symptomverbesserung eines Patienten abgeschatzt. Im Rahmen
dieser Studie kam lediglich die CGI-S zum Einsatz, wobei Werte von 1 (normal, nicht

krank) bis 7 (extrem schwer krank) kodiert wurden (Busner and Targum 2007).

2.2.3.3 Global Assessment of Functioning (GAF)
Die Global Assessment of Functioning (GAF) Skala ist eine gut erprobte Mdglichkeit,

um das allgemeine Funktionsniveau eines Patienten zu erfassen. Physische
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Erkrankungen werden dabei explizit nicht mit einbezogen. (Jones, Thornicroft et al.
1995, von Henning Sal’ 2003).

Die GAF Skala ist in insgesamt 10 Funktionsniveaus eingeteilt und reicht von 1
(niedrigstes Funktionsniveau) bis 100 (héchstes Funktionsniveau) (Jones, Thornicroft
et al. 1995). Die Beurteilung erfolgt durch den behandelnden Arzt und soll neben dem
Ausmal} der Beeintrachtigung auch die Symptomschwere bertcksichtigen. Wenn das
Ausmald der Beeintrachtigung und die Symptomschwere in unterschiedliche
Funktionsniveaus eingeordnet werden, wird das Funktionsniveau eines Patienten
insgesamt dem schlechteren Funktionsniveau zugeordnet (von Henning Sal3 2003).

2.2.3.4 Interviewteil Arzte

Das Arzteinterview wurde in den wesentlichen Punkten analog zum Patienten- und
Angehdrigeninterview aufgebaut. Aus diesem Grund wird auf eine genaue Darstellung
des Inhalts an dieser Stelle verzichtet. Details konnen im Anhang dieser Arbeit

eingesehen werden.

2.3 Ethik

Die Studie wurde durch die Ethikkommission der Technischen Universitat Minchen
bewertet und genehmigt (Datum: 06.09.2018, Zeichen: 289/18 S).
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2.4 Statistik
Die statistische Auswertung der Daten erfolgte mit IBM SPSS Statistics 25 und

umfasste vorwiegend die Verwendung von deskriptiven Methoden (Haufigkeiten,
Mittelwerte). Um Faktoren zu erkennen, die eine Einbeziehung von Angehérigen in die
stationar-psychiatrische  Versorgung beginstigen, wurden  zudem = zwei

binarlogistische Regressionsanalysen durchgefihrt.

2.4.1 Datensatz

Der Datensatz setzt sich aus den Antworten von 247 Patienten, 106 Psychiatern sowie
94 Angehoérigen zusammen. Bei allen 247 Patienten wurde der behandelnde
Psychiater befragt, jeder Psychiater (n=106) betreute 2-3 Patienten. Grundséatzlich
wurde auch die Befragung aller 247 Angehdrigen angestrebt. Trotz einer Vielzahl von
Hindernissen (z. B. kein Angehdriger existent, Angehoriger konnte nicht erreicht
werden, Patient stimmte einer Befragung eines Angehdrigen nicht zu), konnte ein
Angehoriger in 94 Fallen befragt werden. Daher gibt es 94 Datenséatze, welche sich

aus den Antworten von Patienten, Angehorigen und Psychiatern zusammensetzen.

Bei ,Caregiver involvement in psychiatric inpatient treatment — a representative survey
among triads of patients, caregivers and hospital psychiatrists® (Publikation |,
Appendix) war das Zel, ein moglichst reprasentatives Bild der
Angehorigeneinbeziehung in die stationar-psychiatrische Behandlung zu erhalten. Zu
diesem Zweck wurden alle verfigbaren Daten in die statistische Auswertung mit

einbezogen (Schuster, Holzhuter et al. 2020).

Bei ,'Triadic' shared decision making in mental health: Experiences and expectations
of service users, caregivers and clinicians in Germany“ (Publikation Il, Appendix)
wurde das triadische SDM zwischen Patienten, Angehdrigen und Psychiatern
hinsichtlich bestehender Muster und zuklnftiger Erwartungen untersucht. In diese

Untersuchung nahmen wir nur die 94 Datensatze auf, fir die auch tatsachlich
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vollstdndige Triaden bestehend aus Patienten, Psychiatern und Angehorigen zur
Verfigung stehen (Schuster, Holzhuter et al. 2021).

2.4.2 Quantitative Auswertung der Antworten auf die offenen Fragen

Um die Antworten auf die offenen Fragen quantitativ auswerten zu kbnnen, wurden
Kategorien gebildet. Beispielhaft erfolgte eine Kategorisierung der Antworten auf die
offene Frage, welche Themen wahrend des Kontakts zwischen Angehdrigem und
Psychiater  besprochen wurden: (1) weil3 nicht, (2) organisatorische,
sozialpsychiatrische Themen, (3) ambulante psychiatrische Versorgung, (4) Therapie,

(5) Psychoedukation und (6) diagnostische Einordnung.

Fur jede offene Frage wurden 30 Antworten von zwei unabhangigen Untersuchern
kategorisiert. Die Kappa-Koeffizienten nach Cohen (k) lagen zwischen 0,89 und 0,91.

Dies ist ein Hinweis auf eine ausgezeichnete Interraterreliabilitat (Fleiss 1981).

2.4.3 Binarlogistische Regressionsanalyse

Um einen Zusammenhang zwischen klinisch relevanten unabhéngigen Variablen
(z. B. Diagnose, behandelndes Krankenhaus, Muttersprache) und der Einbeziehung
von Angehorigen in die stationar-psychiatrische Behandlung untersuchen zu kénnen,
wurden zwei binarlogistische Regressionsanalysen durchgefiihrt. Die erste abhangige
Variable war definiert als ,nach Aussage des Psychiaters gab es wahrend der
stationdren Behandlung mindestens einen Kontakt zwischen dem Angehdérigen und
dem Psychiater” und die zweite abhéngige Variable als ,nach Aussage des Patienten
gab es wahrend der stationaren Behandlung mindestens einen Kontakt zwischen dem
Angehorigen und dem Psychiater”. Durch diesen Ansatz war es moglich, die
Perspektiven der Patienten und der Psychiater mit zwei separaten binérlogistischen

Regressionsmodellen zu untersuchen.

Die klinisch relevanten unabhangigen Variablen wurden auf der Grundlage von

Literaturrecherche (Cleary, Freeman et al. 2005, Soklaridis, McCann et al. 2019) und
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Expertenmeinung so ausgewahlt, dass diese mit hoher Wahrscheinlichkeit mit der
Einbindung von Angehoérigen in die stationdr-psychiatrische Behandlung in
Zusammenhang stehen. Die folgenden unabhéngigen Variablen wurden in das

Regressionsmodell aufgenommen:

e Alter

e Geschlecht (weiblich versus mannlich)

o Muttersprache (deutschsprachig versus fremdsprachig)

e Familienstand (verheiratet/in Partnerschaft versus alleinstehend)

e Psychiatrische Diagnose (affektive Erkrankung versus Schizophrenie/
wahnhafte Stérung)

e Global Assessment of Functioning (GAF)

e Station (offen versus beschiitzt)

e Anzahl der stationar-psychiatrischen Voraufenthalte

e Gesetzliche Betreuung

e Behandelndes Krankenhaus
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3. Diskussion

3.1 Wichtigste Ergebnisse

Patienten und Psychiater berichteten Ubereinstimmend, dass ein Kontakt zwischen
einem Angehdrigen und dem behandelnden Psychiater nur in einem Drittel der Falle
stattfand. Die subjektive Wahrnehmung, dass eine Angehorigeneinbeziehung nicht
notwendig sei, wurde von allen drei Parteien am haufigsten als Begrindung fir eine

ausbleibende Angehérigeneinbeziehung angegeben.

Zu den wichtigsten Pradiktoren fur den Psychiater-Angehdrigen-Kontakt (aus Sicht der
Patienten und der Psychiater) gehorte die Diagnose des Patienten (Schizophrenie)
und das behandelnde Krankenhaus. Wahrend das weibliche Geschlecht aus der
Patientenperspektive mit einer signifikant hoheren Einbindung des Angehdrigen
assoziiert war, erreichte dieser Zusammenhang aus Sicht der Psychiater keine
Signifikanz. Dagegen fluhrte aus Sicht der Psychiater eine groRere Anzahl an
vorangegangenen stationar-psychiatrischen Aufenthalten Zu weniger
Angehdrigeneinbeziehung. Dieses Ergebnis konnte aus der Patientenperspektive

nicht bestatigt werden.

Die haufigsten Themen wahrend des Kontakts zwischen Angehdrigen und Psychiatern
waren aus Sicht der Psychiater die Therapie betreffende Aspekte (z. B. Medikation,
Behandlungsfortschritt,  Krankenhausentlassung) sowie organisatorische und
sozialpsychiatrische Themen. Dagegen gaben Patienten und Angehérige an, dass die
psychiatrische Behandlung und die diagnostische Einordnung der psychischen

Erkrankung die haufigsten Gesprachsthemen waren.

Von allen drei Parteien wurde anerkannt, dass eine wichtige Rolle der Angehdérigen
darin besteht, Patienten im Umgang mitihrer psychischen Erkrankung zu unterstiitzen.
lhre Rolle wurde zudem oft als Experte beschrieben, der Informationen bereitstellt und

erhalt und Patienten bei den nur selten stattfindenden Gesprachen mit Psychiatern
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unterstttzt. Allerdings wurden Angehérige gelegentlich selbst als nach Unterstiitzung
suchend oder als nicht hilfreich handelnd angesehen.

3.2 Starken der Studie

Bei dieser Studie handelt es sich um eine der wenigen reprasentativen Studien zum
Thema der Einbeziehung von Angehdrigen in die stationdr-psychiatrische
Behandlung, welche Triaden bestehend aus Patienten, Angehorigen und Psychiatern
mit einbezieht. Durch die Befragung von Triaden kann ein Fragestellung von
unterschiedlichen Perspektiven aus untersucht werden. Im Anschluss ist es mdglich,
die Gruppenantworten (Patienten, Angehdrige, Psychiater) miteinander zu vergleichen

und einer kritischen Bewertung zu unterziehen.

In friheren Studien beklagten Angehotrige haufig, nicht ausreichend in die
Krankenhausbehandlung einbezogen zu werden (Doody et al., 2017), wahrend 42%
der in dieser Studie befragten Angehdrigen darin keine Notwendigkeit sahen. Eine
mogliche Erklarung dafur ist, dass frihere Studien unter einem deutlichen
Selektionsbias litten (in denen unter anderem Angehorige von Patienten mit
Schizophrenie Uberreprasentiert waren) (Jungbauer et al., 2004, Eassom et al., 2014).
Im Gegensatz dazu fokussiert diese Studie nicht auf eine spezifische Diagnose und ist

daher eher reprasentativ fur die allgemein-psychiatrische Versorgung.

Eine weitere Starke der Studie liegt darin, dass alle Interviews personlich durchgefihrt
wurden und neben geschlossenen auch offene Fragen gestellt wurden. Durch dieses
Vorgehen konnte ein besonders tiefer Einblick in das Thema der
Angehoérigeneinbeziehung in die stationar-psychiatrische Behandlung gewonnen

werden.
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3.3 Schwéachen der Studie

Eine der wichtigsten Erkenntnisse der Studie besteht darin, dass die Einbeziehung von
Angehorigen in die stationdr-psychiatrische Behandlung wesentlich vom
behandelnden Krankenhaus abhangt. Im Rahmen dieser Untersuchung wurden
allerdings keine Informationen gesammelt, die die beteiligten Krankenhauser naher
charakterisieren. Vermutlich verfolgt jedes Krankenhaus in Bezug auf die
Angehorigeneinbeziehung eine eigene Philosophie. Andererseits kodnnen auch ein
Personalmangel sowie eine hohe Arbeitsbelastung die Angehdrigeneinbeziehung

behindern. Zuklnftig sollte dies in weiteren Studien untersucht werden.

Patienten hatten zum Teil Schwierigkeiten damit, Fragen zu beantworten oder blieben
bei den Antworten vage. Dafur gibt es wahrscheinlich zwei mdgliche Erklarungen:
Patienten waren zum Zeitpunkt der Befragung noch zu stark erkrankt oder hatten sich
zuvor noch keine Gedanken zu bestimmten Themen (v. a. triadisches SDM) gemacht.
Seitens der Psychiater fuhrten hdufige Wechsel der Behandler sowie Verlegungen der
Patienten von einer Station auf eine andere dazu, dass kein Uberblick tber den
gesamten Behandlungsverlauf behalten werden konnte. Schlie3lich konnte aufgrund
einer Vielzahl von Hindernissen (z. B. schwere Erreichbarkeit, postalische Einholung
einer Einwilligungserklarung) nur circa bei 40% der Patienten ein Angehdoriger befragt

werden.

Die Anzahl der vorausgegangenen stationdr-psychiatrischen Aufenthalte ist ein
Pradiktor fur die Angehdrigeneinbeziehung, wobei mehr Voraufenthalte zu einer
selteneren Einbeziehung von Angehérigen fihren. An dieser Stelle muss darauf
hingewiesen werden, dass ein Zusammenhang zwar eindeutig ersichtlich ist,
allerdings das Ergebnis statistisch nicht signifikant war. Daher sind zukulnftig weitere
Studien mit grol3eren Stichproben notwendig, um diesen Zusammenhang genauer zu

untersuchen.
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Um die Rolle der Angehdrigen im Hinblick auf ein triadisches SDM zu untersuchen,
wurde die Auswahl auf die 94 Datenséatze (aus 247 Datensatzen) beschrankt, fir die
vollstandige Triaden (bestehend aus Patienten, Angehérigen und Psychiatern)
verfugbar waren. Diese Auswahl erlaubte, die Rolle der Angehorigen von allen drei
Perspektiven aus zu beleuchten. Gleichzeitig ist es denkbar, dass die befragten
Angehorigen eine Untergruppe darstellen, die eine bessere Beziehung zu den
Patienten haben oder mehr Interesse am Krankheitsverlauf zeigen als der

Durchschnitt. Dieser Ansatz konnte daher zu verzerrten Ergebnissen fuhren.

3.4 Die Ergebnisse im Kontext der gemeinsamen
Entscheidungsfindung (SDM)

Was sagen die Ergebnisse Uber die tatsachliche Umsetzung von triadischem SDM
aus? Die Ergebnisse sind eindeutig in Bezug auf den aktuellen Stand der Umsetzung
von triadischem SDM. Fiur die Mehrheit der stationaren Patienten findet triadisches
SDM nicht statt, allein aufgrund der Tatsache, dass es in circa zwei Dritteln der Falle
zu keinem Kontakt zwischen Angehdrigen und Psychiatern kam. Fur die verbleibenden
30% kann aus diesen Ergebnissen lediglich abgeleitet werden, in welchem Ausmal}
ein SDM wahrend dieser Treffen stattgefunden hat.

Ungefahr 20-40% der Angehdrigen wurden von Psychiatern als wenig hilfreich oder
als selbst belastet wahrgenommen. Fir diese Gruppe ist es fraglich, ob ein triadisches
SDM wirklich stattgefunden hat. Aufgrund der Antworten der Studienteilnehmer kann
allerdings davon ausgegangen werden, dass bei der Einbeziehung der verbleibenden
Angehdrigen mindestens einige Schritte von SDM unternommen wurden. Wichtige
Komponenten des SDM sind dabei: selbst ein Experte zu sein, den Patienten zu

unterstutzen, seiner Meinung Gehdr zu verschaffen und Informationen bereitzustellen.

Wie konnen diese Ergebnisse zur Entwicklung eines triadischen SDM-Modells

beitragen? In einer kirzlich erschienenen Publikation schlugen Hamann und Heres
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(Hamann and Heres 2019) das ,three-talk model“ nach Elwyn etal. (2017) als mogliche
Grundlage fir die Entwicklung eines triadischen SDM-Ansatzes vor (Elwyn et al.,
2017). Das ,three-talk model* besteht dabei aus drei wiederkehrenden Schritten. In
einem ersten Schritt (,team talk), missen Patient und Psychiater klaren, wer sonst
noch dem Team zur Entscheidungsfindung angehoren sollte und wie die Rolle des
Angehorigen definiert ist. Im folgenden Schritt (,option talk) sollten die verfligbaren
Optionen diskutiert werden, und im letzten Schritt (,decision talk®) sollte eine

Entscheidung auf Grundlage von Préferenzen getroffen werden.

Die Ergebnisse der aktuellen Untersuchung lassen sich am besten der ersten Phase
des ,three-talk models® zuordnen. In dieser Phase sollte geklart werden, wer am
Prozess des SDM betelligt ist. Alle drei Parteien stimmen darin Uberein, dass in dieser
Phase die Initiative zur Einbeziehung eines Angehdrigen vom Psychiater ausgehen
sollte. Diese Erkenntnis ist insbesondere deshalb wichtig, da andere Untersuchungen
gezeigt haben, dass Angehoérige am SDM teilnehmen wollen und sich typischerweise
ausgeschlossen fuihlen (Stomski and Morrison 2018). Hamann und Heres (2019)
schlugen aul3erdem vor, dass die Rolle der Angehdrigen in der ersten Phase geklart
werden sollte (Hamann and Heres 2019). Die Untersuchung zeigte diesbezuglich,
dass Angehdrige nicht nur Informationen erhalten, sondern auch als Experte fir
psychische Erkrankungen wahrgenommen werden wollen. Auch Patienten, die diese
Frage beantworten konnten, nannten diese beiden Kategorien am haufigsten. Dariber
hinaus sollte in der ersten Phase des ,three-talk models“ geklart werden, ob der
Angehdorige personlich, telefonisch oder tber das Internet in die Entscheidungsfindung
einbezogen werden mochte. Aus den Antworten der Studienteilnehmer konnten keine
Erkenntnisse abgeleitet werden, die den Phasen 2 (,option talk®) und 3 (,decision talk®)
des ,three-talk models“ zugeordnet werden kénnen.
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3.5 Implikationen fur die klinische Praxis

Folgende drei Ergebnisse der Studie haben die groRte Relevanz fir den klinischen
Alltag: Eine Einbeziehung von Angehérigen in die stationar-psychiatrische Behandlung
erfolgt lediglich in circa einem Drittel der Félle, die Haufigkeit der Einbeziehung von
Angehdrigen hangt mal3geblich vom zustandigen Krankenhaus ab und alle drei
Parteien (Patient, Angehdriger, Psychiater) sehen haufig keine Notwendigkeit der
Angehorigeneinbeziehung.

Aus der Beobachtung, dass Angehorige in verschiedenen Krankenhdausern
unterschiedlich haufig in die stationar-psychiatrische Behandlung einbezogen werden,
lasst sich ableiten, dass die Einbeziehung weniger von Patienten- oder
Angehorigeneigenschaften, als mehr vom zustandigen Krankenhaus abhangt. Daher
erscheint es wichtig, in Krankenhdusern zukinftig notwendige Strukturen zu schaffen,
um die Einbeziehung von Angehorigen in die stationar-psychiatrische Behandlung zu
starken.

Viele Studienteilnehmer aller drei beteiligten Parteien (Patienten, Angehorige,
Psychiater) gaben zudem an, keine Notwendigkeit fir die Einbeziehung von
Angehorigen in die stationar-psychiatrische Behandlung zu sehen. Diese Annahme
steht im Widerspruch zur wissenschaftichen Evidenz, die zeigt, dass
Angehorigeneinbeziehung Behandlungsergebnisse verbessert und das Wohlbefinden
bei Patienten und Angehorigen steigert (Burns and Kendrick 1997, Ramirez Garcia,
Chang et al. 2006, Tambuyzer and Van Audenhove 2013, Dixon, Glynn et al. 2014).
Darlber hinaus zeigt die inhaltliche Auswertung der Fragen der Untersuchung, dass
zwischen Angehdrigen und Psychiatern wichtige Themen besprochen wurden (z. B.

Psychoedukation, Ablauf der Behandlung und ambulante Versorgung).

Daher scheint es zukinftig notwendig, standardisierte Algorithmen  zur
Angehorigeneinbeziehung in den klinischen Alltag zu implementieren und Wissen tber

den Nutzen der Angehérigeneinbeziehung zu verbreiten. Kaselionyte et al. (2019)
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zeigten, dass es moglich ist, einen strukturierten Algorithmus fur die Einbeziehung von
Angehorigen zu implementieren, doch war die Umsetzung in die Praxis mit
Schwierigkeiten (u. a. fehlendes Personal, notwendige Strukturen nicht vorhanden)
verbunden. Aus diesem Grund forderten die Autoren fur die zukinftige Umsetzung
eine zusétzliche personelle Unterstiitzung der Arzte (Kaselionyte, Conneely et al.
2019).

Dixon et al. (2014) verwendeten in einer Intervention ein auf den Prinzipien des SDM
basierendes Protokoll, welches die Vorteile der Angehdrigeneinbeziehung betont.
Patienten erarbeiteten zunachst mit Unterstutzung der Forscher individuelle
Therapieziele und entschieden im Anschluss gemeinsam, ob ein Angehdriger zum
Erreichen dieser Ziele miteinbezogen werden sollte. Dieser Ansatz fiihrte zu
haufigeren Kontakten zwischen Angehdrigen und Forschern, erhohte allerdings kaum
die Haufigkeit wvon Kontakten zwischen Angehérigen und dem normalen
Behandlungsteam auf Station (Dixon, Glynn et al. 2014). Beide Studien zeigen, dass
ein standardisiertes Vorgehen zu mehr Angehorigenkontakten fihrt, allerdings zur

Umsetzung zusatzlich personelle Unterstitzung notwendig ist.

In anderen Bereichen der Medizin ist die Einbeziehung von Angehorigen in die
Entscheidungsfindung bereits weiter verbreitet als in der psychiatrischen Versorgung
(z. B. Onkologie) und folglich ist auch die Konzeptualisierung des triadischen SDM
weiter fortgeschritten (Laidsaar-Powell, Butow et al. 2018, Laidsaar-Powell, Butow et
al. 2018, Huang, Plummer et al. 2020). Laidsaar-Powell et al. (2018) haben
diesbeziglich einen Leitfaden entwickelt, der die Einbeziehung von Angehdrigen
onkologischer Patienten strukturiert und Unterstitzung bei der Bewadltigung von
schwierigen Situationen gibt (TRIO Guidelines-1 und TRIO Guidelines-2).

Bezuglich der Konzeption des SDM ist das wichtigste Ergebnis der vorliegenden
Untersuchung, die Erwartung an die Psychiater, Treffen zwischen Angehérigen und
Psychiatern zu initieren. Dies stimmt mit aktuell gultigen Empfehlungen Uberein

(Worthington 2013). Um ein Zusammentreffen zwischen Angehérigen und Psychiatern
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zu erleichtern, sollte zudem Uber Alternativen zu einem personlichen Kontakt
nachgedacht werden. In dieser Untersuchung gaben Angehdrige diesbeziiglich an,
dass sie mit den behandelnden Arzten telefonisch oder schriftich kommunizieren
mdochten. Eine kiirzlich veréffentlichte Ubersichtsarbeit zu Online-Interventionen fur
Familienmitglieder von Patienten mit schwerer psychischer Stérung zeigt, dass Online-
Interventionen sowohl von Patienten als auch von Angehdérigen gut angenommen

werden und von Nutzen sind (Barbeito, Sanchez-Gutierrez et al. 2020).

Kombiniert man die Ergebnisse dieser Studie mit denen vorausgegangener
Forschung, so wird fur eine zukunftig vermehrte Einbeziehung von Angehorigen in die
stationar-psychiatrische Behandlung die Umsetzung der folgenden Punkte

vorgeschlagen:

- Obligatorische Erhebung der Daten der Angehorigen bei Aufnahme

- Verteilung eines Informationsblatts (z. B. allgemeiner Ablauf, Nutzen) tber die
Vorteile der Angehorigeneibeziehung

- Durchfihrung von mindestens zwei Basiskontakten (bei Aufnahme und vor
Entlassung) mit strukturierter Agenda (z. B. Erhebung einer Fremdanamnese
durch den Angehérigen)

- Implementierung der Einbindung von Angehdrigen in die gemeinsame
Entscheidungsfindung, als Grundprinzip innerhalb von SDM (Hamann and
Heres 2019)

- Implementierung von Angehdrigeneinbeziehung durch
Psychoedukationsgruppen (Rummel-Kluge, Pitschel-Walz et al. 2006, Frank,
Rummel-Kluge et al. 2014)

- Schulung des Krankenhauspersonals, um die Vorteile der

Angehdrigeneinbeziehung und eines standardisierten Vorgehens zu vermitteln

Ahnlich wie bei anderen Ansatzen (z. B. Safewards) (Bowers 2014) konnte eine
Kombination dieser Punkte notwendig sein, um bestehende Muster bei der

Angehdrigeneinbeziehung nachhaltig zu andern.
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Fir die Umsetzung eines solchen Konzepts in die stationar-psychiatrische Versorgung
ware es zunachst notwendig, eine verantwortliche Person zu benennen. Nach einer
anfanglichen Schulung konnte diese Person Wissen weitergeben und schrittweise
Arbeitsablaufe etablieren. Es ist naheliegend, dass ein schrittweises Vorgehen nicht

nur die Machbarkeit, sondern auch die Akzeptanz des Konzepts erhdhen wirde.

3.6 Zusammenfassung und Schlussfolgerung

Aus Sicht von Patienten und Psychiatern fand eine Einbeziehung von Angehdrigen in
die stationar-psychiatrische Behandlung nur in etwa einem Drittel der Falle statt. Zu
den Pradiktoren fur einen Angehorigen-Psychiater-Kontakt gehérten die Diagnose des
Patienten, die Anzahl der vorangegangenen stationdren Aufenthalte, das Geschlecht
des Patienten und das zustdndige Krankenhaus. Alle drei Parteien (Patient,
Angehoriger, Psychiater) gaben am haufigsten an, dass ein Angehoriger nicht in die
Behandlung einbezogen wurde, da dies flr unnétig gehalten wurde. Diese Aussage
steht im Gegensatz zu einer breiten wissenschaftlichen Evidenz, welche die Vorteile
der Angehdrigeneinbeziehung aufzeigt. Um zukinftig mehr Angehdrigeneinbeziehung
in der stationar-psychiatrischen Versorgung zu erreichen, scheint es wesentlich, das

Bewusstsein fur diese Evidenz bei allen drei Parteien zu starken.

Ziel dieser Studie war es zudem, einen Einblick in die Umsetzung von triadischem
SDM in der aktuellen stationar-psychiatrischen Versorgung zu erhalten. Ein weiterer
Schwerpunkt lag auf den Erwartungen, welche die drei Parteien mit der zukinftigen
Umsetzung von SDM verbinden. Allerdings kdnnen aus den Ergebnissen dieser Studie
kaum konkrete Konzepte fir die zukinftige Umsetzung von triadischem SDM
abgeleitet werden. Dies liegt daran, dass es nur selten einen Kontakt zwischen
Angehorigen und Psychiatern gab und die Antworten der beteiligten Parteien zudem
haufig vage blieben. Daher sollte sich zukuinftig zundchst auf Interventionen
konzentriert werden, die darauf abzielen, den Kontakt zwischen Angehdrigen und
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Psychiatern herzustellen. Erst in einem weiteren Schritt sollte sich auf eine bessere
Konzeptualisierung des triadischen SDM in einem stationar-psychiatrischen Umfeld

konzentriert werden.
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4. Anhang
4.1 Patientenfragebogen

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

vielen Dank, dass Sie an unserer Studie teilnehmen.

» Zunachst bitten wie Sie, uns Informationen zu lhrer Person zu geben.

Alter Jahre

Geschlecht Mannlich
Weiblich

Familienstand Ledig

In Partnerschaft / Verheiratet
Getrennt / geschieden / verwitwet

Muttersprache

Muttersprache der Eltern

Vater: Mutter:

Hochster erreichter
Schulabschluss

O o o o

O O o od

Keiner

Sonderschule

Hauptschule ohne qualifizierenden Abschluss
Hauptschule mit

gualifizierendem Abschluss

Polytechnische Oberschule

Mittlere Reife

Abitur

Sonstiges:
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Arbeitsverhaltnis

O 0Oo0ooooogo o o

Berufstatig, Vollzeit

Berufstatig, Teilzeit

Berufstatig, gelegentlich

In Ausbildung/Umschulung/Reha
Schule/Studium

Arbeitslos

Berentet/Pensioniert

Beschutzt beschaftigt

Sonstiges:

» Im ersten Fragebogen geht es um lhre allgemeine Einstellung zu medizinischen

Entscheidungen:

lhre Zustimmung oder Ablehnung zu den einzelnen Fragen kénnen Sie in der
angegebenen Skala von ,sehr daftir (1) bis ,,sehr dagegen* (5) ausdriicken.

Wichtige medizinische sehr etwas | iails/teils | €twas sehr
Entscheidungen sollten von Ihrem | dafur darftir dagegen | dagegen
Arzt getroffen werden - und nicht
von lhnen. 1 2 3 4 5
sehr etwas teils/teils etwas sehr
Sie sollten sich dem Rat Ihres dafir daflr dagegen | dagegen
Arztes anschliefen, auch wenn
Sie anderer Meinung sind.
1 2 3 4 5
. sehr etwas T fta etwas sehr
Wahrend eines Krankenhaus- " . teils/teils
aufenthaltes sollten Sie keine dafur dafar SECIE || CEPE
Entscheidungen Uber lhre eigene
Behandlung treffen. 1 2 3 4 5
Wenn sich bei lhnen eine sehr etwas | iails/teils | EtWas sehr
Erkrankung verschlechtert, dafar daftr dagegen | dagegen
mochten Sie dann, dass Ihr Arzt
die Behandlung in starkerem
1 2 3 4 5

MalRe in die Hand nimmt?

» Bitte machen Sie jetzt einige Angaben zu Ihrer Aufnahme hier ins Krankenhaus:
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Richtig / Falsch /
Ja Nein
1. Ich hatte mehr Einfluss darauf, dass ich ins Krankenhaus kam, O O
als irgendeine andere Person.
2. Ich hatte Kontrolle dartber, ob ich ins Krankenhaus gehe oder 0 .
nicht.
3. Ich habe (selbst) beschlossen ins Krankenhaus zu gehen. 0 O
4. Ich hatte die freie Wahl in Bezug auf die Krankenhausaufnahme. 0 0
5. Es war meine eigene Idee ins Krankenhaus zu gehen. O O
6. War es aus lhrer Sicht notwendig, dass Sie ins Krankenhaus 0 0
gekommen sind?

Gibt es Bezugspersonen aufRerhalb der Klinik, die Sie im Zusammenhang mit der

jetzigen Krise oder Krankheitsepisode untersttitzen?

O nein (warum nicht?)

O ja (wer? verwandtschaftliche Beziehung?)

Wer ist in Bezug auf Ihre Erkrankung momentan die wichtigste Bezugsperson (nicht

professionell)?

Gibt es eine Person, die diese Rolle eigentlich einnehmen sollte, das aktuell jedoch
nicht kann?

O nein

O ja (warum?)

Wurden Sie in der Vergangenheit von anderen Bezugspersonen unterstiutzt, die das

heute nicht mehr tun?
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O nein

0 ja (Werwar das? Warum tun diese das heute nicht mehr?)

Nun haben wir noch einige Fragen zur wichtigen Bezugsperson von lhnen:

Gab es Kontakt wahrend des stationaren Aufenthaltes zwischen lhnen und der

Bezugsperson?

O nein (warum nicht? Hatten Sie das gewunscht?)

O ja (wie sah der Kontakt aus?)

Welche ,Rolle“ spielt diese Person, wenn es um lhre Erkrankung geht? (,Warum ist diese

Person eine wesentliche Bezugsperson?“ Erklaren lassen, warum sie genannt wurde....)

Bei welchen Entscheidungen/Themen mochten Sie, dass die Bezugsperson mit

einbezogen wird (Medikamentenwechsel, weitere Versorgung, Entlassung...)?

Bei welchen Entscheidungen/Themen wurde sie auch tatsachlich eingebunden?

Gibt es auch Entscheidungen/Themen, in die sie lieber nicht eingebunden werden

soll? (Oder Informationen, die Sie nicht mit ihrer Bezugsperson teilen méchten?)

42



Gab es aktuell Kontakt der Bezugsperson zu lhrem behandelnden Arzt auf Station?

O nein (warum nicht? Hatten Sie das gewinscht? Hatte sich die Bezugsperson das

gewinscht)

O ja, mit (Dr. )

o Wer hat den Kontakt aufgenommen?

o Wie sah der Kontakt aus? Wer war dabei?

o Was wurde besprochen?

o War der Kontakt ausreichend?

o Wie war die ,Rolle” der Bezugsperson im Arztgesprach?

Gab es alternativ oder dariber hinaus auch noch Kontakte zwischen Ihrer

Bezugsperson und anderen Mitgliedern des Behandlungsteams?
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O nein

O ja (mit wem?)

Haben Sie von sich aus etwas unternommen, um den Kontakt zwischen lhrer

Bezugsperson und Ihrem Arzt herzustellen?

o nein (warum nicht?)

O ja (was?)

Welchen Nutzen bringt bzw. kdnnte eine Einbeziehung Ihrer Bezugsperson bringen?

Wie sollte die Einbeziehung von Angehdrigen idealerweise gestaltet werden?

Gab es wahrend des stationaren Aufenthaltes schwerwiegende Unstimmigkeiten
zwischen Arzt und Patient, Arzt und Bezugsperson oder Patient und Bezugsperson?

O nein

o ja (was?)

o Welche Personen war evtl. noch beteiligt?

o Welche Personen hatten idealerweise involviert sein sollen und
warum waren sie das eventuell nicht?

Hat sich Ihr Gesundheitszustand wahrende der stationaren Behandlung verandert?
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stark verschlechtert unverandert verbessert stark
verschlechtert verbessert

Werden Sie aus lhrer Sicht zum richtigen Zeitpunkt entlassen?

O Ja

0 Nein (zu frih? zu spéat?)

Wer hat Uber den Zeitpunkt der Entlassung entschieden?

Konnten Sie Uber den Entlassungszeitpunkt mitentscheiden?
0 Ja

0 Nein (Hatten Sie das gewollt? Wie sollte es ablaufen?)

Glauben Sie, dass Sie ihren Alltag nach der Entlassung bewaltigen kénnen?

O Ja

0 Nein(Welche Sorgen? Welche Unterstitzung wéare noch notwendig?)

Vielen Dank!
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4.2 Angehorigenfragebogen

Sehr geehrte Angehdérige,

vielen Dank, dass Sie an unserer Studie teilnehmen.

» Zunachst bitten wie Sie, uns Informationen zu lhrer Person zu geben.

Alter Jahre

Geschlecht Mannlich
Weiblich

Familienstand O Ledig

In Partnerschaft / Verheiratet
0O Getrennt / geschieden / verwitwet

Muttersprache
Muttersprache der Eltern Vater: Mutter:
Hochster erreichter 0O Keiner
Schulabschluss O Sonderschule
O Hauptschule ohne qualifizierenden Abschluss
O Hauptschule mit

gualifizierendem Abschluss
Polytechnische Oberschule
Mittlere Reife
Abitur
Sonstiges:

O O o O

Arbeitsverhaltnis

Berufstatig, Vollzeit

Berufstatig, Teilzeit

Berufstatig, gelegentlich

In Ausbildung/Umschulung/Reha
Schule/Studium

Arbeitslos

Berentet/Pensioniert

Beschutzt beschaftigt

O 0o ooooo o

Sonstiges:
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Verwandtschaftsverhaltnis O Nicht verwandt (sondern )
zum Patienten O Elternteil
O Geschwister
0O Tante/Onkel
0O Sonstige

Hatten Sie wahrend des aktuellen stationaren Aufenthaltes Kontakt zum Patienten?

O nein (warum nicht? Hatten Sie das gewinscht?)

O ja (wie sah der Kontakt aus?)

Gab es Kontakt zum Behandlungsteam auf Station (insbesondere Arzt)?

O nein (warum nicht? Hatten Sie sich den gewinscht?)

O ja (mit wem?)

Wie ist lhre ,Rolle® allgemein in Bezug auf die Erkrankung von Frau/Herrn
?

Bei welchen Entscheidungen/Themen mochten Sie mit einbezogen werden

(Medikamentenwechsel, weitere Versorgung, Entlassung...)?
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Bei welchen Entscheidungen/Themen wurden sie auch tatséchlich eingebunden?

Gibt es auch Entscheidungen/Themen in die sie lieber nicht eingebunden werden

wollen?

Jetzt auf Arztkontakt fokussieren

Wer hat den Kontakt aufgenommen?

Wie sah der Kontakt aus? Wer war dabei?

Was wurde besprochen?

War der Kontakt ausreichend?

Wie war |hre ,Rolle“ im Arztgesprach?

Haben Sie von sich aus etwas unternommen, um mit dem behandelnden Arzt in

Kontakt zu treten? (Haben Sie gewusst wie?)

Was hatten Sie sich vom Behandlungsteam noch gewtinscht?
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Welchen Nutzen bringt bzw. konnte eine Einbeziehung von Ihnen in die

Behandlungsplanung bringen?

Wie sollte die Einbeziehung von Angehdrigen idealerweise gestaltet werden?

Haben Sie Kontakt zu anderen Angehotrigen bzw. haben sie Kontakt zur

Angehorigenselbsthilfe?

Gab es wahrend des stationaren Aufenthaltes schwerwiegende Unstimmigkeiten
zwischen Arzt und Patient, Arzt und Bezugsperson oder Patient und Bezugsperson?

O nein

o ja (was?)

o Welche Personen war evitl. noch beteiligt?

o Welche Personen héatten idealerweise involviert sein sollen und
warum waren sie das eventuell nicht?
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Hat sichder Gesundheitszustand des Patienten wahrende der stationdaren Behandlung

verandert?
stark verschlechtert unverandert verbessert stark
verschlechtert verbessert

Wourde der Patient aus lhrer Sicht zum richtigen Zeitpunkt entlassen?
[ Ja

0 Nein (zu frih? zu spéat?)

Wer hat tber den Zeitpunkt der Entlassung entschieden?

Konnten Sie Uber den Entlassungszeitpunkt mitentscheiden?

[ Ja

O Nein (Hatten Sie das gewollt? Wie sollte es ablaufen?)

Glauben Sie, dass Herr/Frau den Alltag nach der Entlassung bewaltigen
kann?

O Ja

O Nein(Welche Sorgen? Welche Unterstiitzung wéare noch notwendig) __
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Burden Assessment Scale (BAS)

Im Folgenden finden Sie eine Liste mit Erfahrungen, die Menschen im Zusammenhang mit den
psychischen Problemen von Angehdrigen berichten. Bitte geben Sie an, in welchem AusmaB Sie

eine der folgenden Erfahrungen in den vergangenen sechs Monaten gemacht haben.

In den letzten sechs Monaten habe ich wegen der psychischen Probleme von (Name)...

ﬁbili‘::tupt wenig ziemlich sehr Alf\egi:::e

01. | finanzielle Probleme gehabt. 1 2 3 4 9

02. Fehltage bei der Arbeit oderin der Schule 1 5 3 4 9
gehabt.

03. S_chwierigke_it_elj_ gehabt, mich au_f meine 1 5 3 4 9
eigenen Aktivitaten zu konzentrieren.
meine personlichen Plane andern missen,

04. | z.B. eine neue berufliche Tatigkeit 1 2 3 4 9
annehmen oderin den Urlaub fahren.

05. mlf:h in meiner Freizeit einschranken 1 2 3 4 9
missen.
empfunden, dass die Gewohnheitenim

06. : 1 2 3 4 9
Haushalt durcheinandergekommen waren

07. weniger Zeit gehat_>t, die ich mit 1 5 3 4 9
FreundInnen verbringen konnte.
Bedlrfnisse anderer Familienmitglieder

08. vernachlassigt. 1 2 3 4 9

09. familif;ire Spannungen und 1 5 3 4 9
Auseinandersetzungen erlebt.
familidare Spannungen mit oder in Bezug

10. | auf Nachbarn, Freunde oder Verwandte 1 2 3 4 9
auBerhalb von zu Hause erlebt.

11, mich aufgrun__d des Verhaltens von (Name) 1 > 3 4 9
verlegen gefuhlt.

12. mich schuldig gefuhlt, weil ich nicht genug 1 5 3 4 9
getan habe, um zu helfen.
mich schuldig gefuhlt, weil ich mich

13. | verantwortlich fir die Entstehung des 1 2 3 4 9
Problems von (Name) flhlte.
es (Name) Ubelgenommen, dass er/sie zu

14. viele Anforderungen an mich stellte. 1 2 3 4 9
mich gefangen geflihlt durch meine Rolle

15. als unterstltzende Person. 1 2 3 4 9
mich mitgenommen gefihlt (im Bezug

16. | darauf), wie sehr (Name) sich selbst im 1 2 3 4 9
Vergleich zu friher verandert hat.
mir Sorgen gemacht, dass mein Verhalten

17. | die psychischen Probleme von (Name) 1 2 3 4 9
verschlimmern kénnte.
mir Sorgen dartiber gemacht, wasdie

18. Zukunft fur (Name) bereithalt. 1 2 3 4 9
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19.

das Stigma der psychischen Probleme als
1 2 3 4
sehr unangenehmempfunden.

Anhand der folgenden Fragen wollen wir herausfinden, wie Sie sich momentan
aufgrund der psychischen Erkrankung lhres Angehérigen fuhlen. Auch wenn wir den
Begriff "psychische Erkrankung" verwenden, verwenden Sie bitte den Begriff, mit
dem Sie sich am wohlsten filhlen. Falls bei Ihnen selbst eine psychische
Krankheit diagnostiziert wurde, sollten Sie sich bei der Beantwortung der
Fragen darauf konzentrieren, wie Sie sich mit Ihrem psychisch erkrankten
Angehdorigen fuhlen und nicht mit Ihrer eigenen Erkrankung. Bitte kreuzen Sie
an, ob Sie Uberhaupt nicht zustimmen, nicht zustimmen, unentschieden sind,
zustimmen oder voll zustimmen.

stimme stimme | unentschieden | stimme [ stimme
Uberhaupt nicht | nicht zu u voll zu
u
1. Bsistmir peinlich,dass icheinen 1 2 3 4 5
Angehérigen miteiner psychischen
Erkrankung habe.
2. Einen Angehdrigen miteiner 1 2 3 4 5

psychischen Erkrankung zu haben hat
bei mir dazu gefiihrt, dass ichmir
mehr Sorgenummeine eigene
psychische Gesundheit mache.

3. Die Leute wollen mit mir nicht tiber 1 2 3 4 5
die psychische Erkrankung meines
Angehdrigensprechen.

4. Ich mache mir Sorgen, dassichals 1 2 3 4 5
jemand abgestempelt werde, der einen
Angehdérigen miteiner psychischen
Erkrankung hat.

5. Leute gebenmir die Schuldfir die 1 2 3 4 5
psychische Erkrankung meines
Angehorigen.

6. Ich gebe mirselbstdie Schuldfiir die 1 2 3 4 5
psychische Erkrankung meines
Angehérigen.

7. Ich fuhle michdiskriminiert, weil ich 1 2 3 4 5
einen Angehorigen miteiner
psychischen Erkrankung habe.

8. Ichflihle michisoliert,weilicheinen 1 2 3 4 5
Angehdérigen miteiner psychischen
Erkrankung habe.

9. Ichwerharmlose die Schwere der 1 2 3 4 5

psychischen Erkrankung meines
Angehérigen,wennichsie anderen
Leuten schildere.

10. Mein Selbstwertgefthl wurde 1 2 3 4 5
aufgrund der psychischen
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Erkrankung meines Angehérigen
beschéadigt.

Vielen Dank!
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4.3 Arztefragebogen

Angaben zum Patienten:

» Bitte nennen Sie die psychiatrische Haupt-)Diagnose lhres Patienten (ICD-10):

» Nebendiagnosen:

» Wie lange ist dieser Patient bereits erkrankt? Jahre

» Anzahl stationér-psychiatrischer Aufenthalte (inkl. aktuellem)

» Freiwilligkeit der aktuellen Aufnahme: O freiwillig O unfreiwillig

» Gesetzliche Betreuung: O ja (wer?

) O nein

» Bitte geben Sie uns lhre Einschatzung zur Krankheitsschwere lhres Patienten
anhand der CGl-Skala (,Clinical Global Impression®):

”OTma" minimal leicht maRig | deutlich | schwer SIET
nicht schwer
krank krank krank krank krank
krank krank
Gesamtschweregrad 1 2 3 4 5 6 7

» Bitte schatzen Sie anhand der GAF-Skala (,Global Assessment of Functioning®)
das allgemeine Funktionsniveau Ihres Patienten von 0 bis 100 ein:

(Bitte genauen Zahlenwert

eintragen)
100-91 Optimale F&higkeit in allen Bereichen.
90-81 Gute Leistungsfahigkeit auf allen Gebieten.
80-71 Hochstens leichte Beeintrachtigungen.
70 -61 Leichte Beeintrachtigungen.
60 — 51 MaRig ausgepragte Beeintrachtigungen.
50-41 Ernsthafte Beeintrachtigungen.
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Starke Beeintrachtigungen in mehreren
40-31 )
Bereichen.
30-21 Leistungsunfahigkeit in fast allen Bereichen.
20-11 Selbst- und Fremdgefahrlichkeit.
10— 1 Standige Gefahr oder anhaltende
Unfahigkeit.
0 Unzureichende Information.

Gibt es wichtige Bezugspersonen (keine Profis) zu diesem Patienten?

o nein (warum nicht?)

O ja (wer?)

o weild nicht (warum nicht?)

Jetzt auf den Kontakt fokussieren, den der Patient genannt hat...

Bestand wahrend des stationaren Aufenthaltes Kontakt zwischen Ihnen als Behandler

und der wichtigen Bezugsperson?

o nein (Warum gab es keinen Kontakt zu Angehdrigen?)

oja (Wie sah der Kontakt aus? Wer war dabei?)
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» Wer hat den Kontakt aufgenommen?

» Was wurde besprochen?

» In welchem Ausmaf} hat sich die Bezugsperson eingebracht? (zu wenig/

angemessen/zuviel)

> Bitte beschreiben Sie die ,Rolle” der Bezugsperson im Gesprach mit lhnen?

Bitte beschreiben Sie die ,Rolle” der Bezugsperson im Rahmen der Erkrankung?

Bei welchen Entscheidungen/Themen mdchten Sie gerne die wichtige Bezugsperson

mit einbeziehen (Medikamentenwechsel, weitere Versorgung, Entlassung...)?

Bei welchen Entscheidungen/Themen wurde die wichtige Bezugsperson auch

tatsachlich eingebunden?

Gibt es auch Entscheidungen/Themen, in die die wichtige Bezugsperson lieber nicht

eingebunden werden soll?
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Haben Sie von sich aus etwas unternommen, um mit der Bezugsperson in Kontakt zu

treten?

O nein

O ja (was?)

Welchen Nutzen bringt bzw. kdnnte eine Einbeziehung der Angehdrigen bei diesem

Patienten bringen?

Wie sollte die Einbeziehung von Angehdrigen idealerweise gestaltet werden?

Gab es wahrend des stationaren Aufenthaltes schwerwiegende Unstimmigkeiten
zwischen Arzt und Patient, Arzt und Bezugsperson oder Patient und Bezugsperson?

O nein

o ja (was?)

o Welche Personen war evtl. noch beteiligt?

o Welche Personen hatten idealerweise involviert sein sollen und
warum waren sie das eventuell nicht?

Hat sich der Gesundheitszustand des Patienten wéahrende der stationdren Behandlung
verandert?

stark verschlechtert unverandert verbessert stark
verschlechtert verbessert
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Wird der Patient aus Ihrer Sicht zum richtigen Zeitpunkt entlassen?

0 Ja

0 Nein (Zu frih? Zu spéat?)

Wer hat Uber den Zeitpunkt der Entlassung entschieden?

Glauben Sie, dass Ihr Patient seinen Alltag nach der Entlassung bewéltigen kann?

0 Ja

0 Nein(Welche Sorgen? Welche Unterstlitzung wéare noch notwendig?)

Vielen Dank!

58



4.4 Patienteninformation

Patienteninformation

zur Studie ,Die Rolle der Angehorigen (“‘carer®) bei der Therapieplanung in Bereich der
Akutpsychiatrie*

Sehr geehrte Patienten,

wir laden Sie herzlich dazu ein, an der Studie ,Die Rolle der Angehérigen (“carer®) bei der
Therapieplanung in Bereich der Akutpsychiatrie® teilzunehmen.

Wahrend eines stationaren Aufenthaltes gibt es zahlreiche wichtige therapeutische
Entscheidungen, die meistens zwischen Patienten und Arzten abgesprochen werden,
moglicherweise aber auch unter Hinzuziehung naher Angehoriger getroffen werden. Obwohl
wissenschaftliche Studien gezeigt haben, dass die Einbeziehung von Angehérigen den
Langzeitverlauf psychischer Erkrankungen deutlich verbessern kann, beklagen viele
Angehorige, dass sie zu wenig informiert und zu wenig beteiligt werden.

Ziel unserer Studie ist es deshalb, den stationdren Aufenthalt Inres Angehdrigen (Frau/Herr
) diesbezuglich genauer zu beobachten und Naheres Uber die Arzt-
Patienten-Angehdrigen-Beziehung, insbesondere die Rolle der Angehdrigen, zu erfahren.

Hierfur mochten wir Sie einmalig zu Ihren Kontakten mit dem Behandlungsteam und zu
medizinischen Entscheidungen wadhrend des Krankenhausaufenthaltes befragen. Diese
einmalige Befragung wird ca. 45-60 Minuten dauern und fur Sie entstehen dadurch keine
zusatzlichen Risiken.

In dieser Studie ist Herr Florian Schuster, Klinik und Poliklinik fur Psychiatrie und
Psychotherapie, Technische Universitat Miinchen fur die Datenverarbeitung verantwortlich.
Ihre Daten werden ausschlie3lich im Rahmen dieser Studie verwendet. Dazu gehéren
personenidentifizierende Daten wie Name, Anschrift und sensible personenbezogene
Gesundheitsdaten. Alle unmittelbar Ilhre Person identifizierenden Daten (Name,
Geburtsdatum, Anschrift) werden durch einen Identifizierungscode ersetzt (pseudonymisiert).
Dies schliel3t eine Identifizierung Ihrer Person durch Unbefugte weitgehend aus.

lhre Daten werden in der Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie gespeichert. Sie werden nach
Ablauf der gesetzlichen Loschfristen geldscht.

Die Einwilligung zur Erhebung und Verarbeitung Ihrer Daten ist freiwillig, Sie kdnnen jederzeit
die Einwilligung ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile fiir Sie widerrufen.
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Sie haben das Recht, Auskunft iber die Sie betreffenden Daten zu erhalten, auch in Form
einer unentgeltlichen Kopie. Daruber hinaus kénnen Sie die Berichtigung oder Léschung Ihrer
Daten verlangen. Wenden Sie sich in diesen Féllen an:

Herrn Florian Schuster

Klinik und Poliklinik fir Psychiatrie und Psychotherapie
Mohlistral3e 26

81675 Minchen

Im Falle einer Beschwerde wenden Sie sich an:

Behoérdlicher Datenschutzbeauftragter

Klinikum rechts der Isar der Technischen Universitat Minchen
Ismaninger Str. 22

81675 Minchen

E-Mail: datenschutz@mri.tum.de

oder an
Bayerischer Landesbeauftragten fir den Datenschutz
Postanschrift; Postfach 22 12 19, 80502 Miuinchen

Hausanschrift: Wagmdllerstr. 1, 80538 Minchen
E-Mail: poststelle@datenschutz-bayern.de.

Sollten Sie Fragen haben, beantworten wir lhnen diese sehr gerne. Sie kénnen auch im
Nachhinein unter der Telefonnummer 089/4140-4270 Kontakt zu uns aufnehmen.
Verantwortlicher fur die Datenverarbeitung ist Herr Florian Schuster.

Vielen Dank und freundliche Grif3e

Prof. Dr. J. Hamann Florian Schuster

(Oberarzt) (Assistenzarzt)
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4.5 Angehorigeninformation

Teilnehmerinformation

zur Studie ,Die Rolle der Angehorigen (“‘carer®) bei der Therapieplanung in Bereich der
Akutpsychiatrie*

Sehr geehrte Angehdrige,

wir laden Sie herzlich dazu ein, an der Studie ,Die Rolle der Angehérigen (“carer®) bei der
Therapieplanung in Bereich der Akutpsychiatrie“ teilzunehmen.

Wahrend eines stationaren Aufenthaltes gibt es zahlreiche wichtige therapeutische
Entscheidungen, die meistens zwischen Patienten und Arzten abgesprochen werden,
moglicherweise aber auch unter Hinzuziehung naher Angehdériger getroffen werden. Obwohl
wissenschaftliche Studien gezeigt haben, dass die Einbeziehung von Angehérigen den
Langzeitverlauf psychischer Erkrankungen deutlich verbessern kann, beklagen viele
Angehdrige, dass sie zu wenig informiert und zu we nig beteiligt werden.

Ziel unserer Studie ist es deshalb, den stationdren Aufenthalt Inres Angehdrigen (Frau/Herr
) diesbezuglich genauer zu beobachten und Naheres Uber die Arzt-
Patienten-Angehdrigen-Beziehung, insbesondere die Rolle der Angehdrigen, zu erfahren.

Hierfir mochten wir Sie einmalig zu Ihren Kontakten mit dem Behandlungsteam und zu
medizinischen Entscheidungen wahrend des Krankenhausaufenthaltes befragen. Diese
einmalige Befragung wird ca. 45-60 Minuten dauern und fir Sie entstehen dadurch keine
zusatzlichen Risiken.

In dieser Studie ist Herr Florian Schuster, Klinik und Poliklinik fur Psychiatrie und
Psychotherapie, Technische Universitat Miinchen fir die Datenverarbeitung verantwortlich.
Ihre Daten werden ausschlie3lich im Rahmen dieser Studie verwendet. Dazu gehdren
personenidentifizierende Daten wie Name, Anschrift und sensible personenbezogene
Gesundheitsdaten. Alle unmittelbar lhre Person identifizierenden Daten (Name,
Geburtsdatum, Anschrift) werden durch einen Identifizierungscode ersetzt (pseudonymisiert).
Dies schliel3t eine Identifizierung Ihrer Person durch Unbefugte weitgehend aus.

lhre Daten werden in der Klinik und Poliklinik fir Psychiatrie gespeichert. Sie werden nach
Ablauf der gesetzlichen Loschfristen geldscht.

Die Einwilligung zur Erhebung und Verarbeitung Ihrer Daten ist freiwillig, Sie kdnnen jederzeit
die Einwilligung ohne Angabe von Grinden und ohne Nachteile fur Sie widerrufen.
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Sie haben das Recht, Auskunft Uiber die Sie betreffenden Daten zu erhalten, auch in Form
einer unentgeltlichen Kopie. Daruber hinaus kénnen Sie die Berichtigung oder Léschung Ihrer
Daten verlangen. Wenden Sie sich in diesen Féllen an:

Herrn Florian Schuster

Klinik und Poliklinik fir Psychiatrie und Psychotherapie
Mohlistral3e 26

81675 Minchen

Im Falle einer Beschwerde wenden Sie sich an:

Behoérdlicher Datenschutzbeauftragter

Klinikum rechts der Isar der Technischen Universitat Minchen
Ismaninger Str. 22

81675 Minchen

E-Mail: datenschutz@mri.tum.de

oder an
Bayerischer Landesbeauftragten fir den Datenschutz
Postanschrift; Postfach 22 12 19, 80502 Miuinchen

Hausanschrift: Wagmiillerstr. 1, 80538 Miinchen
E-Mail: poststelle@datenschutz-bayern.de.

Sollten Sie Fragen haben, beantworten wir lhnen diese sehr gerne. Sie kénnen auch im
Nachhinein unter der Telefonnummer 089/4140-4270 Kontakt zu uns aufnehmen.
Verantwortlicher fur die Datenverarbeitung ist Herr Florian Schuster.

Vielen Dank und freundliche Grif3e

Prof. Dr. J. Hamann Florian Schuster

(Oberarzt) (Assistenzarzt)
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4.6 Einwilligung Patient

Einwilligungserklarung

zur Studie ,Die Rolle der Angehdrigen (“carer”) bei der Therapieplanung in Bereich der
Akutpsychiatrie®

Ich,

(Vorname und Nachname des Patienten; bitte vom Patienten selbst einzutragen) wurde zur

Studie ,Die Rolle der Angehdrigen (“carer®) bei der Therapieplanung in Bereich der
Akutpsychiatrie“ ausfuhrlich aufgeklart. Ich habe den Patientenaufkiarungsbogen erhalten und
konnte mir alle noch offenen Fragen beantworten lassen. In dieser Studie ist Herr Florian

Schuster fur die Datenverarbeitung verantwortlich.

Dariber hinaus habe ich die folgenden Informationen zZur

Kenntnis genommen:

Im Rahmen der Studie werden lhre im Fragebogen gemachten Angaben und
Informationen wie Name und sensible personenbezogene Gesundheitsdaten
aufgezeichnet. Alle unmittelbar Ihre Person identifizierenden Daten werden
durch einen Identifizierungscode ersetzt (pseudonymisiert). Dies schlief3t
eine ldentifizierung Ihrer Person durch Unbefugte weitgehend aus. lhre
Daten werden in der Klinik gespeichert. Sie werden nach Ablauf der
gesetzlichen Loschfristen geléscht. lhre Daten werden ausschliel3lich im
Rahmen dieser Studie verwendet.

Die Einwilligung zur Erhebung und Verarbeitung lhrer Daten ist freiwillig, Sie
konnen jederzeit die Einwilligung ohne Angabe won Grinden und ohne
Nachteile fur Sie widerrufen.

Sie haben das Recht, Auskunit Uber die Sie betreffenden Daten zu erhalten,
auch in Form einer unentgeltlichen Kopie. Dartiber hinaus kdénnen Sie die

Berichtigung oder Léschung lhrer Daten werlangen. Wenden Sie sich in
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Ich bin mit der Erhebung und Speicherung der oben genannten Daten, inshesondere der
sensiblen personenbezogenen Daten einverstanden.

Ja o Nein o
Ich wurde Uber die Méglichkeiten eines Auskunfts- sowie Widerspruchsrechtes informiert

Jao Nein o

Ich bin damit einverstanden, dass auch mein Angehdriger
(Name: ) befragt wird.

Jao Nein o

(Ort, Datum) (Unterschrift Patient)
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4.7 Einwilligung Angehoriger

Einwilligungserklarung

zur Studie ,Die Rolle der Angehdrigen (“carer”) bei der Therapieplanung in Bereich der
Akutpsychiatrie®

Ich,

(Vorname und Nachname des Angehdrigen) wurde zur Studie ,Die Rolle der Angehdrigen

(“carer”) bei der Therapieplanung in Bereich der Akutpsychiatrie® ausfuhrlich aufgeklart. ich
habe den Informationsbogen erhalten und konnte mir alle noch offenen Fragen beantworten
lassen. In dieser Studie ist Herr Florian Schuster fur die Datenverarbeitung verantwortlich.

Dariber hinaus habe ich die folgenden Informationen zur

Kenntnis genommen:

Im Rahmen der Studie werden Ihre im Fragebogen gemachten Angaben und
Informationen wie Name und sensible personenbezogene Gesundheitsdaten
aufgezeichnet. Alle unmittelbar lhre Person identifizierenden Daten werden
durch einen Identifizierungscode ersetzt (pseudonymisiert). Dies schliefdt
eine Identifizierung lhrer Person durch Unbefugte weitgehend aus. lhre
Daten werden in der Klinik gespeichert. Sie werden nach Ablauf der
gesetzlichen Loschfristen geléscht. lhre Daten werden ausschliel3lich im

Rahmen dieser Studie verwendet.

Die Einwilligung zur Erhebung und Verarbeitung lhrer Daten ist freiwillig, Sie
konnen jederzeit die Einwilligung ohne Angabe won Grinden und ohne

Nachteile fur Sie widerrufen.

Sie haben das Recht, Auskunit Uber die Sie betreffenden Daten zu erhalten,
auch in Form einer unentgeltlichen Kopie. Dartiber hinaus kdénnen Sie die

Berichtigung oder Léschung lhrer Daten verlangen. Wenden Sie sich in
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Ich bin mit der Erhebung und Speicherung der oben genannten Daten, insbesondere der
sensiblen personenbezogenen Daten einverstanden.

Jao Nein o

Ich wurde tber die Moglichkeiten eines Auskunfts- sowie Widerspruchsrechtes informiert

Jao Nein o

(Ort, Datum) (Unterschrift)
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8. Appendix
8.1 Zusammenfassung

8.1.1 Zusammenfassung — Publikation |

Caregiver involvementin psychiatric inpatient treatment - a representative

survey among triads of patients, caregivers and hospital psychiatrists.

Ziele: Die Einbeziehung von Angehorigen in die stationar-psychiatrische Behandlung
wurde kaum durch reprasentative Studien untersucht. Ziel dieser Studie war es daher,
die Einbeziehung von Angehérigen in die stationar-psychiatrische Routineversorgung
anhand einer reprasentativen Stichprobe unter Beteiligung aller drei Parteien
(Patienten, Psychiater und Angehdrige) zu untersuchen. Mit Hilfe von persoénlich
durchgefuhrten Interviews, bestehend aus geschlossenen und offenen Fragen, wollten
wir ein tieferes Verstandnis daftr gewinnen, wann Angehérige in die Behandlung

einbezogen werden und welche Themen hauptsachlich zur Sprache kommen.

Methoden: In diese Querschnittsstudie wurden Patienten von 55 akut-psychiatrischen
Stationen aus 10 psychiatrischen Kliniken, die behandelnden Psychiater und, wenn
moglich, die zugehdrigen Angehérigen einbezogen. Jeder Psychiater nannte zunachst
zwei bis drei Patienten, die kurz vor der Entlassung standen. Diese Patienten wurden
um Studienteilinahme gebeten. Nachdem ein Patient in die Studienteilnahme
eingewilligt hatte, wurde ein personliches Interview durch einen Forscher durchgefihrt.
Zusatzlich wurde der behandelnde Psychiater und, wenn maglich, ein vom Patienten
benannter Angehoriger befragt. Insgesamt konnten 247 Patienten, 106 Psychiater

sowie 94 Angehorige in unsere Studie eingeschlossen werden.

Ergebnisse: Laut Patienten und Psychiater fand ein Kontakt zwischen Angehdrigen
und Psychiatern nur in einem Drittel der Falle statt. Pradiktoren fir den Arzt-
Angehorigen-Kontakt waren die Diagnose des Patienten, die Anzahl der vorherigen
stationar-psychiatrischen Aufenthalte und das behandelnde Krankenhaus. Die

subjektive Wahrnehmung, dass die Einbeziehung eines Angehdrigen in die
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Behandlung nicht notwendig ist, war der in allen drei Gruppen am héaufigsten genannte
Grund fir eine ausbleibende Einbeziehung.

Schlussfolgerung: Ob ein Kontakt zwischen Angehorigen und Psychiatern stattfindet,
hangt stark vom zustéandigen Krankenhaus ab. Daher kdnnte die Einbeziehung von
Angehdrigen in die stationar-psychiatrische Behandlung dadurch verbessert werden,
dass bestehende Strukturen und Abldufe im Krankenhaus verandert werden und

Wissen Uber die positiven Effekte der Angehoérigeneinbeziehung vermittelt wird.

Individuelle Leistung des Doktoranden: Die Studienkonzeption erfolgte gemeinsam
durch Prof. Hamann, Prof. Heres und Herrn Schuster. Planung und Organisation der
Datenerhebung erfolgte durch Prof. Hamann und Herrn Schuster. Alle Daten wurden
durch Herrn Schuster erhoben. Die Auswertung der Daten erfolgte durch Prof.
Hamann und Herrn Schuster. Die Interpretation der Daten erfolgte durch Prof.
Hamann, Prof. Heres, Dr. Holzhiter und Herrn Schuster. Eine erste Version des
Manuskripts wurde durch Prof. Hamann und Herrn Schuster erstellt, eine
Uberarbeitung erfolgte durch Prof. Hamann, Prof. Heres, Dr. Holzhiiter und Herrn
Schuster.
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8.1.2 Zusammenfassung — Publikation Il

'Triadic' shared decision making in mental health: Experiences and
expectations of service users, caregivers and clinicians in Germany.

Hintergrund: Eine gemeinsame Entscheidungsfindung (Shared Decision Making,
SDM) von Patienten und Arzten in der psychiatrischen Versorgung kann zu mehr
Patientenzufriedenheit  beitragen und hat einen positiven Einfluss auf
Krankheitsverlaufe. Dabei sollte SDM nicht nur Patienten und Psychiater, sondern

auch Angehdrige der Patienten mit einbeziehen.

Ziele: Diese Studie hatte das Ziel, einen Einblick in bestehende SDM-Muster der
Entscheidungsfindung bei Triaden bestehend aus Patienten, Angehdrigen und
Psychiatern in der stationar-psychiatrischen Versorgung zu gewinnen. Zudem
erfragten wir die Erwartungen, welche diese drei Parteien mit einem zukinftigen

triadischen SDM verbinden.

Methode: In dieser Untersuchung wurden Daten einer reprasentativen
Querschnittsstudie zur Einbeziehung von Angehdrigen in die stationar-psychiatrische
Behandlung verwendet. Insgesamt wurden n = 94 Triaden, jeweils bestehend aus
Patienten, ihren Angehdrigen und den jeweils behandelnden Psychiatern in die Studie

eingeschlossen.

Ergebnisse: Alle drei Parteien erkennen an, dass Angehdrige eine grol3e
Unterstitzung beim Umgang mit psychischen Erkrankungen sind. Wahrend des
Kontakts zwischen Angehorigen und Psychiatern werden Angehodrige am haufigsten
als Experten wahrgenommen, die wichtige Informationen erhalten oder bereitstellen
und den Patienten unterstitzen. Allerdings nutzen Angehdrige den Kontakt zum
behandelnden Psychiater manchmal auch dazu, Unterstiitzung fur die eigenen
Probleme zu erhalten. Zudem wird das Verhalten von Angehotrigen gelegentlich als

nicht hilfreich beschrieben. Trotz der geringen Einbeziehung von Angehérigen in die
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psychiatrische Behandlung in dieser Stichprobe (nur in einem Drittel der Falle), werden
potenzielle Chancen klar benannt.

Schlussfolgerung: Ein triadisches SDM findet in der stationar-psychiatrischen
Routineversorgung nur selten statt. Zunachst sollte sich daher auf Interventionen
konzentriert werden, die darauf abzielen, Angehérige in den Entscheidungsprozess zu
integrieren. Erst in einem zweiten Schritt sollte eine bessere Konzeptualisierung des

triadischen SDM vorgenommen werden.

Individuelle Leistung des Doktoranden: Die Studienkonzeption erfolgte gemeinsam
durch Prof. Hamann, Prof. Heres und Herrn Schuster. Planung und Organisation der
Datenerhebung erfolgte durch Prof. Hamann und Herrn Schuster. Alle Daten wurden
durch Herrn Schuster erhoben. Die Auswertung der Daten erfolgte durch Prof.
Hamann und Herrn Schuster. Die Interpretation der Daten erfolgte durch Prof.
Hamann, Prof. Heres, Dr. Holzhiter und Herrn Schuster. Eine erste Version des
Manuskripts wurde durch Prof. Hamann und Herrn Schuster erstellt, eine
Uberarbeitung erfolgte durch Prof. Hamann, Prof. Heres, Dr. Holzhiiter und Herrn
Schuster.
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Abstract

Aims. Studies on the frequency of caregiver involvement in representative inpatient samples
are scarce. The aim of our study was to conduct a representative survey on caregiver involve-

ment in routine inpatient care involving all three parties (patients, caregivers, psychiatrists).
Therefore, we performed face-to-face interviews consisting of open-ended questions to gain
a deeper understanding of when and how caregivers are involved in care treatment and to
identify which topics are mainly discussed.

Methods. This cross-sectional survey included inpatients from 55 acute psychiatric wards
across ten psychiatric hospitals, their treating psychiatrists and, when possible, their caregivers.
In total, we performed semi-structured face-to-face interviews with 247 patients, their treating
psychiatrists and 94 informal caregivers. Each psychiatrist named the next two to three
patients to be discharged. After a patient had given informed consent, the interview was per-
formed by a researcher. In addition, the psychiatrist and, when possible, the primary caregiver
identified by the patient, were also interviewed.

Results. It was perceived by both patients and psychiatrists that contact between caregiver and
psychiatrist had taken place in one-third of the patient cases. Predictors for psychiatrist-care-
giver-contact were revealed in the patient’s diagnosis (schizophrenia), a lower history of
inpatient stays, and the respective hospital. According to psychiatrists the most frequent
subjects of discussion with caregivers involved therapeutic issues and organisational and
social-psychiatric topics (e.g. work, living and social support). Patients and caregivers stated
that psychiatric treatment and the diagnostic classification of the mental illness were the
most frequent topics of conversation. For all three groups, the most often cited reason for missed
caregiver involvement was the subjective perception that a caregiver was not in fact needed.
Conclusions. Whether or not caregivers were contacted and involved during an inpatient stay
strongly depended on the individual hospital. The frequency of involvement of caregivers can
certainly be increased by changing processes and structures in hospitals. All three parties
(patients, caregivers and psychiatrists) most often stated that the caregiver was not involved in
the treatment because they thought it was unnecessary. Evidence demonstrates the positive effect
of caregivers’ involvement on the therapeutic process but also on the well-being of the caregiver,
therefore it is necessary to increase awareness of this evidence among all three interest groups.
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Introduction

Many patients with severe mental illnesses have difficulties with social participation (e.g. work-
ing in the primary labour market) and they tend to have less social integration compared to
healthy people (Gayer-Anderson and Morgan, 2013; Sundermann ef al., 2014). Such tenden-
cies of social isolation are one of the reasons why many patients are close to their family and
friends and receive support from them in various areas. In this context, family and non-family
(e.g. friends and neighbours) caregivers are often referred to as ‘informal carers’ (also referred
to as ‘caregivers’) and play a decisive role in the recovery process. In this occasion, caregivers
do not only serve as contact persons but provide extensive support in terms of finance and
housing (Lester et al., 2011; Lavis et al., 2015). Furthermore, caregivers assume responsibility
for issues that are often insufficiently covered by healthcare professionals (e.g. monitoring
medication, improving compliance, etc.) (Jungbauer et al, 2004; Lowyck et al, 2004).
Consequently, informal carers tend to support the affected patient without receiving any finan-
cial benefits, thus unburdening the health system and society from paying significant sums of
money (Commission, 2012). However, caring for a mentally ill family member unavoidably
leads to profound emotional, financial and health burdens for the caregiver (Roick et al,
2007; Smith et al., 2014). Challenges for caregivers not only arise by long-lasting recovery pro-
cesses but also by recurrent setbacks characterising many mental illnesses.
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There is good evidence that caregiver involvement can have a
positive influence on the patients’ course of the illness, while at
the same time improving the caregivers’ own health and well-
being (Burns and Kendrick, 1997; Pitschel-Walz et al., 2001;
Ramirez Garcia et al., 2006; Tambuyzer and Van Audenhove,
2013; Dixon et al, 2014). In addition, caregiver involvement
might be an important factor to facilitate the efficient implemen-
tation of shared decision-making processes (Hamann and Heres,
2019). In fact, current studies outline that many caregivers want to
be involved in the treatment planning processes. However, they
are often uninformed or unaware of how these processes work
(Kartalova-O’Doherty and Tedstone Doherty, 2009; Tambuyzer
and Van Audenhove, 2013). Joint decision making by patients,
caregivers and psychiatrists is not a rule, and complaints are
often made regarding ineffective communication and problems
with medical confidentiality (Doody et al, 2017). Thus, many
studies in recent years have concluded that caregivers do not
feel sufficiently involved in hospital treatment (Hodgson et al,
2002; Wilkinson and McAndrew, 2008).

There is a paucity of research on the frequency of caregiver
involvement in representative psychiatric inpatient samples. The
few existing studies tend to focus on specific diagnoses (e.g. eating
disorders) that are performed without having all three parties
involved (patients, caregivers, psychiatrists) in the respective pro-
cesses, rely solely on questionnaires or are not performed
face-to-face (Jubb and Shanley, 2002; Cleary et al, 2005;
Semrau et al., 2016; Reyes-Rodriguez et al., 2019).

The aim of our study was therefore to conduct a representative
survey on caregiver involvement in routine inpatient care (open
and closed wards, day clinics) involving all three parties (patients,
caregivers, psychiatrists). Therefore, we performed face-to-face
interviews consisting of open-ended questions to gain a deeper
understanding of when and how caregivers are involved in care
treatment and identify which topics are mainly discussed.

Method

The present study is a cross-sectional survey of the care provided
by 55 acute psychiatric wards in ten psychiatric hospitals in upper
Bavaria (Germany) and focuses on the interaction between inpa-
tients, their psychiatrists and when possible, their caregivers.

Inclusion and exclusion criteria, recruitment of participants

The aim of the present study was to describe patterns of caregiver
inclusion for a representative sample of psychiatric inpatients in
upper Bavaria. Therefore, participant selection took place on all
acute psychiatric state hospital wards (and one psychiatric univer-
sity hospital) serving the greater Munich area and the southern
part of upper Bavaria, covering a catchment area of approximately
4 million inhabitants. Data were collected in the period from
October 2018 until August 2019. Wards focusing on elderly
psychiatry (65 +years) or alcohol/drug-dependency were not
included in the survey. Each psychiatrist was asked for their
next two to three patients pending discharge whom were then
invited to be interviewed. Invitation was conducted this way in
order to cover information regarding caregiver involvement over
the entire inpatient stay. In addition, the treating psychiatrist
and, when possible, the primary caregiver of the patient were
interviewed. The primary caregiver was determined by the
patient. In fact, this person was not necessarily a relative but
could be of any relation to the patient (informal carer).

F. Schuster et al.

Semi-structured interviews and standardised questionnaires (out-
lined further below) were used to gather data on the participants.
Each interview was performed once. The only inclusion criterion
was that patients treated on a participating ward had to provide a
written informed consent. The patient’s affirmation provided con-
sent for their own participation as well as for the psychiatrist’s
participation. Following patients’ agreement to participate in
this study, an interview was conducted, followed by an interview
with the psychiatrist. All patients were additionally asked for their
consent to interview their primary caregiver. In cases where
patients additionally agreed that a caregiver was contacted, we
obtained an informed written consent from the caregiver in
order to perform the respective interview. If patients did not con-
sent to contacting their caregiver (but consented to be interviewed
themselves), we asked about the underlying reasons for refusal
(to contact caregivers) in these cases.

Data acquisition

We developed structured questionnaires to obtain basic data from
the surveys on the three parties (patient, caregiver and psychiatrist).
Furthermore, we collected personal data from patients and care-
givers (age, sex, marital status, educational background, etc.). In
addition, all patients were asked about the existence of a primary
caregiver and for their informed consent to contact this person.

Psychiatrists reported patients’ clinical data including their
diagnosis, duration of illness, number of inpatient stays, etc. and
subsequently rated their illness severity (Clinical Global
Impression Scale) (Busner and Targum, 2007) and their func-
tional level using the Global Assessment of Functioning (GAF)
Scale (Jones et al., 1995). Caregivers also provided their personal
data (e.g. age, sex, marital status, educational background and
family relationship).

Subsequently, we used a structured interview with open-ended
questions that covered a spectrum of different aspects pertaining
to the caregivers’ involvement. In particular, we inquired the level
of contact between the treating psychiatrist and the caregiver and
how the caregiver was involved in the overall treatment process.
Moreover, we asked the three parties (patients, carers and psy-
chiatrists) about the prevalent topics of discussion during
psychiatrist-caregiver contact.

Ethics

The trial was approved by the local review board (Ethikkommission
der Technischen Universitaet Muenchen).

Statistics

Statistical evaluation was performed with IBM SPSS Statistics 25
and it primarily involved the use of descriptive statistics (frequen-
cies, mean values). All subjects included were asked to provide
answers to open, semi-open and closed questions. Based on the
answers to the open questions, we categorised the respective
data for quantitative evaluation. For example, the open-ended
responses regarding the content of discussion during psychiatrist-
caregiver contact were categorised into: (1) don’t know, (2) organ-
isational, social-psychiatric, (3) outpatient psychiatric care, (4)
therapy, (5) psychoeducation and (6) diagnostic classification.
Additionally, for each open question 30 answers were independ-
ently evaluated by two judges. Cohen’s kappa coefficients (k)
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Table 1. Characteristics of patient sample (n=247)

Variable Dispersion
Frequency (n, %) (range, mean, s.p.)
17-84, M=43.9,

Age s.0.=15.6
Sex female 139, 56.3%

male 108, 43.7%
Main Diagnosis Affective disorder 147, 59.5%

schizophrenia or delusional disorder 70, 28.3%

Neurotic disorder 11, 4.5%

Personality and behavioural disorder 10, 4.0%

Psychic and behavioural disorder through psychotropic 7, 2.8%

substances

Organic psychic disorder 1, 0.4%

Huntington’s disease 1, 0.4%

cGlt

M=45,sp.=1.1

GAF?

M=50.6, s.0. =15.3

Interview took place on closed/open
ward

90, 36.4%/157,
63.6%

Interview took place in an urban/rural
hospital

127, 51.4%]/120,
48.6%

*Clinical Global Impression
2Global Assessment of Functioning

ranged from 0.89 to 0.91, thus indicating an excellent inter-rater
reliability (Fleiss, 1981).

To predict caregiver involvement, we performed two logistic
regression analyses with distinct dependent variables. The first
dependent variable was defined as ‘according to the psychiatrist,
there was at least one contact between the caregiver and the
psychiatrist during inpatient treatment’ and the second dependent
variable as ‘according to the patient, there was at least one contact
between the caregiver and the psychiatrist during inpatient treat-
ment’. By using this approach, we were able to investigate psychia-
trists’ and patients’ perspectives with two different logistic
regression models separately. Based on expert opinion and a lit-
erature review (Cleary et al, 20055 Eassom et al, 2014;
Soklaridis et al., 2019), we identified independent variables that
were likely to be connected to caregiver involvement. The inde-
pendent variables for our regression models consisted of sociode-
mographic patient data (age, sex, mother tongue, etc.),
disease-related patient data (diagnosis, GAF, number of inpatient
psychiatric stays, etc.) and the treating hospital.

Results
Patient sample characteristics

A total of 265 patients were approached to participate in the
study, of which most (n =247, 93.2%) agreed. These 247 partici-
pants were between 17 and 84 years old, and there were slightly
more female than male patients. Roughly half of the patients
were treated in a hospital that was classified as urban, whereas
the other half was treated in a hospital in a rural region.
Approximately two-thirds of the study participants were treated
in open wards. About 60% of the patients were diagnosed with

an affective (mood) disorder, followed by approximately 30% of
patients who were treated with schizophrenia or delusional dis-
order. The remaining patients were treated for various psychiatric
disorders (see Table 1). In all 247 cases, we were able to interview
the treating psychiatrist (n = 106), and the leading psychologist in
some cases.

Caregiver recruitment and caregiver sample characteristics

A total number of N =162 participating patients (65.6%) allowed
us to contact a caregiver by telephone. The remaining study
participants indicated they no longer had an important caregiver
(18 patients, 7.3%) or refused to disclose any contact information
(67 patients, 27.1%). The most frequent reason for not disclosing
contact information was that patients assessed their caregivers to
be mentally or physically ill or overburdened by the current situ-
ation (n =30). Finally, 18 patients suspected that their caregiver
would not participate in this study, and hence refused us permis-
sion to contact their caregiver.

For those 162 study participants who named a caregiver and also
agreed on their being interviewed, it was possible to establish contact
with caregivers in 135 (83.3%) cases. For the remaining 27 patients,
the caregiver could not be reached by telephone despite repeated
attempts made. Of the 135 persons we were able to contact, 13
(9.6%) refused to participate in our study. Overall only 94 caregivers
could be interviewed, as 28 caregivers either did not return their
written consent to participate in the study or could no longer be
reached for the telephone interview. Conclusively, we were able to
interview caregivers in 38.1% of all patient cases.

The 94 caregivers included in this study were aged between 21
and 90 (M =53, s.0. =15, 4) and 66.0% were female. Thirty-two
caregivers were parents (34.0%), followed by 23 partners
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Table 2. Predictors for caregiver involvement (logistic regression analyses, multivariable models)

According to the psychiatrist, there was at
least one contact between the caregiver
and the psychiatrist during inpatient
treatment (n =247)

According to the patient, there was at
least one contact between the caregiver
and the psychiatrist during inpatient
treatment (n =247)

Variable p-value OR 95% Cl p-value OR 95% CI

Age 0.91 1.00 0.98-1.02 0.44 1.01 0.99-1.03

Sex (female v. male) 0.14 1.61 0.86-2.99 0.03 2.16 1.10-4.26

Native language (German v. foreign language) 0.20 0.61 0.28-1.31 0.74 1.15 0.51-2.57

Marital status (married, in partnership v. unattached) 0.14 1.67 0.84-3.33 0.14 1.73 0.84-3.55

Mental disorder

Affective disorder (reference)
Schizophrenia or delusional disorder 0.00 493 2.08-11.67 0.00 3.95 1.56-10.02
Others 0.31 1.65 0.63-4.33 0.51 0.68 0.22-2.13
Global Assessment of Functioning (GAF) 0.59 0.99 0.97-1.02 0.71 1.00 0.97-1.02
Treatment (open ward v. closed ward) 0.44 136 0.62-3.01 0.28 1.60 0.68-3.75
Number of inpatient psychiatric stays 0.05 0.94 0.87-1.00 0.06 0.93 0.86-1.00
Legal guardian (yes v. no) 0.71 0.84 0.34-2.12 0.69 0.82 0.30-2.20
Hospital 1 (reference)

Hospital 2 0.03 0.18 0.04-0.84 0.02 0.19 0.05-0.80
Hospital 3 0.06 0.28 0.08-1.03 0.00 0.05 0.01-0.23
Hospital 4 0.17 0.49 0.17-1.35 0.00 0.12 0.04-0.36
Hospital 5 0.20 0.46 0.14-1.50 0.01 0.16 0.43-0.57
Hospital 6 0.18 0.33 0.07-1.66 0.03 0.17 0.03-0.87
Hospital 7 0.97 0.98 0.29-3.31 0.12 0.36 0.10-1.28
Hospital 8 0.84 0.85 0.19-3.93 0.04 0.17 0.03-0.94
Hospital 9 0.59 0.65 0.13-3.13 0.21 0.35 0.07-1.82
Hospital 10 0.05 0.10 0.10-0.97 0.01 0.05 0.01-0.49

(24.5%), 14 siblings (14.9%), six children (6.4%) and three aunts
(3.2%). Only 13 important caregivers (13.8%) were unrelated to
the patient and three were categorised in the section ‘others’
(3.2%). Finally, only two caregivers stated that they could offer
no information about the inpatient treatment of the patient.

Frequency and predictors of caregiver involvement

The psychiatrists stated that for 83 of the 247 patients (33.6%)
they had contact with a primary caregiver at least once. From
the patient’s perspective and the caregiver’s perspective, contact
between psychiatrists and caregivers had only taken place in 74
(30.0%) and 43 (45.7%) patient cases, respectively (data of the
94 caregivers surveyed). Psychiatrists reported that in 23 cases
(27.7%) they had contact with a caregiver without the patient’s
involvement. Caregivers and psychiatrists were talking
face-to-face in 65 patients (78.3%), whereas in 18 cases (21.7%)
the involvement was limited to telephone or post.

Contact between caregiver and psychiatrist (psychiatrist’s per-
spective) was predicted by the patient’s diagnosis, the number of
psychiatric inpatient stays, and the hospital in which the patient
was treated (Table 2). As seen in Table 2, caregivers were included
more frequently in patients with schizophrenia or delusional

disorder. Additionally, the more frequently a patient had been
treated in hospital, the less often a caregiver was included in the
treatment. Overall, there were substantial differences in caregiver
involvement between hospitals (Fig. 1). Contact between care-
givers and psychiatrists (patient’s perspective) was predicted by
the hospital, the diagnosis and the patient’s sex (more caregiver
involvement for female patients). In both models (patient’s and
psychiatrist’s perspectives) caregiver involvement could be pre-
dicted by the hospital and the diagnosis. Alternatively, a link
between sex and caregiver involvement could only be seen in
the patient’s perspective, and a link between the number of previ-
ous inpatient stays and caregiver involvement could only be seen
in the psychiatrist’s perception.

Topics of discussion during caregiver involvement

Participants’ statements as to what had been discussed during
caregiver involvement (patient’s, caregiver’s and psychiatrist’s
perspective) were categorised in five major topics (see also
Fig. 2). From the psychiatrist’s perspective, patient’s treatment
was discussed in 50 cases (60.2%) as opposed to organisational
and social issues discussed in 38 cases (45.8%). In all, 34 cases
(41.0%) involved discussions involving the caregiver’s education
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Fig. 1. Frequency of caregiver involvement across the ten different hospitals (blue: caregiver involvement, orange: no caregiver involvement).
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regarding the patient’s symptoms or illness (‘psychoeducation’),
whereas 30 cases (36.1%) involved the caregiver’s active participa-
tion and support throughout the diagnostic evaluation. In 16
cases (19.3%) outpatient psychiatric care was the content of
carer involvement. As illustrated in Fig. 2, the three groups’
(patients, caregivers, psychiatrists) perspectives appeared to differ
substantially from one another.

Reasons for no caregiver involvement

According to the psychiatrist, the two most frequent reasons for
not involving a caregiver were the perception that it was unneces-
sary to involve caregivers in patient care (88 patients, 52.7%) and
the unavailability of caregivers owing to geographical barriers (39
patients, 23.4%). According to patients, the most frequent reason
for no caregiver involvement was that caregiver involvement was
in fact unnecessary (66 patients, 38.2%). Finally, reasons identi-
fied by caregivers for their missed involvement were lack of neces-
sity (21 cases, 41.2%) and structural problems (20 cases, 39.2%).
Under structural problems we summarised: work overload of
the psychiatrics, poor availability, and missing contact informa-
tion. The majority of patients (n =96, 55.5%) and psychiatrists
(n=69, 41.3%) indicated that the decision not to involve a care-
giver in treatment was mainly taken by themselves. Caregivers
also stated that the decision not to be involved was taken by

W patient's perspective (n=247)

Fig. 2. Topics of discussion during caregiver
involvement.

themselves in 18 cases (35.3%). Figure 3 provides an overview
of the reasons that facilitated missed caregiver involvement during
patient treatment.

Discussion

Patients and psychiatrists consistently reported that contact
between the primary caregiver and the psychiatrist in charge
took place in only one-third of the cases. The most important pre-
dictors for psychiatrist-caregiver-contact (patient’s and psychia-
trist’s perspectives) included patients’ diagnoses (schizophrenia)
and the treating hospital. This is encouraging as family involve-
ment is proven to be effective in the treatment of schizophrenia
and treatment guidelines clearly recommend it (Pitschel-Walz
et al., 2001; Dgppn, 2019). Whereas females were associated with
significantly more caregiver involvement in the patient’s perspec-
tive, this finding did not reach significance in the psychiatrist’s per-
spective. Alternatively, more previous inpatient stays lead to less
caregiver involvement in the psychiatric’s perspective, this result
could not be confirmed from the patient’s perspective. According
to psychiatrists, and when it comes to caregiver involvement, the
most frequent subjects of discussion involved patient’s therapeutic
issues (e.g. medication, progress in treatment, hospital discharge)
and organisational and social-psychiatric topics. On the other
hand, patients and caregivers stated that the psychiatric treatment
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Fig. 3. Reasons for no caregiver involvement.

and the diagnostic classification of the mental illness were the most
frequent topics of conversation. For all three groups the most often
cited reason for missed caregiver involvement was the subjective
perspective that caregiver’s involvement was considered to be
unnecessary.

Strengths and limitations

This study is one of the few representative psychiatric inpatient
surveys on caregiver involvement, focusing on all three parties
involved (patients, caregivers and psychiatrists). A particular
strength of our study is that all interviews were conducted person-
ally (face-to-face), and thus can provide a broad database.
Furthermore, we used questionnaires alongside open-ended ques-
tions to gain a deeper understanding of when and how caregivers
are involved in care treatment, and to identify which topics are
mainly discussed, in a process that eradicates potential bias on
the part of the investigators.

Patients who were still severely ill at the time of the interviews
provided challenges to our survey because they had difficulties
answering our questions. Frequent changes of psychiatrists, as
well as patient transfer from one ward to another, also imposed
difficulties for the attending psychiatrist to prepare a precise over-
view of the patient’s complete treatment. Finally, owing to the
necessity to acquire written informed consent from patients and
caregivers, we were only able to include caregivers from approxi-
mately 40% of patients.

As one of our key findings, we identified great variance in the
frequency of caregiver involvement when comparing different
hospitals. In this study we did not gather information to charac-
terise the distinct hospitals in more detail. However, this finding is
important and should be the basis for further investigation in a
future study. In our opinion, differences are probably partly due
to the fact that each hospital has its own philosophy regarding
involvement of caregivers. On the other hand, we suspect that
caregivers’ involvement may, in some cases, be hindered by staff
shortages and heavy workloads.

In the section ‘frequency and predictors of caregiver involve-
ment’ we stated: the more frequently a patient had been treated
in hospital, the less often a caregiver was included in the

M patient's perspective (n=247)

10% 20% 30% 40% 50% 60%

Frequency of mention (in percent)

B psychiatrist's perspective (n=247)

treatment. Although we could clearly see a connection, this find-
ing was not significant since the 95% of the odds ratio does over-
lap 1. Further research with larger sample sizes is needed to
obtain more precise estimates and clarify this finding.

We did not survey any self-harm or suicide attempt variables.
We expect these variables might also be potential predictors of
caregiver involvement and should be investigated in future studies.

In other studies, caregivers often complained that they are not
sufficiently involved in hospital treatment (Doody et al., 2017),
whereas 42% of the caregivers surveyed in our study perceived
no need to be involved in the respective treatment. Therefore, it
can be inferred that previous studies may suffer from a distinct
selection bias (where caregivers of patients suffering from schizo-
phrenia were overrepresented) (Jungbauer et al., 2004; Eassom
et al., 2014). In contrast, our sample is not focused on patients
with specific diagnoses and therefore is more representative for
general psychiatric inpatient settings. This results in including
many caregivers of patients suffering from affective disorders
(and higher social functioning).

Implication for clinical practice

The most important implications for clinical practice arise, in our
view, from the profound differences in hospitals’ approaches to
caregiver inclusion and from the fact that all three interested par-
ties often perceive no or little need for caregiver involvement.
From our observation that caregivers are involved with varying
frequency in the treatment provided by distinct hospitals; it can be
deduced that involvement is not mainly associated with patient or
caregiver characteristics, likewise the treating hospital appears to
have a significant influence. Therefore, it is essential to create
the necessary requirements in hospitals in order to improve the
involvement of caregivers in future. Furthermore, the fact that
many participants in our survey (patients, caregivers, psychia-
trists) perceive no need for caregiver involvement is contradictory
to the current scientific evidence. In fact, this evidence demon-
strates that caregiver involvement improves outcomes and well-
being for both patients and caregivers (Burns and Kendrick,
1997; Ramirez Garcia et al, 2006; Tambuyzer and Van
Audenhove, 2013; Dixon et al, 2014). Moreover, the analysis of
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the content of caregiver involvement in our study exhibited that
important issues such as diagnostics, therapeutic processes, psy-
choeducation and outpatient care were discussed. Therefore, to
overcome both hurdles it is imperative to disseminate knowledge
regarding the potential benefits and prospects of caregiver
involvement more efficiently and to improve the implementation
of clinical algorithms regarding caregiver involvement.
Kaselionyte et al. (2019) showed that it is possible to implement
a structured approach for caregiver involvement, yet its imple-
mentation in practice was more challenging than they had
expected. This is exactly why the authors underline the need to
employ better and more effective physician support from senior
managers and clinical leaders. Dixon et al. (2014) used a manua-
lised protocol with shared decision-making processes and princi-
ples to accentuate the benefits of caregiver involvement.
Researchers and patients outlined their individual therapeutic
goals and jointly decided whether a caregiver should be involved
or not. This procedure facilitated more frequent contact between
researchers and caregivers, but had almost no effect on the fre-
quency of family involvement between the standard treatment
team and caregivers (Dixon et al., 2014). Both studies demon-
strate that a standardised procedure is an essential precondition
for the involvement of relatives, which might initially be difficult
to implement without additional and more experienced staff.
Combining these findings with the results of our study, we pro-
pose (among others) the following elements for clinical use as
well as for future studies on caregiver involvement:

» Upon admission, obligatory collection of caregiver data

« Distribution of an information sheet (general procedure, bene-
fits etc.) regarding the merits of caregiver involvement to
patients and caregivers

o Implementation of at least two basic contacts (on admission,
before discharge) with structured agendas (e.g. medical history
by caregiver on admission)

o Implementation of caregiver involvement as basic principle
within SDM processes (Hamann and Heres, 2019) (adding care-
givers as a third party to the process of shared decision making)

» Implementation of family involvement through psychoeduca-
tional groups (Rummel-Kluge et al., 2006; Frank et al., 2014)

o Provide distinct training to hospital staff to better understand
the merits stemming from caregiver involvement and from
standardised procedures in this topic

Similar to other approaches (e.g. Safewards in the context of
coercive practices in mental health (Bowers, 2014)) the combin-
ation of these elements might be necessary to change existing
practice patterns.

To implement such a concept in psychiatric inpatient care it
would be necessary to announce a person in charge. After an ini-
tial training this person could pass on knowledge and establishes
workflows one after another. We believe a step by step approach
would thereby increase feasibility.

In conclusion it can be said: In the patients’ and the psychiatrists’
perspectives, caregiver involvement takes place in only about
one-third of the cases. Predictors for psychiatrist-caregiver-contact
included the patient’s diagnosis, the number of previous inpatient
stays, the patient’s sex and the respective hospital. All three parties
(patients, caregivers and psychiatrists) most often stated that the
caregiver was not involved in the treatment because they thought
it was unnecessary. This finding is in contrast with broad scientific
evidence, which suggests benefits in caregiver involvement. In order

to substantially increase caregiver involvement, we believe it is
essential to increase awareness of this evidence in all three interested
parties.

Data. Data will be available upon reasonable request.
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1 | INTRODUCTION

Clinicians and patient representatives increasingly witness shared
decision making (SDM) with service users experiencing mental
health conditions as an ethical imperative,! which may contribute
to a greater service user satisfaction and is sometimes associated
with better health outcomes (eg improved adherence to treatment
and fewer relapses).??® Shared decision making in general medi-
cine* and even more in mental health care should—on top of ser-
vice users and clinicians—involve the service users' caregivers.’
In this regard, family and non-family (eg friends and neighbours)
caregivers are often referred to as ‘informal carers’ (also referred
to as ‘caregivers’). Caregivers take on responsibility in areas that
are insufficiently covered by health-care professionals (eg moni-
toring medication and improving compliance)®” and play a decisive
role in coping with everyday life (eg finances, housing and social
contact).®? Consequently, caregivers are at a high risk of experi-
encing health, emotional and financial burdens themselves.*®* It
is encouraging that caregiver involvement in psychiatric treatment
does not only positively influence the service user's course of the
illness but also improve the caregiver's health and well-being.t?*¢
However, most SDM approaches do not explicitly involve the ser-
vice user's caregivers.17 There are various reasons for this pattern,
such as a lack of co-operation between clinicians and caregivers
in general18 and the worry that an inclusion of a third-party may

make SDM even more difficult.!”

Moreover, there are insufficient
data on how caregivers may be integrated into SDM. Therefore,
the existing frameworks for the implementation of SDM (eg Ref.
19) do not yet offer concrete guidance for including third parties
into SDM.

This study aimed to achieve better insight into the current SDM
patterns of triads of service users, caregivers and clinicians in inpa-
tient mental health care and the three parties' expectations towards

the prospects of triadic SDM.

2 | METHODS

Data of this study stem from a large, representative cross-sectional
study on caregivers in psychiatric inpatient treatment in psychiatric
hospitals in Germany.'® In this study, n = 247 inpatients and their
clinicians were interviewed. We also aim to address all service users'
caregivers, which was possible in 94 cases. This study aimed to gain
deeper insight into triadic SDM patterns of service users, caregivers
and clinicians in inpatient mental health care and the three parties'

expectations towards the prospects of triadic SDM.
2.1 | Recruitment of participants and data
acquisition

Data were collected for 10 months (October 2018 to August 2019).

Recruitment took place on all wards of the participating hospital,

except from wards with an emphasis on elderly psychiatry (65+
years) or alcohol/drug dependency. In each ward, clinicians were
first asked for their next two to three service users pending dis-
charge. These service users were then invited to be interviewed.
Subsequently, all treating clinicians and, when possible, the service
users' caregivers were interviewed. The caregivers were named by
the service users and could be of any relation to the service users (in-
formal carer). All structured interviews were performed face-to-face
asking closed, semi-open and open-ended questions. In a first analy-
sis of the data, service users and clinicians consistently reported that
contact between the caregiver and the clinician in charge took place
in only one-third of the cases. The most important predictors for
clinician-caregiver contact included the service user's diagnosis (eg
schizophrenia) and the treating hospital.*®

We used data on n = 94 triads of service users, their caregiv-
ers and their clinicians for the present analysis. In particular, par-
ticipants' answers to the following questions (displayed here is the

service users' version of the questionnaire) were studied:

e ‘What role does your caregiver play, when it is about your illness?’

e ‘Has there been contact between your caregiver and the clinician
in charge during your inpatient stay?’ (If yes) ‘What role did your
caregiver play during this contact?’

e ‘Did you take action to make contact between your clinician and
your caregiver happen?’

e ‘Were there any serious disagreements between your caregiver
and your clinician during your inpatient stay?’

e ‘What is (or could be) the benefit of an involvement of your
caregiver?’

e ‘What should this involvement of the caregiver ideally look like?’

All answers to these open-ended questions were written down
and later categorized to allow a descriptive analysis. For all partici-

pants, sociodemographic and clinical data were available.

2.2 | Statistical analysis

In a first step, we inductively created categories based on the an-
swers to the open-ended questions. Two judges independently rated
30 answers as to whether these categories were present or not for
each open question. Cohen's kappa coefficients (k) ranged from 0.89
t0 0.91 and thus indicated an excellent inter-rater reliability.?° In the
second step, these categories were then coded for all participants,
and descriptive statistics was performed via SPSS Statistics 25 (eg

frequencies, mean values).

2.3 | Ethics

An ethical and legal review of the study was done by the local ethics
committee. The ethics committee raised no objections to the con-
duct of the study.



SCHUSTER ET AL.

3 | RESULTS
3.1 | Participants

We included 94 triads of service users, caregivers and clinicians in
this study. The original sample of 247 service users and the subgroup
of 94 service users comprised in the triads did not differ substan-
tially in age, gender, diagnosis and severity of illness. Table 1 shows
the sociodemographic data of service users.

The 94 caregivers included in this analysis were aged between
21 and 90 (M = 53, SD = 15.4) and predominantly female (66.0%).
Thirty-two caregivers were parents (34.0%), followed by 23 part-
ners (24.5%), 14 siblings (14.9%), six children (6.4%) and three aunts
(3.2%). Only a minority of caregivers were not a family member (13

caregivers, 13.8%), and three were categorized as ‘others’ (3.2%).

3.2 | What role do caregivers play in the context of
psychiatric disorders?

The most often cited category here was ‘support’, which was re-
ported by service users, caregivers and clinicians in 98.4%, 92.6%
and 66.7% of the cases, respectively. This category was further
subdivided into ‘emotional support’, ‘support in everyday life’
and ‘support in coping with the illness’. Service users, caregivers
and, to a lesser extent, clinicians stated that ‘emotional support’
is the most relevant aspect of support in general. However, cli-
nicians attributed a negative or detrimental role to 36% of the
caregivers. They described the caregivers' influence as either
causing or sustaining the mental illness, or perceive the caregiver

to be mentally ill themselves. An overview of the different roles

TABLE 1 Characteristics of service

user sample (n = 94) Variable

Age

Gender
Female
Male

Main diagnosis

Affective disorder
Schizophrenia or delusional disorder
Personality and behavioural disorder

Psychic and behavioural disorder through
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caregivers played according to the participants' replies is pro-
vided in Figure 1.

3.3 | Whatrole do caregivers play during service
user-caregiver-clinician contact?

Many service users could not provide an answer (35.7%) regarding
the caregivers' role during service user-caregiver-clinician commu-
nication. The most frequently reported answer from the service
users' view though was that caregivers were seen as experts in the
disease (25.0%) and seeking information (25.0%). Caregivers them-
selves most often reported that they wanted to acquire information
(46.4%), followed by the self-perception as an expert in the disease
(42.9%). The clinicians' perspective differed substantially. They most
frequently described the caregivers' role as giving the service user
a feeling of security and offering support (30.0%), followed by the
caregiver providing important information (25.0%). Clinicians men-
tioned inappropriate behaviour of the caregiver in 17.5% of the cases
(Figure 2).

Two more sets of categories were derived from the participants'
answers. First, we categorized whether the caregivers primarily
wanted to express their own opinion during caregiver-clinician in-
teraction or if they wanted to make the service user's voice heard.
Here, all three parties more often reported that the caregivers
wanted to express their own opinion rather than the service user's
opinion (28.6% service users, 50.0% caregivers and 32.5% clini-
cians). Second, we assessed how frequently caregivers were seeking
help for themselves during meetings with clinicians. This topic was
mentioned by clinicians and caregivers in approximately 20% of the
cases (Figure 2).

Frequency (n, %) Range, mean, SD

19-84, M =43.8,
SD=17.0

57, 60.6%
37, 39.4%

58, 61.7%
25,26.6%
5,5.3%
3,3.2%

psychotropic substances

Neurotic disorder

Organic psychic disorder

Cal
GAF

2,2.1%

1,1.1%
M=44,SD=12
M=513,5SD =159

Abbreviations: CGl, Clinical Global Impression; GAF, Global Assessment of Functioning.
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general support
emotional support
support in coping with the illness

support in everyday life

knows patient very long/well

the only remaining contact

negative role

no answer because there is no relative

don't know

0.0%  20.0% 40.0%

| psychiatrist's perspective' (n=72)

M patient's perspective (n=94)

Teach psychiatrist was part of 2 to 3 triads

expert in disease/communication at eye level
criticises/gives instructions to the patient
criticises/gives instructions to the psychiatrist

listens, gets information and develops understanding
provides important information

gives the patient a feeling of security/offers support

seeks help/overwhelmed with situation

A 'r"

60.0%

FIGURE 1 Role of the caregiverin
regard to the service user's illness

80.0% 100.0%

M caregiver's perspective (n=94)

counterproductive or dismissive behaviour

do not know/no answer

takes the caregiver's view

takes the patient's view

0.0%

M psychiatrist's perspective’ (n=40)

1

|1

M caregiver's perspective' (n=28)

10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0%

M service user's perspective’ (n=28)

response was only recorded when a study participant reported contact between a caregiver and a psychiatrist

FIGURE 2 Role of the caregiver during service user-caregiver-clinician contact

Overall, only 15 service users (16.0%), 38 caregivers (40.4%) and
26 clinicians (27.7%) had actively tried to initiate caregiver-clinician

interaction.

3.4 | Conflicts between caregivers and clinicians

In total, 33 service users (35.1%), 30 caregivers (31.9%) and 22 cli-
nicians (23.4%) reported about conflicts being related to inpatient

treatment. Most participants described conflicts between service
users and clinicians. Only one service user (1.1%), nine caregivers
(9.6%) and two clinicians (2.1%) reported conflicts between car-
egivers and clinicians. This service user reported that the family
did not understand why he is back in the hospital again; in their
opinion, no treatment was needed. Conflicts often arose from
different perceptions of what the cause of the illness is, lead-
ing to different expectations regarding treatment according to

perspective of the caregivers. Furthermore, caregivers felt that
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the clinicians did not take them seriously and found it difficult
to establish contact with them. Finally, hospital regulations (eg
time of admission, exit rules and time of discharge) led to further
conflicts. The two clinicians complained that the caregivers had
no understanding of the mental illness and gave the service users

too little time to recover.

3.5 | Whatis (or could be) the benefit of an
involvement of the caregiver?

All three parties (service users, caregivers and clinicians) most often
stated that caregiver involvement is beneficial and improves therapy
(40.4%, 53.2% and 36.2%). Many service users (34.0%) think clini-
cians can use caregiver-clinician interaction to provide information
to the caregiver regarding mental illness. Moreover, caregivers more
often see contact with the clinician as an opportunity to contribute
important information to the treatment (40.4%). From the clinicians'
perspective, caregiver involvement is often perceived as a chance
to clarify organizational and social issues (27.7%) closely followed
by acquiring information from the caregiver (26.6%). Furthermore,
17.0% of service users and 27.7% of clinicians think caregiver in-

volvement is not beneficial at all. An overview of the anticipated

diagnostic classification, information to psychiatrist
psychoeducation, information to caregiver

therapy improvement

organisational, social psychiatric issues

support and well-being of the caregiver

no benefit

B
do not know &I

0.0%
M psychiatrist's perspective (n=94)

FIGURE 3 Benefit of caregiver involvement

M caregiver's perspective (n=94)
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benefit of caregiver involvement from the perspectives of the three
parties surveyed is provided in Figure 3.

3.6 | What should involvement of the caregiver
ideally look like?

Although respondents gave a wide range of answers, some major
categories regarding initiation, extent, timing and setting of in-
volvement could be identified. The majority of interviewees (67.0%
of service users, 73.4% of caregivers and 58.8% of clinicians) sup-
ported the idea that the initiative for caregiver involvement should
come from the clinician in charge of the inpatient treatment. Thus,
all three parties (16.0% of service users, 22.3% of caregivers and
14.1% of clinicians) mention that the service user should ultimately
decide whether or not there will be caregiver-clinician interaction.
As for the ideal timing of caregiver involvement, the majority of ser-
vice users (19.1%) and clinicians (44.1%) fancy an individualized ap-
proached contrasted by 30.9% of caregivers who favour their own
involvement at the beginning. Service users (7.4%) and clinicians
(20.6%) report accordingly most often that the caregiver should be
involved in person if it comes to the ideal setting of caregiver in-

volvement. Interestingly, caregivers (14.9%) most frequently wish

Wi

10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0%

B service user's perspective (n=94)
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the involvement of a caregiver should be initiated by
psychiatrist
caregiver

patient

whether a caregiver should be involved is decided by
psychiatrist
caregiver

patient

timing of caregiver involvement
at the beginning

after getting to know each other
before discharge

regularly/fixed dates

individually

setting of caregiver involvement

in person

by telephone / in writing

with patient

without patient

0.0%

M psychiatrist's perspective (n=94)
FIGURE 4 Expectations of the ideal caregiver involvement

for caregiver-clinician interaction through telephone or writing.

Figure 4 shows the details concerning expectations towards the

ideal caregiver involvement.

4 | DISCUSSION

Caregivers are viewed as an important part in supporting their rel-
atives dealing with mental illness. Their role is often described as
being an expert, receiving or providing information and supporting

service users during consultations with clinicians, which seldom take

"] 1111' !" ull

M caregiver's perspective (n=94)

10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0% 70.0% 80.0%

M service user's perspective (n=94)

place. However, caregivers were sometimes seen as seeking support
themselves or as acting unhelpfully. The potential prospects of car-
egiver involvement are clearly acknowledged despite the low imple-
mentation of caregiver involvement in this sample. Some guidance as

to how involvement could best take place is given.

4.1 | Strengths and limitations

This investigation is one of the few looking into service user-car-

egiver-clinician triads. It is important to highlight that all interviews
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were performed face-to-face using questionnaires alongside open-
ended questions. We could gain a deeper insight into the caregivers'
role in matters of SDM by choosing this approach.

We ended up with 94 triads (out of 247 service user cases) in our
study despite our best efforts. It is conceivable that the caregivers
interviewed represent a subgroup having better relationships with
service users or showing more interest in the service users' course of
disease than average. We had to limit our selection to the 94 cases in
which a complete triadic data set was available (service users, care-
givers and clinicians) because we wanted to explore the role of the
caregiver from the perspectives of all three parties involved. This
approach could lead to biased results.

Participants generally had difficulties to answer our questions
or remained rather vague with their answers during the investiga-
tion. This is probably due to the fact that many participants have not
given sufficient thought about the caregivers' role in matters of SDM
or are strongly influenced by the existing hospital routines.

Another limitation is that we were not able to observe conver-
sations between service users, caregivers and clinicians but only re-

ceived reports about them.

4.2 | The findings in the context of shared
decision making

What do our findings tell us about the actual implementation of tri-
adic SDM? The results are quite clear regarding the current state of
the implementation of triadic SDM. For the majority of inpatients,
triadic SDM does not happen, simply because caregivers and clini-
cians do not interact at all. For the remaining 30% for which service
user-caregiver-clinician contact had been established, it can only be
estimated from our results to what extent SDM had taken place dur-
ing these meetings. There may be some 20%-40% of caregivers that
are seen as minimally helpful or as concerned with their own burden.
For these, it is questionable whether or not triadic SDM had hap-
pened. For the remaining, the quotes from participants allow us to
suppose that at least some steps of SDM were undertaken. Thus,
the important components of SDM are being an expert, supporting
the service user, making the service user's view heard and providing
information.

How can our findings contribute to the further development of
a triadic SDM model? In a recent publication, Hamann and Heres'
proposed the three-talk model for the implementation of SDM by
Elwyn et al'? as a possible basis for the development of a triadic SDM
approach. The three-talk model consists of three recursive steps. In
the first step (team talk), service users and clinicians need to clar-
ify who else should join the team for decision making and what is
the caregiver's role in a triadic SDM approach according to Hamann
and Heres. In the following step (option talk), the available options
should be discussed, and in the final step (decision talk), a decision
should be made based on preferences. In our opinion, the findings
of the current study can be attributed best to the first phase of the
three-talk model. Here, it should be discussed who is involved in the
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process of SDM. All three parties (service users, caregivers and cli-
nicians) agree that the initiative to involve a caregiver must come
from the clinician at this stage according to our investigation. This is
especially important as other research shows that caregivers want
to participate in SDM and typically feel excluded.? Hamann and
Heres! further proposed that the caregiver's role should be clari-
fied in the first phase. Our investigation shows that caregivers not
only want to acquire information but also want to be perceived as
an expert on mental disease. Service users who were able to answer
this question also mentioned these two categories most frequently.
Furthermore, the first phase of the three-talk model should be used
to clarify whether the caregiver wants to be involved in person, by
telephone or via the Internet. Quotes from participants did not sig-
nificantly contribute information to phases 2 (option talk) and 3 (de-
cision talk) of the three-talk model, so no new conclusions for them
could be drawn.

Further issues attributable to SDM were cited, including an im-
provement of therapy (eg by providing additional information) or
helping to implement therapeutic decision into the service user's
daily life only when asked about the prospects of triadic SDM. These
factors may be linked to ‘option talk’ (eg adding important informa-
tion and there by adding options) or ‘decision talk’ (eg which option

actually could be implemented).

4.3 | Implications for clinical practice

Participants' suggestions of what involvement of caregivers should
look like are rather vague and do not give clear cut information on
how caregivers may best be integrated into SDM. In our opinion, this
might be due to the fact that all three parties (service users, caregiv-
ers and clinicians) have not yet given sufficient thought to the inclu-
sion of caregivers in triadic decision making. Thus, the focus should
be on the initiation of meetings between service users, caregivers
and clinicians before triadic SDM can be better conceptualized, es-
pecially for the steps of option talk and decision talk. From our point
of view, the most important finding here is that the clinicians are
expected to initiate these meetings, which is also in line with existing
recommendations.?? In addition, to allow more caregivers to partici-
pate, clinicians might consider alternatives to face-to-face meetings.
In our investigation, caregivers stated that they wish to communi-
cate with the clinician in charge through telephone or writing. It is
essential to think about new ways of service user-caregiver-clinician
communication to improve and facilitate the involvement of caregiv-
ers in the process of SDM. A recent review of online interventions
for families of service users with severe mental disorders shows that
online interventions are both well-accepted and beneficial for ser-
vice users and caregivers.?

There are other areas in medicine where the involvement of
caregivers in decision making is more widespread than in mental
health care (eg oncology), and consequently, the conceptualization
of triadic SDM is more advanced.?*?® Laidsaar-Powell et al used

this precondition in oncology to develop a guideline on how to
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involve caregivers and how to deal with challenging interactions
(TRIO Guidelines-1 and TRIO Guidelines-2). Therefore, it is essen-
tial to consider interventions promoting caregiver involvement in
psychiatry (eg Refs 16,27). With the aim to encourage caregiver in-
volvement and recovery, Dixon et al*¢ tested a manualized protocol
using principles of SDM. In a two-step approach, service users and
clinicians first worked on individualized recovery goals and clarified
whether or not a caregiver should be involved to achieve these goals.
They were invited to the second step, if service users wished their

1*6 were able to show that this

caregivers to be involved. Dixon et a
standardized procedure leads to more family participation and bet-
ter service user outcome. In 2019, Kaselionyte et al demonstrated
that a structured approach may facilitate service user-caregiver-cli-
nician interaction. In their intervention, the clinician did not have to
be a psychiatrist but could belong to another group of profession-
als (eg social therapists and nurses). Kaselionyte et al discussed the
possibility of caregiver involvement directly after hospital admission
and, if the service user consented, arranged a meeting within the
first week of inpatient treatment. However, the authors argue that
it is hard to implement such a new approach without additional staff
support. Furthermore, as part of an intervention, it should be consid-
ered which member of the multi-professional team (eg nurses, psy-
chologists or social workers) could be involved more in the treatment
if the involvement of a caregiver is not possible or further support
is needed.

5 | CONCLUSION

It was the aim of the current investigation to gain a deeper insight
into SDM patterns of triads of service users, caregivers and clini-
cians in inpatient mental health care and the three parties' expec-
tations towards the prospects of triadic SDM. It is hardly possible
to derive a concrete concept of triadic SDM from there because
the participants' answers remained rather vague and the contact
between service user, caregiver and clinician rarely took place. In
our view, the first step should be to focus on interventions that
aim at inviting caregivers to consultations and only in the second
step should a better conceptualization of triadic SDM in mental
health be undertaken.
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