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Zusammenfassung

Ausgangssituation

Wenn eine Mutter oder ein Vater psychisch erkrankt, leidet eine Gruppe —
unabhingig vom Alter — meist unbemerkt besonders stark: deren Kinder. Aus
der internationalen Fachliteratur zu Stigmatisierung wissen wir, dass Kinder
befiirchten, wegen der Erkrankung ihres Elternteils gehdnselt zu werden und
sich oft minderwertig oder Schuld an der Erkrankung fiihlen. Viele iiber-
nehmen Verantwortung fiir elterliche Aufgaben, die nicht altersadiquat sind
(z. B. Rechnungen zahlen, selbstdndig fiir sich selbst und fiir andere kochen,
jiingere Geschwister versorgen) oder sorgen sogar direkt fiir die Eltern (z. B.
fir deren Medikamenteneinnahme). Dass zahlreiche dieser Kinder emotio-
nale und praktische Unterstiitzung brauchten, wird von der Umgebung (z. B.
Schule) oft viel zu spit realisiert. Das liegt auch daran, dass das Thema ,,El-
ternschaft und psychische Erkrankung“ sowohl bei den Eltern, aber auch un-
ter Fachkriften oft tabuisiert wird, unter anderem weil es mit Angsten fir die
betroffenen Eltern verbunden ist, die Obsorge ihrer Kinder zu verlieren.

Hier geht es nicht um Einzelfille. Es gibt sehr viele Erwachsene, die psy-
chisch erkranken, z. B. in Form einer Depression oder Angststorung. Laut
einer Befragung war in Osterreich fast ein Viertel der Erwachsenen bis 65
Jahre innerhalb eines Jahres betroffen. Daher gibt es viele Kinder, die kurz-
fristig oder tiber mehrere Jahre mit einem psychisch erkrankten Elternteil
aufwachsen. International schitzt man eines von vier Kindern.

Einige Kinder konnen mit der Situation gut umgehen. Die Folgen fiir jene
Kinder, die damit nicht zurechtkommen, sind betrichtlich: Sie erkranken
hiufig selber psychisch oder korperlich, haben aufgrund der belastenden Si-
tuation oft Schwierigkeiten in der Schule und in der Folge bedeutende Nach-
teile im spéteren Leben. Dort sind sie zum Beispiel in hoherem Ausmaf von
Arbeitslosigkeit betroffen als Kinder psychisch gesunder Eltern, brauchen
psychiatrische oder andere medizinische Behandlungen oder sind auf Sozi-
alleistungen angewiesen. Das hat neben individuellem Leid auch betrichtli-
che volkswirtschaftliche Auswirkungen.

Zielgerichtete priaventive Angebote fiir betroffene Familien sind rar und noch
wenig beforscht. In Tirol, das im Fokus unserer Analyse stand, haben wir in
einer umfassenden Ist-Situationsanalyse zwar eine Vielzahl an Leistungen
zur Behandlung psychisch erkrankter Eltern und Kinder identifiziert, aller-
dings sind keine flichendeckenden priaventiven Strukturen etabliert, betrof-
fene Kinder aller Altersgruppen systematisch wahrzunehmen und zu unter-
stiitzen, bevor sie erkranken. Die Angebote fiir Eltern und Kinder liegen in
unterschiedlichen Zustindigkeitsbereichen (z. B. Sozialversicherung vs. Land
Tirol) und es mangelt an Koordination durch eine verantwortliche Fachkraft,
die sich am individuellen Bedarf Familie orientiert. Weil die Kapazititen 6f-
fentlich finanzierter Leistungen, wie zum Beispiel kassenfinanzierte Psycho-
therapie, zu niedrig sind, ist die Inanspruchnahme oft mit privaten Kosten
oder langen Wartezeiten verbunden. In manchen Situationen, wie etwa wenn
ein alleinerziehendes Elternteil bei einer akuten psychischen Krise stationér
aufgenommen werden muss, gibt es echte Versorgungsliicken, weil Betreu-
ungsmoglichkeiten fiir die Kinder fehlen. Mitunter miissen gesunde Kinder
mangels Alternativen sogar im Krankenhaus aufgenommen werden. Erschwe-
rend ist auch, dass fiir einen Grofiteil der familienorientierten Angebote, wie
zum Beispiel jenen der Kinder- und Jugendhilfe, Zugangsvoraussetzungen
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bestehen. Sie fokussieren auf Risiken (z. B. fiir Kindeswohlgefihrdung) und
sind primér fiir Familien vorgesehen, wo es bereits akute Probleme gibt.

Fachkrifte berichten, dass sie mehr Wissen tiber sensible Kommunikation
mit Eltern und Kindern und tiber vorhandene Hilfsangebote briauchten. Die
Analyse ergab auferdem, dass in Tirol ein hohes Maf} an gesellschaftlicher
Stigmatisierung besteht. Das bedeutet in diesem Kontext, dass Rollenbilder,
speziell die Rolle der Mutter, mitunter stark durch politisch konservative und
religiose Traditionen gepragt sind. Haben Miitter psychische Probleme, brin-
gen Vorurteile iiber psychische Erkrankungen diese Frauen besonders unter
Druck. Befragte Fachkrifte sehen tibereinstimmend einen deutlichen Hand-
lungsbedarf, die Situation in Tirol zu verbessern.

Es gibt mehrere Lander weltweit, in denen Préiventivprogramme zur Verfi-
gung stehen, z. B. das Programm ,Let’s Talk® in Finnland. Es handelt sich
dabei um familienorientierte Angebote. Das sind solche, die psychisch er-
krankte Menschen im Kontext ihrer familidren Beziehungen betrachten und
die Bediirfnisse aller Familienmitglieder beriicksichtigen. Die Forschung da-
zu zeigt, dass damit die negativen Folgewirkungen fiir Kinder verringert wer-
den kénnen und auch die Eltern profitieren, selbst wenn die Effekte oftmals
klein sind. Beispielsweise erkrankten Kinder aus den teilnehmenden Fami-
lien seltener an derselben psychischen Erkrankung wie das Elternteil und
Zuweisungen an die Kinder- und Jugendhilfe sanken.

Mit dem ,Village Projekt“ wurde von der Ludwig Boltzmann Gesellschaft
und der Medizinischen Universitit Innsbruck aus Mitteln des Bundesminis-
teriums fiir Bildung, Wissenschaft und Forschung ein drei millionenschwe-
res Forschungsprojekt finanziert, um die Situation fiir betroffene Kinder in
Tirol im Detail zu analysieren und in der Folge zu verbessern. Angelehnt an
das afrikanische Sprichwort ,Es braucht ein Dorf, um ein Kind grofizuzie-
hen“ war es geleitet von der Idee, die Kinder mit Hilfe des sozialen Netzes
der Familie im Alltag zu unterstiitzen und zu entlasten. Basis dafiir waren
internationalen Studien, die gezeigt haben, dass soziale Unterstiitzung ein
Schutzfaktor fiir psychische Gesundheit sein kann. Das Projekt wurde unter
der Priamisse finanziert, wihrend des gesamten Prozesses relevante Stakehol-
der einzubeziehen (,Open Innovation in Science®).

Verbesserung der Situation in Tirol mit dem Village Konzept

Unser Projektziel war es, ein Screening- und Unterstiitzungsprogramm fiir be-
troffene Familien partizipativ zu entwickeln, zu pilotieren und zu evaluieren.
Wichtig war uns, dabei sowohl internationale Erfahrungen als auch die Ti-
roler Ausgangssituation, wie etwa konkrete Versorgungsliicken, zu bertiick-
sichtigen. Die partizipative Entwicklung des Village Konzepts in Form einer
Forschungs-Praxis-Partnerschaft war dabei ein zentraler Projektbaustein. Sie
ermoglichte, eine Vielzahl relevanter Organisationen und Berufsgruppen ein-
zubinden und vor allem die Perspektive von Menschen mit gelebter Erfah-
rung einzubeziehen. Der Beteiligungsprozess sollte die Entwicklung eines fiir
den Tiroler Bedarf relevanten und nachhaltigen Programms ermoglichen.

Vertreter*innen aus 14 Tiroler Organisationen aus dem Gesundheits- Sozial-
und Bildungsbereich, sowie zwei erwachsene Menschen mit gelebter Erfah-
rung erarbeiteten gemeinsam mit dem Forschungsteam im Rahmen von sechs
Workshops ein Programmkonzept. Diesen Beteiligungsprozess bewerteten
die Teilnehmenden tiberwiegend positiv. Zusétzlich gab eine Gruppe junger
Erwachsener, die mit psychisch erkrankten Eltern aufwuchsen, regelmifig
Feedback zu den Ergebnissen der Workshops.
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Zusammenfassung

Das entwickelte Konzept sieht vor, dass mit Patient*innen, die aufgrund ei-
ner psychischen Erkrankung in Behandlung sind, besprochen wird, ob sie
Kinder haben und wie sie und die Kinder mit der Situation zurechtkommen
(Screening). Ein kurzer, standardisierter Fragebogen dient dabei als Unter-
stiitzung. Der Ansatz, die Kinder iiber die behandelten Eltern zu erreichen,
war gestiitzt von Sozialversicherungsdaten aus 2017. Diese zeigten, dass rund
50.000 Erwachsene bis 64 Jahre gebietskrankenkassen-finanzierte psychiatri-
sche/psycho-therapeutische Leistungen in Tirol in Anspruch nahmen. Stellt
sich beim Screeninggesprich heraus, dass Patient*innen minderjihrige Kin-
der haben, bekommen sie das kostenlose Angebot, als Familie an einem Un-
terstiitzungsprogramm teilzunehmen. Sie werden von sogenannten Village-
Koordinator*innen kontaktiert, die sie im Programm begleiteten.

Im Zuges des Unterstiitzungsprogramms erdrtern die Koordinator*innen in
einem mehrmonatigen Prozess mit den Eltern und Kindern die Alltagssitua-
tion und Unterstiitzungsbedarfe. Dabei identifizieren sie wichtige Bezugs-
personen fiir Kinder (z. B. Verwandte) und Personen aus dem sozialen Netz
der Eltern (z. B. Nachbarn). Diese Informationen bilden die Basis fiir ein be-
gleitetes Familientreffen und ein nachfolgendes sogenanntes Netzwerktref-
fen, mit Hilfe dessen das soziale Netz der Kinder gestiarkt werden soll. Die
Eltern, Kinder und eingeladene Personen aus ihrem sozialen Umfeld kommen
zusammen und tberlegen, moderiert durch den/die Koordiniator*in, wer hel-
fen konnte, wenn Krisensituationen auftreten, oder wer regelméifig unter-
stiitzen kann, um eine zukinftige Uberlastung zu vermeiden. Einige Wochen
danach erfolgt eine Reflexion und gegebenenfalls Anpassung der Vereinba-
rungen. Covid-19-bedingt wurde fiir einzelne Elemente des Programms eine
Online-Version entwickelt.

Wesentlich ist, dass im gesamten Verlauf des Programms die Kinder aktiv
ihre Sichtweise einbringen konnen. Das wird mit altersaddquaten spieleri-
schen Elementen unterstiitzt. Beispielsweise visualisieren die Kinder die
wichtigsten Bezugspersonen mit Figuren in einem Spinnennetz. Ein anderer
zentraler Aspekt des Programms ist, dass die Village-Koordinator*innen ge-
geniiber den Familien eine kooperative Haltung einnehmen, die sich an den
Stiarken der Familie orientiert und die Familien als Expert*innen ihrer Si-
tuation anerkennt. Ziel ist, das sie das Leben verstiarkt selbst in die Hand neh-
men (Selbsterméchtigung), und dass sich das soziale Netz mittelfristig selbst-
organisiert. Teilnahmevoraussetzung waren, dass zumindest ein Kind der Fa-
milien zwischen vier und 18 Jahre alt ist, ausreichende deutsche Sprachkennt-
nisse und Krankheitseinsicht des betroffenen Elternteils.

Ergebnisse aus der Pilotierung

Sechs psychiatrische Krankenhausabteilungen, und zehn niedergelassene
Arzt*innen, primér aus dem urbanen Raum, beteiligten sich nach einer Schu-
lung am Screening- und Zuweisungsprozess. Fiir die weiterfiihrende Betreu-
ung der Familien standen 12 fiir das Programm geschulte Koordinatorinnen
zur Verfiigung. Insgesamt wurden 96 Familien zugewiesen, von denen 30
das Programm absolvierten und an einer abschlieffenden Befragung teilnah-
men.

Im Rahmen der Evaluierung erfolgten Befragungen der beteiligten Fachkraf-
te, Eltern und Kinder. Teilnehmer*innen wurden vor Programmbeginn und
nach Programmabschluss befragt. Es kamen quantitative und qualitative Me-
thoden zum Einsatz. Die Evaluierung orientierte sich an einem vorab entwi-
ckelten Wirkungsmodell: Dieses bildet Zusammenhinge zwischen den Pro-
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grammbestandteilen und erwarteten Verdnderungen ab. Darunter fallen zum
Beispiel besseres Wissen iiber die Erkrankung und vorhandene Hilfsangebo-
te, die Verbesserung des Gesundheitszustands oder der Lebensqualitit.

Die vor Programmbeginn erhobenen Daten geben Hinweise auf eine erheb-
liche Belastung der befragten Kinder und Eltern. Das betrifft etwa ihren Ge-
sundheitszustand, Stigmatisierung im Alltag und die iberméfiige Verantwor-
tung der minderjahrigen Kinder im Haushalt.

Die Daten nach Programmende zeigten Verbesserungen bei den Kindern und
Eltern hinsichtlich Gesundheitszustand, Wissen iiber psychische Erkrankung
und Kommunikation dartiber innerhalb und auflerhalb der Familie, bei der
Eltern-Kind-Beziehung und bei der Bereitschaft des Elternteils, Unterstiit-
zung anzunehmen. Das Ausmaf der Stigmatisierung und die Bewertung der
Lebensqualitit verdnderte sich hingegen kaum. Die Zufriedenheit mit dem
Programm war bei den Eltern sehr hoch, Kinder gaben gemischte Zufrieden-
heitswerte an. Die Familien betonten, dass sich das stirkenorientierte und
auf soziale Unterstiitzung ausgerichtete Programm deutlich von Angeboten
unterscheidet, die sie zuvor in Anspruch nahmen.

Fiir das vollstindige Programm, das laut Aufzeichnungen der Koordinato-
rinnen im Mittel acht und maximal 15 Monate dauerte, fielen pro Familie
im Durchschnitt gut 40 Arbeitsstunden an. Das entsprach Kosten von rund
€ 1.140 € pro Familie bzw. € 630 pro Kind, die aus dem Projektbudget getra-
gen wurden. Zusitzlich sind Gemeinkosten (z. B. Qualititssicherung) zu be-
riicksichtigen. Die Arbeit der Koordinatorinnen mit den Familien fand an un-
terschiedlichen Orten statt, hdufig bei den Familien daheim. An den Netz-
werktreffen zur Unterstiitzung der Familien nahmen neben dem betroffenen
Elternteil und dessen Kinder zumeist maximal vier Personen teil, am hiu-
figsten Ehrenamtliche, professionelle Helfer (z. B. Sozialarbeiter*innen) und
Verwandte.

Nach Aussagen der beteiligten Fachkrifte ist sowohl das Screening- als auch
das Unterstiitzungskonzept in ihrem jeweiligen Arbeitsumfeld machbar, aber
herausfordernd. Unterstiitzung der Fachkrifte ist notwendig, z. B. in Form
von Supervision. Als grofite Hiirde nannten sie, die Bereitschaft der Eltern
zu gewinnen, iiber das Thema Elternschaft und psychische Erkrankung zu
sprechen und sie zur Inanspruchnahme des Programms zu motivieren. Wih-
rend des Programms beschrieben die Fachkrifte am herausforderndsten, mit
Widerstinden einzelner Familienmitglieder gegen das Netzwerktreffen um-
zugehen, insbesondere mit Bedenken, Menschen aus ihrem sozialen Umfeld
Einblick in ihre Situation zu geben.

Uber ein klassisches Forschungsprojekt hinausgehend, setzte das Forschungs-
team wihrend der gesamten Laufzeit begleitende Mainahmen zur Sensibili-
sierung fiir das Thema, z. B. durch Beitrige in (sozialen) Medien. Damit soll-
te auf gesellschaftlicher Ebene dem festgestellten hohen Ausmaf} an Stigma-
tisierung entgegengewirkt werden.
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Zusammenfassung

Diskussion und Fazit

Unsere Ergebnisse deuten darauf hin, dass das Village-Programm bei den
teilnehmenden Familien positive Entwicklungen bewirkte. Fiir einzelne El-
tern und Kinder hatten die Verdnderungen, selbst wenn sie minimal erschei-
nen, grofe Bedeutung. Das Konzept hat Potenzial, die psychische Gesund-
heit beider positiv zu beeinflussen, beginnend bei der Kommunikation und
den Familienbeziehungen, bis hin zum Wissen iiber psychische Erkrankun-
gen. Unerwiinschte Folgen (z. B. Bezichungsabbriiche mit Freunden) wurden
hingegen kaum berichtet. Limitierend ist, dass es sich um eine Machbar-
keitsstudie handelt. Bei dieser Art von Pilotstudie gibt es keine Vergleichs-
gruppe und eine geringe Teilnehmerzahl. Daher konnen wir keine endgtlti-
gen Schlussfolgerungen beziiglich der Wirksamkeit ziehen, sehen aber sehr
wohl positive Auswirkungen.

Auch wenn die Machbarkeit grundsétzlich gegeben ist, besteht Verbesserungs-
bedarf, beispielsweise bei der Anzahl der Zuweisungen und bei der Teilnah-
merate. Bei der Pilotierung brauchten die Koordinatorinnen Spielraum bei
der Durchfiihrung der einzelnen Programmkomponenten, insbesondere beim
Konzept des Netzwerktreffens. Nicht alle Elemente des Programms lassen
sich 1:1 so umsetzen, wie im urspriinglichen Konzept vorgesehen. Vor allem
waren mehr Zeit und Kontakte mit den Familien fiir den Vertrauensaufbau
und das Fiihren offener Gespriche tiber die psychische Erkrankung noétig.
Ein wesentlicher Grund fiir Abweichungen war auch Covid-19 und die da-
mit verbundenen Kontaktbeschrankungen.

Im Vergleich zu den Kosten, die fiir die psychiatrische Behandlung von Kin-
dern anfallen, wenn Privention verabsaumt wird, ist das Programm iiberaus
kostengtinstig. Allerdings sind fiir eine robuste 6konomische Bewertung wei-
tere Studien noétig, die Kosten und Nutzen unseres Programms mit Alterna-
tiven vergleichen. Eine nachhaltige flichendeckende Finanzierung des Pro-
gramms ist bisher nicht gelungen. Das liegt zum erheblichen Teil an den
osterreichischen Finanzierungsstrukturen und den Partikularinteressen der
einzelnen Kostentriager. Fiir priaventive, schnittstelleniibergreifende Angebo-
te, wie das Village-Programm, die nicht den traditionellen therapeutischen
Ansitzen entsprechen, gibt es kaum Finanzierungsmoglichkeiten. Allerdings
haben einzelne soziale Organisationen in und auflerhalb Tirols dennoch In-
teresse bekundet, das Programm in ihr Portfolio aufzunehmen oder Mitar-
beiterschulungen zur Thematik anzubieten. Zukiinftig sollte beriicksichtigt
werden, dass Familien das Programm in Anspruch nehmen konnen, die res-
sourcenbedingt in der Pilotierung ausgeschlossen waren, wie zum Beispiel
solche mit geringen Deutschkenntnissen. Eine forschungsgestiitzte Weiter-
entwicklung des Programms ist wiinschenswert.

Unbestritten ist, dass es einen Handlungsbedarf zur frithzeitigen Unterstiit-
zung betroffener Familien nach Projektende gibt. Dieser leitet sich aus den
Daten zur aktuellen Belastung der Kinder, den bestehenden Versorgungslii-
cken und aus der Notwendigkeit, langfristige — insbesondere auch 6konomi-
sche — Folgen zu verhindern, ab. Dazu bedarf es sektoreniibergreifender Zu-
sammenarbeit und es ist erforderlich, dass der Pravention politisch jener Stel-
lenwert eingerdumt wird, der international (z. B. von der WHO) schon lange
gefordert wird.
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Ebenfalls unbestritten ist die Notwendigkeit weiterer Forschung zum The-
ma. Das betrifft zum einen das Village-Programm selbst. Es sind robustere
Daten zu Wirksamkeit und Wirtschaftlichkeit und Wissen zur Erh6hung der
Zuweisungs- und Teilnahmerate, insbesondere derzeit unterrepriasentierter
Gruppen (z. B. Viter), notig. Der Forschungsbedarf geht aber tiber das Vil-
lage-Programm hinaus und betrifft z. B. die bessere Versorgung psychisch
erkrankter Miitter und Viter mit Kleinkindern unter 4 Jahren. Um derartige
Fragen fundiert zu bearbeiten, ist eine nachhaltige Forschungsinfrastruktur
fiir inter- und transdisziplinire psychische Versorgungsforschung notig, die
iiber die traditionelle klinische Forschung an Universitdtskliniken hinaus-
geht.

Abgesehen von den Erkenntnissen fiir die Versorgung betroffener Familien
hat dieses Forschungsprojekt einen wertvollen Beitrag zur internationalen
Forschung geleistet, z. B. in Form zahlreicher Publikationen und Vortrige.
Forschungs-Praxis-Partnerschaften bringen Herausforderungen wie einen er-
hohten Zeitbedarf mit sich, ermoéglichen aber die Entwicklung regionaler
Losungen. Damit erhohen sich die Chancen, dass forschungsgeleiteten Ver-
sorgungskonzepte auch in der Praxis umgesetzt werden.

AIHTA | 2022


http://hta.lbg.ac.at/

Summary

Summary

Where did we start from?

When a mother or father becomes mentally ill, this can be a particular chal-
lenge for their children regardless of age. We know from the international
literature on stigmatisation that children can be worried about being teased
because of their parent’s illness and they may feel inferior or guilty about
the illness. Many take on responsibility for parental tasks that are not age-
appropriate (e.g. paying bills, cooking for themselves and others, caring for
younger siblings) or even care directly for their parents (e.g. taking care of
their medication). The fact that many of these children need emotional and
practical support is often realised far too late. This is also due to the fact that
the topic of “parenthood and mental illness” is often taboo, both among par-
ents and professionals, partly because the parents are afraid of losing custo-
dy of their children.

This is not about individual cases. There are many adults who suffer from
mental illness, e.g. depression or anxiety disorders. In figures, this means for
Austria: almost a quarter of the adults up to 65 years of age surveyed were af-
fected within one year. Therefore, there are many children who grow up with
a mentally ill parent for a short time or for several years. Internationally, one
in four children is estimated to be affected.

Some children can cope well with the situation. However, the consequences
for those who are struggling can be considerable: they often become mentally
or physically ill themselves, can have difficulties at school due to the stress-
ful situation and, as a result, suffer significant disadvantages later in life. For
example, they are more affected by unemployment than children of mentally
healthy parents, need psychiatric or other medical treatment or are more
likely to be dependent on social benefits. In addition to individual suffering,
this also has a considerable economic impact.

Targeted preventive services for affected families are rare and still little re-
searched. In Tyrol, which was the focus of our analysis, we have identified a
large number of services for the treatment of mentally ill parents and chil-
dren in a detailed situational analysis, but no comprehensive preventive struc-
tures have been established to systematically identify and support children
of all age groups before they become problems. The services for parents and
children are in different areas of responsibility (e.g. social insurance vs. the
province of Tyrol) and there is a lack of coordination by a responsible spe-
cialist, which is oriented towards the individual needs of the family. Because
the capacities of publicly financed services, such as psychotherapy financed
by the health insurance system, are too low, the use of these services is often
associated with private costs or long waiting times. In some situations, such
as when a single parent has to be admitted to hospital for an acute mental
crisis, there are gaps in care because there are no childcare facilities. Some-
times healthy children even have to be admitted to hospital for lack of alter-
natives. Another complicating factor is that for the majority of family-ori-
ented services, such as those of child and youth welfare, there are access re-
quirements. They focus on risks (e.g. for child welfare risks) and are primar-
ily intended for families where there are already acute problems.
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Professionals report that they need more knowledge about sensitive commu-
nication with parents and children and about available support services. The
analysis also revealed that there is a high degree of social stigmatisation in
Tyrol. In this context, this means that role models, especially the role of the
mother, are sometimes strongly influenced by politically conservative and re-
ligious traditions. If mothers have mental health problems, prejudices about
mental illness put these women under particular pressure. The professionals
interviewed unanimously see a clear need for action to improve the situation
in Tyrol.

There are several countries worldwide where preventive programmes are avail-
able, e.g. the “Let’s Talk” programme in Finland. These are family-oriented
offers, which consider people with mental illness in the context of their fam-
ily relationships and take into account the needs of all family members. Re-
search shows that the negative consequences for children can be reduced and
parents can also benefit, even if the effects are often small. For example, chil-
dren from the participating families were less likely to suffer from the same
mental illness as the parent and referrals to child and youth services decreased.

With the “Village Project”, the Ludwig Boltzmann Society and the Medical
University of Innsbruck financed a three-million-euro research project from
sources of the federal ministry for education, science and research to analyse
in detail and subsequently improve the situation for affected children in Ty-
rol. Based on the African proverb ,It takes a village to raise a child®, it was
guided by the idea of supporting the children in everyday life with the help
of the family’s social network. We drew on knowledge from international stud-
ies that have shown that social support can be a protective factor for mental
health. The project was funded on the premise of connecting researchers with
the public and involving stakeholders throughout the process (“Open Inno-
vation in Science”).

Improving the situation in Tyrol with the Village concept

Our project goal was to co-develop, implement and evaluate an identification
and support programme for affected families. It was important for us to take
into account both international evidence and the Tyrolean initial situation,
such as concrete gaps in care. The participatory development of the Village
concept in the form of a research-practice partnership was a central compo-
nent of the project. It made it possible to involve different relevant organisa-
tions and professional groups and, above all, to include the perspective of
people with lived experience. The participation process should enable the de-
velopment of a programme that is relevant and sustainable for Tyrolean needs.

Across six workshops, representatives from 14 Tyrolean organisations from
the health, social and educational sectors, as well as two adults with lived
experience, developed a programme concept together with the research team.
The participants assessed this participation process as predominantly posi-
tive. In addition, a group of young adults who grew up with mentally ill par-
ents gave regular feedback on the results of the workshops.

The concept developed is to discuss with patients who are being treated for a
mental illness whether they have children and how they and the children are
coping with the situation (screening). A short, standardised questionnaire
serves as a support. The approach of reaching the children through the treat-
ed parents was supported by social insurance data from 2017, which showed
that about 50,000 adults up to 64 years of age used psychiatric/psychothera-
peutic services financed by the regional health insurance in Tyrol. If the
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screening interview reveals that patients have underage children, they are of-
fered the opportunity to participate in a support programme as a family free
of charge. They are contacted by so-called village facilitators who accompany
them in the programme.

In the course of the support programme, the coordinators discuss the every- village facilitator

day situation and support needs with the parents and children in a process supports families to
lasting several months. They identify important reference persons for the chil- activate their social

dren (e.g. relatives) and persons from the parents’ social network (e.g. neigh- network which should
bours). This information forms the basis for an accompanied family meeting help them in daily activities
and a subsequent so-called network meeting, aiming to strengthen the net- and future crises

work around the child. The parents, children and invited persons from their
social environment consider, facilitated by the coordinator, who could help
when crisis situations arise, or who can provide regular support in order to
avoid future overburdening. A few weeks later, a reflection takes place and,
if necessary, the agreements are adjusted. Due to Covid 19, an online version
was developed for individual components of the programme.

It is essential that the children can actively contribute their views throughout essential:

the programme. This is supported by age-appropriate playful elements. For empathic stance towards
example, the children visualise the most important reference persons with children and parents,
figures in a spider’s web. Another central aspect of the programme is that the giving children a voice

Village coordinators adopt a cooperative attitude towards the families, which
is oriented towards the strengths of the family and recognises the families as

experts in their situation. The aim is for them to take more control of their aim: empowerment
lives (empowerment) and for the social network to organise itself in the me-
dium term. The criteria for participation were that at least one child of the criteria for participation

families is between four and 18 years old, sufficient German language skills
and the affected parent’s understanding of the illness.

Results from the pilot study

Six psychiatric hospital departments and ten general practitioners, primarily screening + referral (n=96)
from urban areas, took part in the screening and referral process after receiv- from hospital units and
ing training. For the follow-up of the families, 12 coordinators trained for the private practices,
programme were available. A total of 96 families were referred, 30 of whom 30 families participated

completed the programme and participated in a final survey.

As part of the evaluation, interviews were conducted with the professionals, extensive evaluation
parents and children involved. Participants were interviewed before the pro-

gramme began and after it ended. We applied quantitative and qualitative

methods. The evaluation was based on a logic model which shows the con- basis: logic model
nections between the programme components and expected changes. This

includes, for example, better knowledge about mental illness and available

support services, improvement in health status or quality of life.

The data collected before the start of the programme indicate a considerable baseline data indicate
burden on the children and parents surveyed. This concerns, for example, burden for children and
their state of health, stigmatisation in everyday life and excessive responsi- parents

bility of underage children in the household.

Data after the end of the programme showed improvements in children and after programme:
parents in terms of health status, knowledge about mental illness and com- improved mental health,
munication about it within and outside the family, in the parent-child rela- communication, child-
tionship and in the parent’s willingness to accept support. The extent of stig- parent relationship, help-
matisation and the assessment of quality of life, however, hardly changed. seeking and knowledge on
Satisfaction with the programme was very high among parents, while chil- mental illness

AIHTA | 2022 17


https://www.aihta.at/

~40 h/family over
8 months; cost/family:
€ 1.140 + overhead costs

different settings

small networks

adaptions were required
because of concerns
towards network meeting
and talking openly

additional:
awareness raising activities

programme showed
positive changes,

small changes had
sometimes great meaning

limitation:

study design does not
allow conclusions on
effectiveness

need for
improving referrals and
participation rate

more time and adaptations
for some components
required

Unterstlitzung von Kindern mit psychisch erkrankten Eltern in Tirol

dren gave mixed satisfaction ratings. In particular, families highlighted that
the strengths based community support model was different to any other
program that has been offered to them previously.

The complete programme, which according to the coordinators’ records last-
ed an average of eight months and a maximum of 15 months, required on
average around 40 working hours per family. This corresponded to costs of
about € 1,130 per family or € 630 per child, which were covered by the pro-
ject budget. In addition, overhead costs (e.g. quality assurance) have to be
taken into account. The work of the coordinators with the families took place
at different locations, often at the families’ homes. The network meetings to
support the families were usually attended by a maximum of four people in
addition to the parent concerned and their children, most often volunteers,
professional helpers (e.g. social workers) and family members.

According to the professionals involved, both the screening and the support
concept are feasible but require support in their respective work environ-
ments, e.g. in the form of supervision. The biggest hurdle they mentioned
was the willingness of the parents to talk about parenthood and mental ill-
ness and to motivate them to take part in the programme. During the pro-
gramme, the professionals described the most challenging part as dealing
with resistance from individual family members to the network meeting, par-
ticularly in inviting informal persons to the situation of the family.

Going beyond a traditional research project, the research team implemented
accompanying measures to raise awareness of the topic, e.g. through contri-
butions in (social) media. This was intended to counteract the high degree of
stigmatisation found at the societal level.

Discussion and conclusion

Our findings indicate that the Village Programme brought about positive de-
velopments in the participating families. For individual parents and children,
the changes, even if minimal, had a great meaning. The concept has the po-
tential to positively influence the mental health of both, starting with commu-
nication and family relationships, and ending with knowledge about mental
illness. Unwanted consequences (e.g. relationship breakdowns with friends),
on the other hand, were hardly reported. A limiting factor is that this is a fea-
sibility study. In this type of pilot study, there is no comparison group and a
small number of participants. Therefore, we cannot draw any definite conclu-
sions about the effectiveness, but we do see positive trends.

Although feasible in principle, there is room for improvement, for example in
the number of referrals and the participation rate. During the piloting, the
facilitators had some flexibility in the delivery of individual program com-
ponents, especially in framing the delivery of the network meeting. Not all
elements of the programme could be implemented 1:1 as envisaged in the
original concept. Above all, more time and contact with the families was need-
ed to build trust and to have open conversations about the mental illness. A
major reason for deviations was also Co-vid-19 and the associated contact re-
strictions.
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Summary

Compared to the costs of psychiatric treatment for children when prevention
is missed, the costs of the programme are extremely low. However, further
studies comparing the costs and benefits of our programme with alternatives
are needed for a robust economic evaluation. A sustainable financing of the
programme has not yet been achieved. This is largely due to the Austrian fi-
nancing structures and the silo interests of the individual funding agencies.
There are hardly any funding possibilities for preventive, intersectional ser-
vices, such as the Village Programme, which do not correspond to traditional
therapeutic approaches. However, individual social organisations in and out-
side Tyrol have expressed interest in including the programme in their port-
folio or offering staff training on the topic. In the future, it should be taken
into account that families who were excluded from the pilot project due to re-
source constraints, such as those with little knowledge of German, can access
the programme. A research-based further development of the programme is
desirable.

It is without question that after the end of the project there is ongoing need
for action to care for children and their families. We conclude this from the
data on the current burden of the children, the existing gaps in care and the
need to prevent long-term — especially economic — consequences. This requires
intersectoral cooperation and it is necessary that prevention is given the po-
litical priority that has long been recommended internationally (e.g. by the
WHO).

The need for further research on the topic is also evident. This relates, first-
ly, to the Village programme itself. More robust data on effectiveness and ef-
ficiency are needed, as well as knowledge on how to increase the referral and
participation rates, especially of currently underrepresented groups (e.g. fa-
thers). However, the need for research goes beyond the Village programme
and concerns, for example, better care for mentally ill mothers and fathers
with small children under 4 years of age. In order to deal with such questions
in a well-founded way, a sustainable research infrastructure for inter- and
transdisciplinary mental health services research is needed, which goes be-
yond traditional clinical research at university hospitals.

Apart from the knowledge gained for the care of affected families, this re-
search project has made a valuable contribution to international research, e.g.
in the form of numerous publications and lectures. Research-practice partner-
ships bring with them challenges such as increased time requirements, but en-
able the development of regional solutions. This increases the chances that
research-led care concepts will also be implemented in practice.
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2 Vorbemerkung

Der nachfolgende Bericht fasst die wichtigsten Schritte und Ergebnisse des
Forschungsprojekts ,,Village: Unterstiitzung von Kindern, die psychisch er-
krankte Eltern haben® zusammen. Wir adressieren mit diesem Dokument
primir Entscheidungstriger, Fachkrifte und die interessierte Offentlichkeit.
Die Grundlage fiir die Inhalte dieses Berichts bilden die im Rahmen des Pro-
jektes erstellten Berichte und Publikationen in Fachzeitschriften. Wir haben
bewusst davon abgesehen, in diesem Bericht Details zu den wissenschaftli-
chen Methoden aus den vorhandenen Publikationen zu duplizieren. Wenn
wir uns auf unsere eigenen Literaturiibersichten beziehen, verzichten wir da-
rauf, die dort zusammengefassten Primérstudien hier erneut zu zitieren. Fiir
die interessierte Leserschaft listen wir am Ende jedes Kapitels die dazuge-
horigen Publikationen mit den Detailinformationen zu Methode und Quel-
len auf.

Es ist uns ein Anliegen, dass die Ergebnisse dieses Forschungsprojekts nicht
nur in der wissenschaftlichen Fachwelt rezipiert werden, sondern dass die Er-
kenntnisse und entwickelten Instrumente in Politik und Praxis Anwendung
finden, diskutiert und weiterentwickelt werden. Unterstiitzen Sie uns in der
Verbreitung dieses Berichts und kontaktieren Sie uns, wenn Sie Bedarf an
weiteren Informationen haben. Bei Verwendung unserer Materialien ist ein
Verweis auf das Village Projekt und eine sachgerechte Zitierung erforderlich.
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3 Relevanz des Themas

Psychische Erkrankungen gehoren zu den héufigsten Erkrankungen. Nach
der jiingsten osterreichischen Erhebung erkrankt im Laufe eines Jahres knapp
ein Viertel der Erwachsenen bis 64 Jahre. Frauen sind héufiger betroffen, als
Minner [11]. Daher ist es nicht tiberraschend, dass weltweit ca. eines von vier
Kindern punktuell oder ldngerfristig mit einem Elternteil, das psychisch be-
eintrichtigt ist, lebt [12-14]. Bevolkerungsschéitzungen zufolge haben tiber
50 % der Menschen, die lingerfristig psychisch erkrankt sind, Kinder. Bis zu
60 % der Menschen mit einer schweren psychischen Erkrankung leben mit
einem oder mehreren Kindern zusammen [15, 16]. Laut hochgerechneten epi-
demiologischen Daten aus Osterreich kénnen wir hierzulande von zumindest
260.000 psychisch belasteten Eltern ausgehen, die minderjahrige Kinder ha-
ben [1]. Verléssliche Daten iiber die tatsichliche Anzahl der Kinder, die bei
psychisch erkrankten Eltern aufwachsen, liegen in Osterreich nicht vor.

Die betroffenen Kinder und ihre Familien sind mit zahlreichen Herausfor-
derungen im Lebensalltag konfrontiert. Die Eltern haben gleichzeitig oft we-
niger materielle, soziale und emotionale Ressourcen, um diese zu bewéltigen
und den Kindern ein unbeschwertes Aufwachsen zu ermoglichen. So haben
Eltern mit psychischen Problemen manchmal Schwierigkeiten, ihren Kindern
angemessene emotionale Unterstiitzung zu bieten. Sie konnen auch mit einem
geringeren Haushaltseinkommen und Wohnungsproblemen konfrontiert sein.
Die Kinder wachsen daher mitunter in prekidren Verhiltnissen bis hin zu Ar-
mutsgefihrdung auf. Sie iibernehmen héufig in jungem Alter elterliche Ver-
antwortung, z. B. fiir jiingere Geschwisterkinder oder finanzielle Angelegen-
heiten [17-20].

Diese strukturellen und Umweltbedingungen, sowie genetische Faktoren fiih-
ren dazu, dass die betroffenen Kinder auf dem Weg zum Erwachsenwerden
ein deutlich erhohtes Risiko haben, selbst gesundheitliche Probleme zu ent-
wickeln sowie weitere negative Folgen zu erleben, wie zum Beispiel sozio-6ko-
nomische Benachteiligung [1]. Auch wenn das nicht zwingend alle Kinder
betrifft, zeigen Forschungsergebnisse allein zu den psychischen Folgen, dass
etwa ein Drittel anhaltende und ein weiteres Drittel voriibergehende psychi-
sche Probleme entwickelt [21].

Neben den Folgewirkungen fiir die individuellen Kinder und ihre Familien
haben elterliche psychische Erkrankungen auch enorme volkswirtschaftliche
Konsequenzen [1]. Es entstehen zum Beispiel Kosten im Gesundheitssystem
durch den erhohten Bedarf an psychotherapeutischen und psychiatrischen Be-
handlungen der Kinder unmittelbar oder im Erwachsenenalter. Sie konnen
aber auch im Sozialbereich, etwa aufgrund des erh6hten Risikos einer Ar-
beitslosigkeit, anfallen. Konkrete Zahlen liegen fiir die volkswirtschaftlichen
Folgewirkungen von elterlichen psychischen Problemen rund um die Schwan-
gerschaft und Geburt (peripartal) vor. Britische Forscher*innen errechneten
zum Beispiel langfristige Folgekosten von 9,6 Mrd. Britischen Pfund pro Jah-
res-Geburtskohorte. Fast drei Viertel dieser Kosten entfallen auf die Kinder
[22, 23].

Gleichzeitig werden die Kinder und deren Belastungen oft nicht wahrgenom-
men. Erst, wenn sie selber ernsthafte Probleme bekommen, und zum Beispiel
in der Schule abwesend sind, entsteht Aufmerksamkeit. Erfreulicherweise hat
die internationale Forschung gezeigt, dass praventive Ansitze erfolgreich die
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Weitergabe der psychischen Erkrankungen iiber Generationen unterbrechen
konnen [24-27]. Damit bietet diese Form der Priavention auch ein Potenzial
fiir die Reduktion der volkswirtschaftlichen Folgekosten.

Der wesentliche Schliissel, den negativen Kreislauf zu durchbrechen, ist da-
her, einen Unterstiitzungsbedarf rechtzeitig zu erkennen und die aktive Pra-
vention negativer Folgewirkungen elterlicher psychischer Erkrankung durch
eine frithzeitige Intervention. In Osterreich gibt es bis dato allerdings noch
wenige gezielte Mafnahmen, belastete Kinder rechtzeitig wahrzunehmen und
es stehen kaum priaventive Angebote fiir die betroffenen Kinder und ihre Fa-
milien zur Verfiigung.

Zugleich zeigen die Osterreichische Kinder- und Jugendgesundheitsstrategie,
mehrere der Osterreichischen Rahmen-Gesundheitsziele, sowie die Osterrei-
chische Gesundheitsforderungsstrategie einen klaren Handlungsbedarf hin-
sichtlich friithzeitiger Wahrnehmung und Unterstiitzung betroffener Kinder.
Ankniipfungspunkte zur Kinder- und Jugendgesundheitsstrategie sind bei-
spielsweise die Ziele 4 (In der frithen Kindheit das Fundament fir langfris-
tige Gesundheit legen) oder 11 (Fritherkennung und gezielte Forderung bei
Kindern und Jugendlichen verbessern). Beispiele fiir Ankniipfungspunkte an
die Rahmen-Gesundheitsziele sind die Ziele 6 (Gesundes Aufwachsen fiir al-
le Kinder und Jugendlichen bestmdoglich gestalten und unterstiitzen) oder 9
(Psychosoziale Gesundheit bei allen Bevolkerungsgruppen férdern).
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4  Ziel des Village Projektes

Das ,Village Projekt“ ist ein von der Ludwig Boltzmann Gesellschaft (LBG)
und der Medizinischen Universitit Innsbruck (MUI) aus Mitteln des Bundes-
ministeriums fiir Bildung, Wissenschaft und Forschung finanziertes vierein-
halbjéhriges Forschungsprojekt. Es ist organisatorisch an der Abteilung ,Psy-
chiatrie, Psychotherapie, Psychosomatik und Medizinische Psychologie“ an
der Medizinischen Universitidt Innsbruck angesiedelt. Das Projekt hat zum
Ziel, ein fiir Tirol maBgeschneidertes Konzept zur frithzeitigen Wahrneh-
mung betroffener Kinder und deren bedarfsgerechte Unterstiitzung zu ent-
wickeln, zu pilotieren und begleitend wissenschaftlich zu evaluieren.

Ein wesentliches Finanzierungskriterium des Fordergebers war die Beteili-
gung von lokalen Expert*innen aus unterschiedlichen Berufsgruppen und Or-
ganisationen, sowie von Personen mit gelebter Erfahrung. Diese Partizipati-
on organisierte das Forschungsteam entlang des gesamten Projektprozesses.
Zusitzlich richtete die LBG eine sogenannte ,Kompetenzgruppe® ein, die aus
sechs jungen Erwachsenen, welche mit psychisch erkrankten Eltern aufwuch-
sen, bestand. Sie begleitete die Forschungsgruppe in Form von monatlichen
Feedback-Runden. Das Projekt diente somit auch dazu, Erkenntnisse tiber
eine soziale Innovation zu gewinnen, die im Rahmen einer ,Forschungs-
Community-Partnerschaft entwickelt wurde. Die wissenschaftliche Begleit-
forschung adressierte daher den gesamten Projektprozess und nicht nur die
Evaluation des entwickelten Programms fiir die Zielgruppe.

Der partizipative Ansatz, den die LBG als ,Open Innovation in Science
(OIS) definiert, kam bereits bei der Priorisierung des Themas ,,Kinder, die
psychisch erkrankte Eltern haben“ als Forschungsprogramm zum Einsatz.
Hierzu fiihrte die LBG eine webbasierte ,Reden Sie Mit-Umfrage“ in der Of-
fentlichkeit zur Frage durch, was im Bereich psychische Gesundheit wichtige
Forschungsbereiche sind. Diese miindete in der Priorisierung des Themas.

Ein internationales und ein lokales interdisziplinidres Forschungsteam setzte
das Projekt um. Die vertretenen Disziplinen sind: klinische und Gesundheits-
psychologie, Implementierungswissenschaft, Gesundheitsékonomie, Verso-
rgungsforschung, Linguistik, Sozialwissenschaft, Erziehungs- und Bildungs-
wissenschaft, Soziologie, Wirtschaftswissenschaft, Politikwissenschaft und
Translationswissenschaft. Die international beteiligten Institutionen sind (in
alphabetischer Reihenfolge) das Austrian Institute for Health Technology Assess-
ment (Osterreich), die Abteilung Psychiatrie, Psychotherapie, Psychosomatik
und Medizinische Psychologie der Mediginischen Universitdt Innsbruck (Oster-
reich), die Care Policy and Evaluation Unit der London School of Economics
(UK), die School of Rural Health der Monash University Melbourne (Australi-
en) und das Institut fiir Klinische Kinder- und Jugendpsychologie der Phi-
lipps Universitdt Marburg (Deutschland). In der ersten Projektphase waren
auferdem die Aga Khan University (Pakistan) und das Norwegian Institute of
Public Health (Norwegen) beteiligt.

Die Zusammensetzung des leitenden Forscherinnenteams entstand in einem
mehrtigigen »Ideas Lab“, im Rahmen dessen auf Einladung der LBG rund
30 ausgewihlte internationale Forschende konkrete Projektideen entwarfen.
Das ,Village Projekt” ging als eines von zwei von einer internationalen Jury
ausgewihlten Siegerprojekte hervor. Angelehnt an das afrikanische Sprich-
wort »Es braucht ein Dorf, um ein Kind grofizuziehen® ist die Grundidee
des Projektes die Aktivierung des sozialen Netzes rund um die betroffenen
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Familien, insbesondere deren Kinder. Damit soll eine nachhaltige Entlastung
der Kinder im Alltag erwirkt und ein gesundes Aufwachsen geférdert werden.

Arbeitspakete Am Beginn des Projektes stand eine umfassende Ist-Situationsanalyse (Kapi-

tel 5), sowie eine Analyse der internationalen Evidenz zu vorhandenen Pra-
xisansitzen und Implementierungsvoraussetzungen, sowie zu partizipativen
Vorgangsweisen (Kapitel 6) (Arbeitspaket ,Bestandsaufnahme®). Die in die-
ser Phase gewonnenen Erkenntnisse flossen in die partizipative Entwicklung
eines Tiroler Konzepts zur verbesserten Wahrnehmung betroffener Kinder
und deren Unterstiitzung ein, die im Rahmen mehrerer Workshops erfolgte
(Kapitel 7.1 und 7.2) (Arbeitspaket ,Co-development®). Das dort entwickel-
te Rohkonzept arbeitete das Forschungsteam im néchsten Schritt detailliert
aus und erstellte ein Praxishandbuch (Kapitel 7.2.1). Daraufhin erfolgte die
Pilotierung in der Praxis in verschiedenen Tiroler Organisationen mit dafiir
geschulten Fachkriften (Kapitel 8) (Arbeitspaket ,Implementierung®). So-
wohl die partizipative Konzeptentwicklung als auch die Umsetzung wurden
mittels eines umfangreichen Evaluierungskonzepts qualitativ und quantita-
tiv evaluiert (Kapitel 7.4 und 9) (Arbeitspaket ,Evaluierung®). Begleitend er-
folgte eine Grundlagenforschung zum Thema aktive Einbindung von Kindern
und deren Perspektiven (Kapitel 6.5) (Arbeitspaket ,Child Voice). Abbildung
4-1 gibt einen Uberblick iiber alle Arbeitspakete des Projekts.

AP 4:
CO-DEVELOPMENT Leitung: AP 5: IMPLEMENTIERUNG
AP 3: BESTANDSAUFNAHME Ingrid Zechmeister-Koss Leitung: Melinda Goodyear
Leitung: Jean Paul = Partizipative Entwicklung * Schulung
= |st Situationsanalyse eines Konzepts zur = Praxishandbuch
® Analyse internationaler besseren Wahrnehmung = Pilotierung des
AP1: Evidenz (Screening) und Programms in Tiroler
MANAGEMENT gntjrs}iF]tzu.rll'g betroffener Regionen
[l e inder/Familien
Jean Paul

AP 6: EVALUATION
Leitung: Annette Bauer
Formativ (Machbarkeit, Akzeptanz, Eignung)
Prozess (intendierte Implementierung)
Outcome (Verdnderungen und Kosten)
Impact

AP 2: CHILD'S VOICE
Leitung: Jean Paul

AP 7: VEROFFENTLICHUNG DER ERGEBNISSE
Leitung: Hanna Christiansen
Konferenzen, (soziale) Medien, Publikationen, Website, Newsletter

Abbildung 4-1:
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Ziel des Village Projektes

Dabei kamen verschiedene (wissenschaftliche) Methoden zum Einsatz (Ab-
bildung 4-2). Die Aufarbeitung der internationalen Evidenz erfolgte mittels
systematischer Literaturiibersichten und Scoping Reviews, die Ist-Situati-
onsanalyse basierte auf Analysen von Dokumenten und Literatur, sowie auf
der Auswertung von Expert*inneninterviews und Sozialversicherungsdaten.
Bei der Begleitforschung zur partizipativen Programmentwicklung und der
Evaluierung des pilotierten Programms kamen unterschiedliche qualitative
und quantitative Methoden zum Einsatz, wie etwa Fragebogenerhebungen,
semi-strukturierte qualitative Interviews oder Fokusgruppen.

Weiterfiithrende Projektpublikation:

Christiansen H, Bauer A, Fatima B, Goodyear M, Lund I, Zechmeister-Koss I
et al. Improving Identification and Child-Focused Collaborative Care for
Children of Parents With a Mental Illness in Tyrol, Austria. Front Psychiatry
2019;10:233. doi:10.3389/fpsyt.2019.00233.
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5 Ausgangssituation in Tirol

5.1  Analyse der Ist-Situation und
Bestandsaufnahme der Angebotsstruktur

Das osterreichische Bundesland Tirol besteht aus neun politischen Bezir-
ken. Etwa jede/r fiinfte der annihernd 750.000 Einwohner*innen ist ein Kind
unter 18 Jahren (19 %). Die Mehrheit von ihnen (92 % der unter 15-Jdhrigen)
lebt in einer Familie mit zwei Elternteilen. Gut acht von zehn Tiroler*innen
sind osterreichische Staatsbiirger*innen. Von den 15 % nicht-6sterreichischer
Staatsbiirger*innen sind iiber 60 % EU-Biirger*innen. Den grofiten Anteil
machen Personen mit deutscher Staatsbiirgerschaft aus (30 %), gefolgt von
Personen aus der Balkanregion (16 %) und aus der Tiirkei (11 %). Zum Zeit-
punkt der Durchfiihrung der Ist-Situationsanalyse arbeitete die Halfte der
Bevolkerung in einer bezahlten Beschiftigung. Die andere Hilfte war in Aus-
bildung, in einer anderen Beschiftigungsform, wie Elternkarenz, Haushalts-
fiihrung und Militirdienst, oder im Ruhestand (jede/r Fiinfte). Hinsichtlich
kultureller Merkmale spielt die katholische Religion in Tirol eine wichtige
Rolle. Der Landeshauptmann wird seit 1945 ununterbrochen von der »Os-
terreichischen Volkspartei“ (OVP) gestellt, die dem konservativen Spektrum
zuzuordnen ist.

Die Bestandsanalyse zur Angebotsstruktur fiir Kinder mit psychisch erkrank-
ten Eltern, die 2018 durchgefiihrt wurde [2], ergab, dass es eine Vielzahl an
Leistungen im Gesundheits-, Sozial-, und Bildungsbereich gibt, die einbezo-
gen werden konnten, um betroffene Kinder und deren Familien zu unter-
stiitzen (Abbildung 5-1).

Die identifizierten Angebote betreffen fast gidnzlich die Unterstiitzung oder
Behandlung bei bereits bestehenden Problemen, wie etwa psychische Erkran-
kung des Kindes oder Kindeswohlgefahrdung durch die Eltern. Hingegen gab
es zum Erhebungszeitpunkt in Tirol keine konkreten Screening-Angebote,
also MaBBnahmen, die gezielt an der friihzeitigen und standardisierten Wahr-
nehmung der Kinder mit Unterstiitzungsbedarf ansetzen. Das in ganz Os-
terreich etablierte Screening-Programm ,Mutter-Kind-Pass®, das die Schwan-
gerschaft und Kinder bis 5 Jahre umfasst, wire hierfiir zwar ein mogliches
Instrument. Es enthélt jedoch bis dato keine Frage zum psychischen Gesund-
heitszustand der Eltern, obwohl dies in internationalen Leitlinien, sowie von
der Facharbeitsgruppe zur Weiterentwicklung des Mutter-Kind Passes ein-
deutig empfohlen wird [28].

Die Angebote richten sich an unterschiedliche Zielgruppen. Eine Vielzahl
betrifft solche, die die psychische Erkrankung des Elternteils adressieren
(z. B. simtliche psychiatrischen und psychosozialen Angebote im niederge-
lassenen und stationdren Bereich). Ein weiterer Teil der Angebote richtet
sich an Kinder, die konkreten Unterstiitzungsbedarf haben, z. B. simtliche
kinder- und jugendpsychiatrische Angebote und der Grofteil der Leistun-
gen der Kinder- und Jugendhilfe. Auch Angebote im Bildungsbereich, wie
Schulpsychologie oder Schulsozialarbeit fallen darunter. Wir identifizierten
mehrere Angebote, die Eltern generell in der Erziehung und Betreuung un-
terstiitzen, wie etwa die Elternbildung, Mutter-Elternberatung oder die klas-
sische Kinderbetreuung. Nur einer der bestehenden Dienste war zum Erhe-
bungszeitpunkt speziell auf Kinder psychisch erkrankter Eltern ausgelegt,
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allerdings ausschlieflich auf Eltern mit Suchterkrankungen (,Kinderleicht®).
Daneben gibt es universellere Angebote, die Eltern mit psychischen Prob-
lemen jedenfalls inkludieren, worunter etwa die Frithen Hilfen fallen. Diese
dienen der Gesundheitsforderung bzw. gezielten Friihintervention in Schwan-
gerschaft und frither Kindheit (bis max. 3 Jahre), wenn sich die Familien in
belasteten Lebenslagen befinden.

bundesweite
und tirol-spezifische
Geldleistungen

Neben den zahlreichen Sachleistungen konnen auch Geldleistungen hilfreich
sein. Zusitzlich zu den universellen Geldleistungen wie z. B. Familienbeihilfe
existieren in Tirol mehrere bedarfsorientiere Geldleistungen, die in erster Li-
nie von einkommensschwachen Familien oder bei akuten Krisen beantragt
werden konnen. Beispiele hierfiir sind das ,Kindergeld PLUS®, der ,,Kinder-
betreuungszuschuss des Landes Tirol“ oder die ,Familienunterstiitzung in
Notsituationen®.

informelle und
ehrenamtliche Angebote

Eine weitere Siule in der Angebotsstruktur sind die Angebote im informel-
len und ehrenamtlichen Bereich. Hier ist als Beispiel die Selbsthilfeorgani-
sation ,Hilfe fiir Angehorige psychisch Erkrankter (HPE)“ zu nennen, die
mehrere regionale Gruppenangebote organisiert und personliche so wie On-
line-Beratung anbietet. Beispiele fiir ehrenamtliche Angebote, die fiir die Ziel-
gruppe von Nutzen sein konnen, sind Nachhilfe von pensionierten Lehrer*in-
nen oder Leih-Omas und -Opas, die iiber den Verein ,,Rettet das Kind“ ver-
mittelt werden.

12: 2 Ki-Ju Psych Kassenérzte
133 Péadiaterlnnen u.a.
Gesundheitsberufe

13: Fr=
43 Betten O
Ki-Ju Psych Ll
il

i i 11: Mutter-
Eﬂ 430 Betten OZC%R% a @) ﬁ Kind Pass
36555 G .

#olEng = Aﬁ%\% =

Rehab ' A

10: Mutter-

3: Psychiatrie:
14 besetzte
Kassenstellen
Berufsaustibende
Allgemeinmed.: 975

4:
305 Psychotherap.

Elternberatung:
alle Bezirke

- M
9: Friihe Hilfen:
4 Bezirke

Psychisch
erkrankte Eltern
Erwachsene

Familien Kinder

6: Kinderbetreuung:

31.200 Platze
institutionell +
Sonstige

8: Schuso:
7 Bezirke
Beratungslehrer ?
Schularzte ?

5: Psycho-Soziale Dienste:
15 Anbieter; ~30 versch.
Angebote

7: Ki-Ju-Hilfe:
Soziale Dienste' 7
Unterstiitzung Erziehung?: 20
Volle Erziehung? ~500 Plétze
Soziales:

Subventionierte Angebote im 1: § 20 TKIHG
Sozialbereich: 12 2: §41 TKHG
und weitere 3: §42TKHG

Abbildung 5-1: Angebotsstruktur in Tirol

1: Krankenhauspsychiatrie; 2: stationire Rehab; 3.: niedergelassener Bereich (Fachdrzte, praktische Arzte, weitere
Gesundheitsberufe wie z. B. Evgotherapie); 4: Psychotherapie; S: psycho-soziale Dienste (Land), gesundheitspsychologische
Beratung (TGKK); psychosoziale Beratung (Land); 6: Kinderbetreuung; 7: Kinder-/Jugendhilfeangebote; 8: Schulbereich
(Beratungslehrer, Schulsozialarbeit, Schuldrzte); 9: Friihe Hilfen; 10: Mutter-Eltern Beratung; 11: Mutter-Kind Pass;
12: niedergelassener Bereich Kinder- und Jugendpsychiatrie (Arzt*innen, Psycholog*innen, Psychotherapie, Pidiatrie);
13: Kinder- und Jugendspychiatrie, Padiatrie stationdir; 14: Selbsthilfe; 15: Geldleistungen; Ki-Fu Psych: Kinder- und
Jugendpsychiatrie; Schuso: Schulsozialarbeit; TKYHG: Tiroler Kinder- und Jugendhilfegesetz;
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Die angefiihrten Leistungen sind in den drei wohlfahrtsstaatlichen Sektoren
Gesundheitsbereich, Sozialbereich und Bildungsbereich angesiedelt. Das be-
deutet, dass es hinsichtlich Finanzierung und rechtlicher Verantwortung ei-
ne Vielzahl unterschiedlicher Zustindigkeiten gibt. Abbildung 5-2 zeigt die
konkreten Finanziers der vorher in Abbildung 5-1 beschriebenen Leistungen.
Von den zustindigen Gebietskorperschaften sind sowohl die Bundesebene (di-
verse Ministerien) als auch die Landes- und Gemeindeebene vertreten. Eine
weitere wichtige Rolle spielt die Sozialversicherung. Angebote fiir Kinder au-
Berhalb des Gesundheitsbereichs liegen hdufig in der Finanzierungsverant-
wortung der Linder und haben im Vergleich zum Gesundheitsbereich deut-
lich niedrigere Budgets sowie eine geringe Finanzierungssicherheit. Sowohl
offentliche als auch private Anbieter stellen die Angebote zur Verfiigung, wo-
bei der iiberwiegende Teil der Anbieter private non-profit Organisationen
sind.

Diese Kompetenz- und Anbietervielfalt fithrt zu vielerlei Schnittstellen, Ko-
ordinierungs- und Kommunikationshiirden, wenn es um die passgenaue Kom-
bination verschiedener Angebote aus der Sicht der Familie geht. Es existiert
keine Stelle, die fir die einzelne Familie den Bedarf erhebt und eine darauf
abgestimmte Koordination vornimmt.

& Sozialversicherung

Abbildung 5-2: Kostentrager der vorhandenen Angebote

Wenngleich wir eine breite Angebotspallette vorfanden, die einbezogen wer-
den konnte, um betroffene Familien zu unterstiitzen, stellten wir gleichzeitig
eine Vielzahl an Zugangsbarrieren fest.

B Geographische Verteilung: Nur ein Teil der identifizierten Angebote war
zum Zeitpunkt der Erhebung flichendeckend in ganz Tirol verfiigbar.
Eindeutige geographische Versorgungsliicken zeigten sich bei den Kin-
der- und Jugendpsychiater*innen und Kinderdrzt*innen mit Kassen-
vertrag, bei den Frithen Hilfen (diese werden allerdings demnéchst fla-
chendeckend ausgebaut) oder bei der Schulsozialarbeit. Das einzige
zielgruppenspezifische Angebot ,Kinderleicht“ war zum Erhebungs-
zeitpunkt ebenfalls nur in zwei der neun Bezirke verfiigbar. Die Men-
schen in den lindlichen Regionen konnen auf weniger Angebote zu-
riickgreifen, als jene in den Stidten.
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Unterstlitzung von Kindern mit psychisch erkrankten Eltern in Tirol

m Altersgruppen: Viele Angebote haben konkrete Altersbeschrinkungen.
Hier ist besonders das Angebot ,Frithe Hilfen“ zu erwdhnen. Dieses
beinhaltet zwar vom Konzept sowohl die frithzeitige Wahrnehmung
betroffener Kinder als auch die nachfolgende Unterstiitzung der Fa-
milien, es steht allerdings nur fiir Familien mit bis zu dreijiahrigen
Kindern zur Verfiigung. In Tirol konnten bis dato aus Kapazititsgriin-
den vielfach nur Familien mit Kindern bis zu einem Jahr betreut wer-
den.

B Finanzielle Barrieren: Zwar besteht zu allen Angeboten eine 6ffentliche
Finanzierung, die 6ffentlich finanzierten Kapazititen sind allerdings
bei manchen Leistungen oft so gering, dass entweder lange Wartezei-
ten oder private Bezahlung — etwa fiir Wahlidrzt*innenleistungen — in
Kauf genommen werden miissen. Beispiele hierfiir sind kassenfinan-
zierte Psychotherapie oder Kinderdrzt*innen mit Kassenvertrag. Man-
che Angebote, wie z. B. die Kinderbetreuung, sind in Tirol im Vergleich
zu anderen Bundesldndern (z. B. Wien) generell in hohem Ausmaf pri-
vat zu bezahlen.

m Setting: Die Mehrheit der Dienste arbeitet an einen Standort gebun-
den. Ein deutlich geringerer Anteil der Anbieter macht Hausbesuche.
Wenn Menschen in Krisensituationen aktiv Angebote aufsuchen miis-
sen, kann das eine zusitzliche Hiirde fiir die Inanspruchnahme dar-
stellen. Auch Offnungszeiten kénnen eine konkrete Zugangsbarriere
darstellen, wie z. B. die kurzen Offnungszeiten und ferienbedingte
SchlieBzeiten der Kinderbetreuungseinrichtungen. Eingeschrinkte Off-
nungszeiten sozialer Einrichtungen fiihren auflerdem dazu, dass wie-
derholt Kinder bei akuter psychischer Krise des Elternteils in die Kin-
derabteilung der Krankenhéduser aufgenommen werden mussten, weil
etwa wihrend der Nacht alternative Unterbringungs- oder Betreuungs-
moglichkeiten nicht erreichbar sind.

B Zuweisung: Mehrere Angebote, insbesondere die Mehrzahl der Ange-
bote der Kinder- und Jugendhilfe, sind nur iiber eine Zuweisung durch
die Kinder- und Jugendhilfe zugéinglich. Dies setzt eine Meldung bei
der Kinder- und Jugendhilfe und tiblicherweise eine bereits hohe Prob-
lem- oder Gefidhrdungslage der Kinder voraus.

In den Interviews wurden zum einen Fille von Uberversorgung beschrieben,
in denen mehrere Organisationen parallel und unkoordiniert Unterstiitzungs-
aufgaben {ibernehmen und die Familien damit iiberfordern. Genauso weisen
die beschriebenen Situationen auf Unterversorgung und konkrete Versor-
gungsliicken hin. Beispielsweise fehlen, wie oben beschrieben, Kinderbetreu-
ungsangebote im Fall einer akuten Spitalsaufnahme des Elternteils.

Wihrend die Befragungen einerseits ein hohes Problembewusstsein der Ex-
pert*innen quer durch die verschiedenen Sektoren aufzeigten, fehlen gleich-
zeitig konkrete Handlungsschritte in Richtung Problemlosung in den invol-
vierten Organisationen. Beispielsweise war die Frage, ob Patient*innen Kin-
der haben, bisher nicht Teil der systematischen Anamneseinstrumente in den
psychiatrischen Abteilungen. Somit fehlt eine strukturelle Aufmerksamkeit
fir das Thema. Die Interviews lassen darauf schliefen, dass viele Organisa-
tionen, die psychisch erkrankte Erwachsene betreuen, das Wohlergehen de-
ren Kinder mehrheitlich nicht als Teil ihrer Versorgungsaufgabe sehen oder
Kinder definitiv aus dem Versorgungsauftrag ausgeschlossen sind. Dahinter
steht eine Behandlungsphilosophie, die primér auf individuelle, erkrankte
Patient*innen fokussiert ist und weniger am familidren und sozialen Leben-
sumfeld der Patient*innen ansetzt. Die Interviewpartner*innen konstatierten
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auBerdem eine fehlende Ausbildung und mangelnde Kompetenzen zu die-
sem Thema, zu wenig Zeit, sowie emotionale Barrieren, das Thema Eltern-
schaft und psychische Erkrankung anzusprechen. Eher wird mit anderen
Organisationen, wie etwa mit der Kinder- und Jugendhilfe, siber die Kinder
gesprochen, seltener mit den Eltern und noch weniger mit den Kindern direkt.
Griinde dafiir sind mangelndes Wissen iiber Angebote zur Unterstiitzung der
Kinder bzw. fehlende Angebote generell. Stellt sich bei Gesprichen heraus,
dass Unterstiitzungsbedarf fiir die Kinder besteht, fehlt den Fachkriften eine
klare Leitlinie zur weiteren Vorgangsweise. Sie sind auflierdem mit Hiirden
auf Seiten der Eltern konfrontiert wie etwa der Haltung, Hilfe anzunehmen
als personliches Versagen zu sehen. Es wurde in diesem Zusammenhang vor
allem auf die vorherrschenden Geschlechterrollen bei der Kinderbetreuung
und Elternschaft hingewiesen. Die Kinderbetreuung wird tiberwiegend als
Aufgabe und Verantwortung der Frauen verstanden, was sich auch im nied-
rigen Ausmaf der fremdbetreuten Kinder widerspiegelt.

Gleichzeitig wiesen die Interviews auch auf die Gefahr hin, dass Kinder, die
psychisch erkrankte Eltern haben, vorschnell in eine Diagnose- und Behand-
lungsmaschinerie kommen (Medikalisierung). Einige Interviewpartner*innen
warnten vor einem Automatismus, betroffene Kinder als gefihrdet und be-
handlungsbediirftig zu sehen, wihrend es oft nur darum geht, ihnen einen
normalen Alltag als Kind zu ermdoglichen. Dazu gehort etwa, dass die Kin-
der wie andere auch einem Hobby nachgehen konnen und die Erkrankung
des Elternteils gerade nicht stindig Thema ist.

5.2 Inanspruchnahme psychiatrischer
und psychotherapeutische Leistungen

Ein moglicher Ansatz, Kinder psychisch erkrankter Eltern zu erreichen, ist
iiber die Behandlung der Eltern. Um diese Moglichkeit in Tirol ndher zu be-
leuchten, haben wir erhoben, wie hdufig welche psychiatrischen und psycho-
therapeutischen Leistungen von wem in Anspruch genommen werden. Dazu
werteten wir Daten der Tiroler Gebietskrankenasse (TGKK) aus. Diese ent-
hielten stationdre Aufnahmen, tagesklinische Behandlungen, Kontakte mit
niedergelassenen Psychiater*innen, kassen-(ko)finanzierte psychotherapeuti-
sche und psychologische Leistungen, stationidre Rehabilitation, Verschreibung
von Psychopharmaka, sowie Krankenstinde aufgrund einer diagnostizierten
psychischen Storung. Privat bezahlte Leistungen, spitalsambulante Leistun-
gen und Leistungen, die von anderen Kostentridgern finanziert werden, wie
z. B. psychosoziale Angebote, sind in den Daten nicht enthalten. Die Kerner-
gebnisse aus dem letztverfiigbaren Jahr 2017 stellen sich wie folgt dar [5, 7]:

Im Jahr 2017 nahmen insgesamt 85.722 Versicherte der Tiroler Gebietskran-
kenkasse kassenfinanzierte psychiatrische Leistungen in Anspruch. Das ent-
spricht knapp 15 % aller Versicherten. Auf die Altersgruppe der 19 bis 64-
Jahrigen, also die potenziellen Eltern psychisch erkrankter Kinder, entfielen
fast 50.000 dieser Personen. Knapp zwei Drittel aller Patient*innen waren
weiblich (Tabelle 5-1).
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Tabelle 5-1: Alters- und Geschlechtsstruktur der Inanspruchnahme psychiatrischer
Leistungen der TGKK (2017)

AIIe Patientinnen 85.722 14.5
AIter

4.492 5 3.6
49.494 58 13.1
5+ 31.736 37 34.2

Geschlecht

54,771 64 17.9
30.949 36 10.9
TGKK: Tiroler Gebietskrankenkasse

weiblich

priméar Psychopharmaka,
Vs bei niedergelassenen
Psychiater*innen

Psychotherapie,
Krankenhausaufenthalt

Der GroBteil (80 %) der erwachsenen Patient*innen bis 64 Jahre bekam Psy-
chopharmaka verschrieben. Bei etwa der Hélfte dieser Personen waren Psy-
chopharmaka die einzige psychiatrische Kassenleistung. Gut ein Viertel war
bei einem/einer niedergelassenen Psychiater*in in Behandlung. Etwas mehr
als jede/r zehnte Patient*in nahm eine Psychotherapie in Anspruch, die voll-
stindig oder teilweise von der Krankenkasse bezahlt wurde. Weniger als 10 %

seltener waren stationdr aufgenommen, wobei ein Viertel davon nicht auf einer psy-

chiatrischen Abteilung behandelt wurde (Abbildung 5-3).

Leistungen 19-64 Jahrige: Arzneimittel dominieren

Arzneimittelbezieherlnnen

Nur Arzneimittel

Niedergelassene Psychiater [ NNRNRRRE—GEGEGG
Psychotherapie [N

Krankenhaus (stationar + Tagesklinik)

Psychiatrische Abteilung

Rehabilitation [

Krankenstand
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
(N=49.494; 2017) %

Abbildung 5-3: Inanspruchnahme psychiatrischer Leistungen bet Erwachsenen

hoéherer Anteil weiblich
auBer bei stationdren
Aufnahmen

Der Anteil der erwachsenen Versicherten bis 64 Jahre, die eine psychiatrische
Leistung in Anspruch nahmen, war bei den Frauen hoher (16,02 %) als bei
den Minnern (10,39 %). Der hohere Frauenanteil war insbesondere bei der
Verschreibung von Psychopharmaka, sowie bei der Inanspruchnahme von
Psychotherapie und Leistungen bei niedergelassenen Psychiater*innen deut-
lich ausgeprigt. Bei den stationdren Aufnahmen gab es beziiglich Haufigkeit
kaum geschlechtsspezifische Unterschiede.
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Bei den stationdren Aufnahmen dominierten die Diagnosen ,,Psychische und
Verhaltensstorungen durch psychotrope Substanzen“ wie etwa Drogenabhén-
gigkeit (F1), ,Affektive Storungen“ wie z. B. Depression (F3) und ,,Neuroti-
sche-, Belastungs- und somatoforme Stérungen®, worunter etwa Zwangssto-
rungen fallen (F4). Bei der Diagnose F1 war der médnnliche Anteil deutlich
hoher als der weibliche. Bei den Gruppen F3 und F4 war umgekehrt ein ho-
herer Prozentsatz weiblicher Patientinnen bei den stationdren Aufnahmen zu
verzeichnen (Abbildung 5-4). Die durchschnittliche Aufenthaltsdauer betrug
27 Tage. Die Hilfte der Patient*innen wurde nach 15 Tagen entlassen.

Geschlechtsspezifische Unterschiede
bei stationdren Diagnosen
45
40
35
30
25
20
15
10
s I
, o T | .
& <& <& <& & o <&° <<$§8
W% Ménner % Frauen <

Abbildung 5-4: Geschlechtsspezifische Unterschiede bei stationdren Diagnosen

Hinsichtlich Erreichbarkeit der Kinder legen die Inanspruchnahmedaten na-
he, dass viele betroffene Kinder iiber die Behandlung der Eltern in der Er-
wachsenenpsychiatrie erreicht werden konnen. Da fast alle der Erwachsenen
in Behandlung Psychopharmaka verschrieben bekommen und deren Ver-
schreibung in Tirol zu iiber 90 % von den Allgemeinmedizinier*innen erfolgt,
ist jedoch die Priméirversorgung, was die Anzahl der erreichbaren Kinder an-
belangt, das wichtigste Setting. Auch die niedergelassenen Psychiater*innen
stellen von der Quantitit her ein relevantes Setting dar. Die geringste An-
zahl der Kinder ist liber die stationdr behandelten Eltern erreichbar. Dafiir
sind das jene Kinder, deren Eltern am schwersten erkrankt sind. Insgesamt
erreichen wir iiber die in Behandlung befindlichen Eltern mehr Kinder psy-
chisch erkrankter Miitter und deutlich seltener die Kinder psychisch erkrank-
ter Viter.
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Schlussfolgerungen aus der Analyse
der Ausgangssituation

Zusammenfassend lassen sich aus der Ist-Situationsanalyse die folgenden
Bedarfe ableiten:

Notwendigkeit eines einfachen, jedoch systematischen und standardi-
sierten Screeningprozesses in Institutionen, die psychisch erkrankte Er-
wachsene betreuen, z. B. in psychiatrischen Krankenhausabteilungen,
im niedergelassenen fachirztlichen und therapeutischen Bereich und
in der Priméirversorgung; (das bereits vorhandene Screening-Instru-
ment ,Mutter-Kind-Pass® ist ungeeignet, da es bis dato psychische Be-
lastungen der Eltern nicht abfragt und nur fiir Kinder bis fiinf Jahre
zur Verfiigung steht),

eine Sensibilisierung fiir das Thema ,psychisch erkrankte Viter” und
Screening-Ansitze, mit denen diese erreicht werden kénnen,

flichendeckende Unterstiitzung fiir Kinder mit Eltern psychischer Er-
krankungen >3 Jahre unabhingig von der Diagnose (bisher nur klein-
riumig fiir Suchterkrankung),

nicht medikalisierende Angebote, die frithzeitig und priventiv anset-
zen, wenn die Kinder noch gesund sind, und die niederschwellig zu-
ginglich sind (z. B. aufsuchend, ohne Zuweisung, ohne Zugangsvoraus-
setzung, offentlich finanziert),

Angebote, die bei akutem stationdren Aufnahmebedarf des Elternteils
kurzfristig und zu jeder Tageszeit eine alters- und situationsadidquate
Betreuung der Kinder gewihrleisten (Vermeidung stationirer Kran-
kenhausaufnahmen gesunder Kinder),

eine Ubersicht iiber alle verfiigbaren Angebote fiir involvierte Fach-
krifte (z. B. in siémtlichen Einrichtungen der Erwachsenenpsychiatrie,
in Schulen, in Kinderbetreuungseinrichtungen), welche regelmaBig ak-
tualisiert wird und definierte Zuweisungsprozesse bzw. Leitlinien fiir
eine qualititsgesicherte Vorgangsweise,

eine Sensibilisierung fiir das Thema und die Etablierung einer Hal-
tung der gemeinsamen Verantwortung fiir betroffene Kindern in allen
Sektoren und Organisationen,

eine Koordination der auf den individuellen Bedarf eines Kindes zu-
geschnittenen Unterstiitzungsleistungen.
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5.4  Weiterfuihrende Projektpublikationen

Weiterfithrende Projektpublikationen zu Kapitel 5:

Zechmeister-Koss I, Goodyear M. Supporting children who have parents with
mental disorders in Tyrol: A mapping of existing Tyrolean support structures.
Wien: Ludwig Boltzmann Institute for Health Technology Assessment; 2018
[2]. https://eprints.aihta.at/1180/1/HTA-Projektbericht_Nr.113a.pdf.

Zechmeister-Koss I, Tiichler H. Prevalence of mental disorders and uptake of
mental health services in Tyrol. LBI-HTA Projektbericht Nr. 113b. Vienna:
Ludwig Boltzmann Institute for Health Technology Assessment.; 2018 [5].
https://eprints.aihta.at/1181/1/HTA-Projektbericht_Nr.113b.pdf.

Zechmeister-Koss I, Tuechler H, Goodyear M, Lund IO, Paul JL. Reaching
families, where a parent has a mental disorder: Using big data to plan early
interventions. Neuropsychiatrie. 2019 [7].
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31741296/.

Zechmeister-Koss I, Goodyear M, Tiichler H, Paul JL. Supporting children
who have a parent with a mental illness in Tyrol: a situational analysis for
informing co-development and implementation of practice changes. BMC
Health Serv Res. 2020;20(326) [10]
https://bmchealthservres.biomedcentral.com/articles/10.1186/512913-020-05184-8.
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6 Internationale Evidenz

Neben der Analyse der lokalen Situation in Tirol gewannen wir auch zahl-
reiche Erkenntnisse aus der internationalen Forschung zum Thema Kinder,
die psychisch erkrankte Eltern haben, primér in Form von systematischen Li-
teraturiibersichten. Diese wurden verwendet, um die Entwicklung des Scree-
ning- und Unterstiitzungskonzepts in Tirol mit Evidenz zu untermauern. Au-
Berdem gewannen wir daraus Erkenntnisse fiir die Entwicklung eines Wirk-
modells, welches die Effekte einer Intervention in Form von Kausalbezie-
hungen beschreibt und das Rahmengeriist fiir die Evaluation des entwickelten
Screening- und Unterstiitzungsprogramms darstellt (siehe Kapitel 9.1)

6.1  Auswirkungen elterlicher psychischer
Erkrankungen

Wie einleitend erwihnt, konnen elterliche psychische Erkrankungen mit un-
terschiedlichen Folgewirkungen fiir die Kinder einhergehen. Im Rahmen des
Projektes fithrten wir eine systematische Literaturiibersicht tiber das Spekt-
rum moglicher unerwiinschter Folgen elterlicher psychischer Erkrankungen
durch [1]. Dazu kategorisierten wir die unterschiedlichen Auswirkungen el-
terlicher psychischer Erkrankungen in

® individuelle Folgen
korperliche und psychische Folgen

Auswirkungen auf die soziale Funktionsfihigkeit
(z. B. Interaktion mit Gleichaltrigen)

soziodkonomische Konsequenzen
B gesellschaftliche Effekte

Zudem analysierten wir mogliche budget- und ressourcenrelevante Auswir-
kungen, die sich fiir den 6ffentlichen Haushalt, aber auch fiir die betroffenen
Kinder und Jugendlichen ergeben konnen.

Die Ergebnisse sind zusammengefasst in Abbildung 6-1 dargestellt. Mehrere
der insgesamt 34 identifizierten empirischen Studien zeigten, dass Kinder
und Jugendliche aus psychisch belasteten Familien ein erhohtes Risiko haben,
selber eine psychische Erkrankung zu entwickeln, beispielsweise eine Depres-
sion oder Verhaltensauffilligkeit wie aggressives Verhalten. Neben der psy-
chischen Gesundheit wurden aber auch Auswirkungen auf die korperliche
Gesundheit beobachtet, wie etwa ungesunde Erndhrung oder schlechte Zahn-
gesundheit. Die Belastungen durch die elterliche Erkrankung konnen sich
auch auf die soziale Kompetenz und folglich auf das soziale Leben der Kinder
auswirken. Des Weiteren scheint die elterliche psychische Erkrankung in zahl-
reichen Fillen auch einen negativen Einfluss auf den Schulerfolg zu haben.

Auf der sozio-6konomischen Ebene besteht ein erhohtes Risiko, dass die be-
troffenen Kinder und Jugendlichen als Erwachsene vermehrt von Arbeitslo-
sigkeit oder prekiren Beschiftigungsverhéltnissen betroffen sind. In einigen
Fillen wurden hiufigere kriminelle Delikte beobachtet. Gesellschaftlich ge-
sehen ergeben sich gesamtwirtschaftliche Auswirkungen wie Einkommens-
oder Produktivititsverluste.
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Zudem entstehen Konsequenzen fiir verschiedene wohlfahrtsstaatliche Sek-
toren. Zum einen im Gesundheits- und Sozialsystem, da die Kinder und Ju-
gendlichen in ihrer Kindheit, aber auch im Laufe ihres Erwachsenenlebens
mehr gesundheitliche und soziale Leistungen bendtigen, zum Beispiel in
Form von Krankenhausaufenthalten. Das bedeutet, dass budgetire Ressour-
cen und Personal benotigt werden. Folgekosten fallen auch im Bildungssek-
tor an, zum Beispiel in Form sonderpidagogischer Forderungsprogramme zur
Kompensation der Auswirkungen auf die schulischen Leistungen der Kinder.
Ein weiterer betroffener Sektor ist das Justizsystem, das die Kosten fiir In-
haftierung oder andere Mainahmen im Zusammenhang mit Delikten, wie
etwa Bewidhrungshilfe, trigt. Die negativen Folgen der psychischen Erkran-
kung der Eltern konnen auch zu privaten Kosten wie bspw. Selbstbeteiligun-
gen fiir die Behandlung, Kosten fiir Nachhilfe, verringertes Einkommen oder
Kosten aufgrund von Warte- und Fahrtzeiten fiir Behandlungen fithren. M6g-
liche Frithpensionierungen im Erwachsenenleben fiihren sowohl 6ffentliche
als auch private Kosten herbei.
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6.2 Wirksamkeit und Kosten-Effektivitat
familienorientierter praventiver Ansatze

Eine familienorientierte Versorgungspraxis betrachtet die psychisch erkrank-
te Person im Kontext ihrer familidren Beziehungen und berticksichtigt die
Bediirfnisse aller Familienmitglieder [29]. Das betrifft das gesamte Priven-
tions- und Versorgungsspektrums von der Wahrnehmung von Unterstiitzungs-
bedarfen bis hin zu konkreten Interventionen und Therapien [30-32].

Fiir Kinder mit psychisch erkrankten Eltern gelten familienorientierte An-
sitze derzeit am Vielversprechendsten. Es gibt eindeutige Hinweise dafiir,
dass familienorientierte Programme zur Unterstiitzung von Eltern mit einer
psychischen Erkrankung die Anfilligkeit ihrer Kinder fiir psychische Erkran-
kungen und andere negative Folgen verringern kdnnen, insbesondere wenn
die Unterstiitzung der Eltern in psychiatrischen Einrichtungen fiir Erwach-
sene angeboten wird [25, 27, 29, 30, 33-37]. Eine Ubersichtsarbeit mit Daten
von fast 1500 Kindern aus 13 Studien, kam zu dem Schluss, dass die Inter-
ventionen das Risiko, dass Kinder dieselbe Krankheit wie ihre Eltern entwi-
ckeln, um 40 % verringerten [25]. Weitere Analysen randomisierter Kontroll-
studien haben ergeben, dass Einzel-, Gruppen- und familienbasierte Inter-
ventionen bei Kindern psychisch erkrankter Eltern internalisierendes Ver-
halten und in geringerem Mafle auch externalisierendes Verhalten wirksam
reduzieren konnen [24, 27].

Von einem familienorientierten Ansatz fiir Kinder psychisch erkrankter El-
tern profitieren aber auch die Eltern selber [38, 39] und dies ermdglicht ein
friithzeitiges Erkennen gefihrdeter Kinder [40-42].

Eines der meistuntersuchten familienorientierten Programme ist das in Finn-
land entwickelte Programm ,Let’s talk“. Es soll die Eltern mit einer psychi-
schen Erkrankung in die Lage versetzen, den Alltag ihres Kindes zu unter-
stiitzen [43, 44]. Eine randomisierte Kontrollstudie, die in zwei Dritteln der
finnischen Gesundheitsregionen durchgefiihrt wurde, hat gezeigt, dass das
Programm das Verstindnis der Eltern fiir ihre Kinder, ihr Selbstvertrauen
und ihre elterlichen Fahigkeiten sowie das Vertrauen in die Zukunft ihrer
Kinder und der Familie verbessert und gleichzeitig Schuldgefiihle, Scham
und wahrgenommene Vorurteile der Eltern verringert [42]. Dariiber hinaus
wurde eine signifikante Verringerung der emotionalen Belastungssymptome
der Kinder festgestellt [35, 45]. Neuere Erkenntnisse weisen darauf hin, dass
das Programm die Zahl der Uberweisungen an die Kinder- und Jugendhilfe
verringert [43]. Auferhalb Finnlands gibt es dhnliche Belege fiir den Nutzen
des Programms aus Griechenland [46] und positive Ergebnisse liegen auch
aus einer japanischen Studie vor [47].

Nichtsdestotrotz hinkt die Generierung der Evidenz der Entwicklung von wei-
teren Praxisansitzen in verschiedenen Kontexten hinterher [34, 48]. Bei der
Uberpriifung bestehender familienorientierter Interventionen wurden gemein-
same Komponenten, wie Psychoedukation, Aufbau von Fihigkeiten, Kommu-
nikation und verbesserter Zugang zu Behandlung identifiziert. Es ist jedoch
weiterhin unklar, welche Komponenten in welcher Form und Kombination
zu positiven Ergebnissen fiihren [49]. Neuere Forschungen ergaben, dass ein
Schliisselelement fiir gute Ergebnisse in der Stirkung von Fihigkeiten und
Selbstbestimmung liegt [50]. Es stellte sich jedoch heraus, dass fiir eine er-
folgreiche Implementierung solcher Programme in die Praxis die Anpassung
an lokale Gegebenheiten wichtig ist [51, 52].
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Da die Ressourcen im Gesundheits- und Sozialwesen begrenzt sind, reichen
Nachweise tiber die Wirksamkeit eines Programms allein nicht aus, um Ent-
scheidungen iiber eine effiziente Ressourcenverwendung zu treffen. Eine Mog-
lichkeit, herauszufinden, welche Programme besonders kosteneffektiv sind,
sind gesundheitsokonomische Studien. Diese sind etwa unter dem Namen
Kosteneffektivitdtsanalyse oder Kostennutzwertanalyse bekannt.

Im Zuge des Projektes fithrten wir eine systematische Ubersichtsarbeit iiber
die internationale gesundheitsokonomische Studienlage zu familienorientier-
ten Interventionen bei elterlichen psychischen Erkrankungen durch [1]. Wir
suchten nach Studien, die Interventionen fiir Familien mit Kindern ab vier
Jahren untersuchten und die einen priventiven Charakter hatten. Wir identi-
fizierten drei gesundheitsokonomische Studien, die in Grofbritannien und in
den Niederlanden durchgefiihrt wurden. Die Programme, die in den Studien
O6konomisch bewertet wurden, hatten alle zum Ziel, die Qualitit der Eltern-
rolle zu verbessern und damit die gesunde kindliche Entwicklung zu férdern.
Sie wurden mit der jeweils geltenden Regelversorgung verglichen.

Das niederldndische Programm war in allen berechneten Szenarien kosten-
effektiv. Das bedeutet, dass die ausgewiesenen Kosteneffektivititsverhiltnisse
unter einem definierten Schwellenwert fiir gesellschaftliche Zahlungsbereit-
schaft lagen. Bei den beiden britischen Programmen war das Ergebnis abhén-
gig von der Perspektive, der betrachteten Untergruppe (z. B. bei Buben eher
kosteneffektiv als bei Mddchen) oder dem entscheidungsrelevanten Schwel-
lenwert. Ob die britischen Programme kosteneffektiv sind, ist daher mit ei-
ner Unsicherheit behaftet. In einer Studie wurde auch untersucht, wie die
Wirtschaftlichkeit des Programmes bei einem ldngeren Betrachtungszeitraum
ausfillt. Eines von zwei untersuchten Szenarien kam zum Ergebnis, dass das
Programm langfristig mit weniger Kosten verbunden ist, als Ressourcen zu
seiner Durchfiihrung nétig sind. Das zweite Szenario, das ungiinstigere An-
nahmen bei den Behandlungskosten und der Hiufigkeit von Verhaltensauf-
falligkeiten traf, ergab keine Einsparungen.

Die Ubersichtsarbeit zeigt vor allem die Forschungsliicke hinsichtlich gesund-
heitsokonomischer Studien familienorientierter und priventiv ausgerichteter
Programme auf. Zu vielen Programmen, die wie vorher beschrieben bereits
laufen, wurde bisher keine Wirtschaftlichkeitspriifung publiziert. Aus den
wenigen Studien lédsst sich noch keine robuste und allgemeine Aussage zur
Wirtschaftlichkeit ableiten. Die derzeit vorhandenen Studien lassen sich au-
Berdem nicht auf Osterreich iibertragen, da die untersuchten Programme in
Osterreich so nicht existieren und auch die 6konomischen Parameter (z. B.
Preise fiir die durchgefiihrten Leistungen) in Osterreich andere sind.

Auferdem wurden einige methodische Limitationen sichtbar, die tendenzi-
ell zu einer Unterschitzung der Kosteneffektivitit fithren. Die drei identifi-
zierten Studien fithrten die 6konomische Evaluation prinzipiell nach den vor-
handenen methodischen Standards durch. Diese Standardmethoden haben
aber den Nachteil, dass sie die Kosten und Effekte nur sehr eingeschriankt
abbilden. Beispielsweise wurde in allen drei Studien nur ein Parameter fiir
die Berechnung des Nutzens in den Wirtschaftlichkeitsberechnungen verwen-
det (z. B. qualitidtsadjustiertes Lebensjahr/QALY). Die im vorigen Kapitel
beschriebenen potenziellen negativen (6konomischen) Folgen elterlicher psy-
chischer Erkrankung (siehe Kapitel 6.1) zeigen aber ein sehr breites Spekt-
rum an moglichen unerwiinschten Auswirkungen fiir die Kinder, die durch
priventive Programme verringert werden konnen. Das Nutzenspektrum geht
also weit iiber das in den Studien beriicksichtige hinaus. Die selektive Abbil-
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dung bringt ein Risiko fiir die Diskriminierung der evaluierten Mafinahmen
gegeniiber anderen Interventionen im Gesundheits- und Sozialbereich mit sich.
Als methodische Alternative konnte in zukiinftigen Wirtschaftlichkeitsstudi-
en auf eine andere Form der Wirtschaftlichkeitsuntersuchung, die sogenann-
te Kosten-Konsequenzen-Analyse, zuriickgegriffen werden. Diese ermoglicht
die Gegentiberstellung der Kosten mit mehreren Ergebnisparametern.

6.3 Stigmatisierung

Stigmatisierung beschreibt ein gesellschaftliches Phinomen, bei dem Men-
schen aufgrund von bestimmten Merkmalen als minderwertig betrachtet, un-
ter Druck gesetzt, in ihrer Identitdt beschéddigt, diskriminiert oder gar aus
einer Gesellschaft ausgeschlossen werden [53]. Menschen mit psychischen
Erkrankungen erfahren héufig Stigmatisierung und konnen 6ffentliche Vor-
urteile auBerdem verinnerlichen (Selbststigma). Stigmatisierung kann negati-
ve Auswirkungen auf die Gesundheit und das Wohlbefinden haben, und zwar
nicht nur fiir Menschen mit psychischen Problemen selbst, sondern auch fiir
Menschen, die mit der stigmatisierten Person in Verbindung stehen. Das wur-
de in den Konzepten »stigma-by-association” [54], ,family stigma“ (z. B. [55])
oder »courtesy stigma“ [56, 57] beschrieben.

Kinder, deren Eltern psychische Probleme haben, konnen in dieser Hinsicht
eine besonders gefihrdete Gruppe darstellen. Daher wurde im Rahmen des
Projekts das Wissen dariiber, wie Kinder ,stigma-by-association“ erleben, in
einem systematischen Mixed-Methods-Review zusammengefasst [8]. Insge-
samt wurden in diese Ubersichtsarbeit 32 Studien eingeschlossen, darunter
quantitative, qualitative und Mixed-Methods-Studien. Aus der Literatur er-
gaben sich fiir Kinder mit psychisch erkrankten Eltern vier Stigma-Dimen-
sionen:

B experienced stigma-by-association (personlich erlebte Vorurteile
und Diskriminierung),

B anticipated stigma-by-association“ (Erwartung, dass andere einen
abwerten und diskriminieren werden),

m affiliate internalised stigma“ (Internalisierung der Stigmatisierung
auf der affektiven, Verhaltens- und kognitiven Ebene) und

B structural discrimination® (gesellschaftliche und politische Strukturen,
die vorhandene Ungleichheiten gegeniiber Menschen mit psychischen
Erkrankungen reproduzieren).

Die Literatur zeigt insgesamt, dass Kinder, die psychisch erkrankte Eltern
haben, sehr spezifisch von Stigmatisierung betroffen sind. Studien, die iiber
selbst erfahrenes Stigma berichten, zeigen eine groffe Bandbreite, in welcher
Form Kinder Stigma selber erleben. Beispiele sind, dass sie mit unangemes-
sener Sprache iiber psychische Erkrankungen konfrontiert werden, dass an-
dere nicht wissen, wie sie mit ihnen umgehen sollen, oder dass sie bewusst
gemieden werden. In der Schule und in anderen Bereichen des sozialen Le-
bens sind sie hdufig mit Mobbing und Hanseleien konfrontiert. Viele konnen
keine befriedigenden Kontakte zu anderen Menschen kniipfen, da sie das
Gefiihl haben, die psychische Erkrankung ihres Elternteils geheim halten zu
miissen.
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Ahnliche Themen, wie sie fiir das erlebte Stigma berichtet wurden, trafen fir
das antizipierte Stigma zu. Im Vordergrund stehen Angst und Sorge, beispiels-
weise vor feindseligem Verhalten anderer oder vor negativen Zuschreibungen
gegeniiber ihnen selbst oder gegeniiber ihren Eltern.

Die Ergebnisse zum verinnerlichten Stigma zeigen, dass sich dieses ebenfalls
in sehr unterschiedlichen Formen manifestieren kann. Eine hiufig beschrie-
bene Art von Selbststigmatisierung ist, dass sich die Kinder in negativer Weise
als »anders“ wahrnehmen und sich dadurch als minderwertig, abnormal oder
falsch empfinden. Beschrieben wurde auflerdem, dass sich Kinder als ,kon-
taminiert“ wahrnehmen konnen und manche geben sich selber die Schuld fiir
die schwierige Situation der Eltern.

Dariiber hinaus zeigt die Literaturiibersicht, dass strukturelle Diskriminie-
rung eine wichtige Stigmatisierungsdimension fiir die Kinder darstellt. Ein
zentraler Ort fiir die strukturelle Diskriminierung von Kindern ist das Ge-
sundheitswesen. Kinder beschrieben beispielsweise, dass sie den Eindruck
hatten, ihr erkrankter Elternteil wiirde im System der Erwachsenenpsychia-
trie nicht addquat versorgt werden (z. B. frithe Entlassung aus dem Kranken-
haus), sodass sie selber Verantwortung fiir die Betreuung der Eltern tiber-
nehmen miissen. Andere als diskriminierend beschriebene Strukturen waren
das Schulsystem (z. B. wenn Lehrkrifte ihre Situation ignorieren) oder an-
dere gesellschaftliche Bereiche (z. B. Polizei, Medien, Sozialsystem). Unab-
héingig von einzelnen Institutionen wurde gesamtgesellschaftlich vor allem
die prinzipiell mangelnde Aufkliarung tiber psychische Erkrankungen und die
Tendenz der Gesellschaft, diese Krankheiten zu ignorieren, genannt. Dies
hindert Kinder daran, Informationen und Unterstiitzung zu erhalten und ei-
nen gesunden Umgang mit ihrer Situation zu finden, z. B. durch Gespriche
mit anderen.

Besonders in den ersten Lebensjahren konnen Kinder — abhéngig von der
Schwere und den Symptomen der psychischen Erkrankung ihres Elternteils
und dem Vorhandensein zuverlissiger anderer Bezugspersonen — einen Man-
gel an emotionaler Unterstiitzung innerhalb ihrer Familie erfahren. Funktio-
nierende Beziehungen aufierhalb der Kernfamilie sind daher fiir diese Kin-
der besonders wichtig. Sie sind durch die Stigmatisierung (z. B. das Gefiihl,
aufgrund des antizipierten Stigmas die Erkrankung des Elternteils geheim
halten zu miissen) aber gleichzeitig besonders schwierig aufzubauen. Die Stig-
matisierung der Kinder kann auBlerdem einer der Griinde sein, dass Kinder
nicht nach Hilfe fragen.

In ihrer Komplexitit tragt Stigmatisierung direkt oder indirekt zur genera-
tioneniibergreifenden Weitergabe von psychischen Erkrankungen bei. Eine
Schlussfolgerung der Arbeit ist daher, dass erfolgreiche Pravention von psy-
chischen Erkrankungen zugleich Entstigmatisierung erfordert. Aus der Uber-
sichtsarbeit zeigt sich, dass ein wichtiger Hebel hierfiir ist, das Wissen iiber
psychische Erkrankungen in der Allgemeinbevolkerung zu verbessern.
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6.4 Die Relevanz von sozialer Unterstiitzung

Im Village Projekt ist ein Kernelement der Unterstiitzung betroffener Kinder
und ihrer Familien die Aktivierung sozialer Netzwerke. Dahinter steht die
Erkenntnis, dass soziale Unterstiitzung generell als Schutzfaktor fiir psychi-
sche Gesundheit in allen Altersgruppen gilt [58-60]. Gerade bei Kindern und
Jugendlichen stellten wissenschaftliche Untersuchungen einen Zusammen-
hang zwischen sozialer Unterstiitzung und niedrigeren Raten bei Depression,
Angststorungen, posttraumatischen Belastungsstérungen, Suiziden, Verhal-
tens- und Anpassungsprobleme im schulischen Kontext und Risikoverhalten
fest. Allerdings wurden auch negative Auswirkungen beobachtet [61-69]. Die
Art der sozialen Unterstiitzung diirfte eine wichtige Rolle dabei spielen, ob
und in welchem Umfang positive Effekte fiir die psychische Gesundheit zu
erwarten sind.

Wenn soziale Unterstiitzung Bestandteil des Village Programms sein soll, ist
eine zentrale Frage, wie eine solche mobilisiert werden kann und welche Me-
chanismen hierbei die psychische Gesundheit von Kindern und Jugendlichen
positiv beeinflussen konnen. Dazu fiihrten wir eine weitere systematische Li-
teraturiibersicht durch [6].

Meistens waren in den 32 identifizierten internationalen Studien die Eltern
die Zielgruppe fiir die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung, seltener die Kin-
der oder die Familie insgesamt. Lediglich wenn die Kinder in den Studien
bereits dlter (=10 Jahre) waren, wurden diese direkt adressiert. Die meisten
Interventionen waren auf sozio-6konomisch benachteiligte Familien ausge-
richtet. Die Interventionen wurden in mehr als der Hilfte der Studien den
Familien individuell angeboten, der Rest fand in Gruppensettings, gemisch-
ten Formaten oder vereinzelt via Telefon/Online statt.

In vielen der identifizierten internationalen Studien wurde das Konzept der
sozialen Unterstiitzung nicht konkret definiert. Die angebotenen Programm-
inhalte reichten von Vernetzungsaktivititen (z. B. Vernetzung von Miittern
mit lokalen Angeboten) iiber das Erlernen von sozialen Fahigkeiten, eigene
Beziehungen aufzubauen bis hin zu einem verbesserten Zugang zu Angebo-
ten oder Bewusstseinsarbeit, dass soziale Beziehungen wichtig sind. Teilweise
wurden auch Vertrauenspersonen zur Verfiigung gestellt, die eine verbesserte
Beziehung mit Institutionen (z. B. Schulen) herstellen sollten. Haufig wurden
diese Aktivititen mit Information an die Eltern, z. B. zu Erziehungsfragen,
kombiniert. Bei den Jugendlichen umfasste das Angebot beispielsweise ,si-
chere Riume*“ zum Ausprobieren sozialer Fahigkeiten oder die Ermutigung,
sich Hilfe fiir soziale Unterstiitzung zu suchen, wenn benétigt. Auch psycho-
edukative Elemente waren in einigen Studien Teil des Programms.

Es wurden unterschiedliche und oftmals komplexe Mechanismen beschrie-
ben, in welcher Form die soziale Unterstiitzung positive Auswirkung auf die
psychische Gesundheit (der Kinder) haben kann. Einerseits bestand die An-
nahme, dass soziale Unterstiitzung einen protektiven und puffernden Effekt
beziiglich psychischer Gesundheit hat, oder dass sie das Ergebnis eines Pro-
zesses ist, im Rahmen dessen positive Faktoren fiir psychische Gesundheit
wie beispielsweise Selbstbewusstsein oder Selbstwirksamkeit gestarkt wer-
den. Dadurch konnen im Sinne einer positiven Verstirkung besser Beziehun-
gen aufgebaut werden. Andere Studien gingen primér von sozial-kognitiven/
emotionalen Effekten aus, wie zum Beispiel, dass das Gefiihl entsteht, Teil
einer Gemeinschaft zu sein. Selbst wenn diese Auswirkungen zunichst primér
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die Eltern betreffen, war vielfach Bestandteil der Theorien, dass sie sich in-
direkt auch positiv auf die Kinder auswirken, beispielsweise auf die (kogni-
tive) Entwicklung des Kindes und die Fihigkeit der Kinder, zukiinftig sel-
ber Beziehungen aufzubauen, auf das Verhalten oder das Wohlbefinden der

Kinder.

Die Erfolge dieser Interventionen in den Studien waren gemischt. Zwar be- Programme hatten
richteten mehrere Studien iiber verbesserte soziale Unterstiitzung (z. B. in positive und unerwiinschte
Form verbesserter familidrer Beziehungen) durch die Programme und tiber Effekte ...

positive Auswirkungen auf das Verhalten der Kinder, deren Entwicklung und
psychische Gesundheit, allerdings waren die Effekte oftmals gering und in
einigen Studien kam es auch zu negativen Auswirkungen auf die Kinder. Als
eine mogliche Ursache nannten die Forscher*innen unzureichend qualifizier-
tes Personal, denn hiufig wurden die Programme von Ehrenamtlichen oder
nach nur kurzer Schulung verschiedener Fachkrifte durchgefiihrt.

Dadurch waren die Programme allerdings umgekehrt relativ kostengiinstig. ... jedoch wahrscheinlich
Mehrere Studienautor*innen kamen daher zu der Einschitzung, dass solche wirtschaftlich
Programme zu einer positiven Rendite im Verhiltnis zu den noétigen o6ffent-

lichen Mitteln (,positive return on investment®) fithren. Die Ergebnisse zei- Programmgestaltung
gen auch, dass Interventionen in diesem Bereich jedenfalls die Eigenschaften muss Zielgruppe

der Zielgruppe und den Kontext beriicksichtigen miissen, um erfolgreich zu beriicksichtigen

sein. Zum Beispiel muss mit vulnerablen Gruppen, die Diskriminierungser-
fahrungen haben, méglicherweise zunéchst an einer Anderung der Einstel-
lung gearbeitet werden, um fehlendes Vertrauen in soziale Beziehungen zu
iiberwinden. Das erfordert Zeit und Ressourcen, wobei oftmals nicht eindeu-
tig klar ist, in wessen Verantwortungsbereich solche Programme fallen. Klare
sozial- bzw. gesundheitspolitische Strategien, Richtlinien und Verantwortlich-
keiten sind daher bei einer breiteren Implementierung begleitend erforder-
lich.

6.5 Beteiligung von Kindern

Die aktive Einbindung der Kinder bei der Teilnahme am Unterstiitzungs- noch laufende

programm und die Beriicksichtigung ihrer Perspektiven und ,Stimme* stel- Literaturiibersichten zu
len ein zentrales Element im Village Projekt dar. Um das generelle Wissen Grundlagen fiir Einbindung
zur altersaddquaten Beteiligung von Kindern und zu den Voraussetzungen von Kindern in Forschung
fiir gute Kommunikation mit ihnen fiir zukiinftige Programme zu erweitern, und Versorgungspraxis

sind zwei weitere Literaturiibersichten in Bearbeitung. Eine analysiert, wie
das Konzept von ,child voice“ im pédiatrischen Bereich grundsétzlich in der
wissenschaftlichen Literatur behandelt wird und welche Charakteristika die
Forschung mit und tiber Kinder aufweist (z. B. welche Disziplinen forschen
dazu, was sind die Kernthemen, wie ist das Konzept ,child voice“ definiert).
Die zweite widmet sich konkret der Kommunikation zwischen Kindern und
Arzt*innen und geht der Frage nach, wie gute Kommunikation mit Kindern
im Gesundheitsbereich erfolgen kann.
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6.6  Weiterfihrende Projektpublikationen

Weiterfithrende Projektpublikationen zu Kapitel 6:

Strohmaier C, Hélzle L. The economic and societal dimension of parental
mental illness. AIHTA Project Report no. 142. Wien: Austrian Institute for
Health Technology Assessment; 2021 [1].
https://eprints.aihta.at/1351/1/HTA-Projektbericht_Nr.142.pdf.

Bauer A, Stevens M, Purtscheller D, Knapp M, Fonagy P, Evans-Lacko S,
et al. Mobilising social support to improve mental health for children and
adolescents: A systematic review using principles of realist synthesis. PloS
one. 2021;16(5) [6].

Dobener L-M, Fahrer ], Purtscheller D, Bauer A, Paul JL, Christiansen H.
How Do Children of Parents With Mental Illness Experience Stigma?

A Systematic Mixed Studies Review. Front Psychiatry. 2022;13 [8].

Zechmeister-Koss I, Strohmaier Ch, Holzle L, Bauer A, Goodyear M,
Christiansen H, Paul J. 2022. Economic Evaluation of Programs to Support
Children of Parents with a Mental Health Problem: Methodological
Considerations. Under review in »,Value of Health” (Manuskript auf Anfrage).
Siebenhofer P. 2022. The concept of ‘child voice’ and pediatric health and
social care: A scoping review. Master Arbeit in Bearbeitung.

Holzle L, Schoch P, Franz M, Zechmeister-Koss I, Christiansen H,

Paul J. 2022. Analyzing child/adolescent doctor communication —

A systematic review. In Bearbeitung.
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7.1 Partizipative Entwicklung eines
Screening- und Unterstiitzungskonzepts

Zwischen November 2018 und April 2019 fanden sechs Workshops statt, im
Rahmen derer die Teilnehmer*innen ein auf den Tiroler Kontext ausgerich-
tetes Screening- und Unterstiitzungskonzept entwickelten. Das iibergeord-
nete Ziel der Workshop-Reihe war die Entwicklung von Praxisansitzen, die
evidenz-informiert, fiir den lokalen Kontext geeignet und durchfiithrbar sind.
Die Ansitze sollten tiberdies von den lokalen Akteuren akzeptiert werden,
und am Ende der Workshop-Serie so weit entwickelt sein, dass sie umgesetzt
werden konnen.

Die Workshop-Teilnehmer*innen wihlten wir mit dem Ziel aus, eine mog-
lichst breite Vielfalt an Perspektiven zu integrieren. Das heifit, es sollten mog-
lichst viele unterschiedliche Berufsgruppen aus den diversen Bereichen des
Gesundheits-, Sozial-, und Bildungsbereichs, Fiihrungskrifte und Praktike-
r*innen vertreten sein. Neben Fachkriften bildeten Menschen mit gelebter
Erfahrung einen fixen Bestandteil der Teilnehmer*innen (Abbildung 7-1).

Praxis,
Forschung,
Planung

Verschiedene
Gesundheits/
Sozialberufe

Gesundheit/
Soziales/Bildung

Zielgruppe:
(psychlsglr;ee;;krankte) Fachkrafte,
iy Betroffene
Familien
Versorgungsebene:

Institution
niedergelassener Bereich
psycho-sozialer Bereich

Flhrungskrafte,
Praktiker

Abbildung 7-1: Kriterien fiir die Auswahl der Workshop-Teilnehmer*innen

Insgesamt nahmen 26 Personen, die 14 verschiedene lokale Organisationen
vertraten, an den sechs Workshops teil. Zwei davon vertraten Menschen mit
gelebter Erfahrung (eine als Kind eines psychisch erkrankten Elternteils, eine
als psychisch erkrankte Mutter). Dariiber hinaus nahmen insgesamt 13 Per-
sonen aus dem interdisziplindren Forschungsteam teil. Durchschnittlich wa-
ren pro Workshop 16 lokale Stakeholder und vier Mitglieder des Forschungs-
teams vertreten (Tabelle 7-1).
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Tabelle 7-1: Charakteristika der Workshop Teilnehmer*innen

Sektor Bereich (n)'

Gesundheit 1 Praxis 14

Soziales 6 Forschung 4

Bildung 2 Politik/Zahler 4

Informell/ehrenamtlich 2

andere Q)]

Profession (n) Angebotsebene (n)

Medizin 4 Primdrversorgung 2

- Psychiatrie 4 Erwachsenenpsychiatrie 7

- Allgemeinmedizin 1 - stationar 7

Krankenpflege 1 - ambulant/niedergelassen 5

Sozialarbeit 2 Kinder- und Jugendpsych. 3

Psychologie 3 - stationdr 3

Padagogik 1 - ambulant/niedergelassen 3

Public health Spezialist (1) Angebote fiir Kinder 3

Sozialwissenschaft (1) Angebote flir Eltern 2

Peer worker (1) Angebote fiir Familien 3

Andere Q)] Nicht zutreffend 2

Geschlecht (n)? Funktion in Organisation (n)

weiblich 13-15 Top management 4-6

mannlich 6-7 Mittleres management 7-1
Operative Ebene 3-6
Nicht Zutreffend 2

1: manche Teilnehmende sind mehr als einem Bereich zuzuordnen; 2: Anzahl abhdingig
davon, wer pro Workshop als Vertreter*in fiir die jeweilige Organisation teilnahm; Klammer
bedeutet, dass diese Professionen nicht in jedem Workshop vertreten waren

Die sechs Workshops folgten einem vordefinierten Plan und hatten folgende
inhaltliche Schwerpunkte (Abbildung 7-2): Im ersten Workshop stellte das
Forschungsteam die Ergebnisse der Ist-Situationsanalyse vor. Anhand von
Fallvignetten identifizierten die Teilnehmenden in Gruppenarbeiten rund 30
Handlungsfelder fiir eine Verbesserung der Situation von Kindern, die mit
psychisch erkrankten Eltern aufwachsen bzw. deren Familien in Tirol. Das
Forschungsteam formulierte daraus konkrete Ziele.

Im zweiten Workshop erarbeiteten die Teilnehmenden ein Zukunftsbild
und eine tbergeordnete Vision. Auferdem priorisierten sie die 30 Ziele aus
Workshop 1 mit folgendem Ergebnis:

1. Alle Anbieter in der Erwachsenenpsychiatrie (zum Beispiel psychiat-
rische Abteilungen, niedergelassene Psychiater*innen) fragen die Pa-
tient*innen aktiv nach ihren Kindern/Familiensituation.

2. Gesunde Bezugspersonen und Kinder werden tiiber die psychische Er-
krankung der Eltern informiert; Gespriche finden so friith wie moglich
auf Augenhohe statt.

3. Es gibt standardisierte Verfahren zur Identifizierung von sozialen
Ressourcen im Umfeld des Kindes; Bezugspersonen sind informiert.
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4. Der Kontakt zwischen dem betroffenen Elternteil und den Kindern
wird wiahrend einer akuten Krise aktiv unterstiitzt.

5. Es wird ein Notfallplan fiir die Familie erstellt. Dabei erfolgt eine Mo-
bilisierung vorhandener Ressourcen und der Bezugspersonen. Kinder
werden altersgerecht einbezogen. Gespriche finden auf Augenhohe
statt.

6. Familien werden aktiv von Hausirzt*innen eingeladen und
unterstiitzt, wenn ein Elternteil psychisch erkrank ist.

7. Psychoedukation wird fiir Schulen entwickelt und umgesetzt.

Alle Anbieter kennen die bestehenden Angebote und deren Inhalte
(sind z. B. iiber die Kinder- und Jugendhilfe besser informiert).

9. Die Betreuung der Kinder ist aktiv organisiert und die Familien wer-
den kontinuierlich betreut, wobei auf ,Normalisierung“ (das Leben in
allen Phasen so normal wie moglich gestalten) geachtet wird.

Die Themen 1-3 ordnete das Forschungsteam der Verbesserung der Wahr-
nehmung betroffener Kinder, also dem Screening-Bereich zu, wihrend die
Themen 4-9 in den Bereich der aktiven Unterstiitzung betroffener Kinder und
ihrer Familien fallen.

Um den Umfang auf ein machbares Maf} innerhalb des Gesamtprojektes zu
begrenzen, einigte sich die Gruppe darauf, den Fokus auf Handlungsfelder
innerhalb der Erwachsenenpsychiatrie sowie des Primérversorgungsbereichs
zu legen. Der Schulbereich, der als ebenso wichtig erachtet wurde (Hand-
lungsfeld 7), wurde aus Kapazititsgriinden hinten angereiht.

Als Teil des zweiten Workshops erarbeiteten die Teilnehmer*innen aufler-
dem konkret notwendige Aktivititen, um die priorisierten Ziele zu erreichen
und machten Vorschldge, welche Akteure involviert werden sollten und mit
welchen Indikatoren eine erfolgreiche Umsetzung gemessen werden konnte.

Der dritte Workshop fokussierte auf die Entwicklung von Praxisoptionen fiir
die priorisierten Handlungsfelder im Screeningbereich. Die Forscherinnen
brachten hierfiir Praxisansétze aus der internationalen Literatur und aus Ex-
pert*inneninterviews ein. Beispielsweise berichteten sie dariiber, wie andere
Linder konkret Patient*innen nach Kindern fragen und wer diese Aufgabe
iibernimmt. Weitere Beispiele waren internationale Ansétze, wie Fachkréfte
mit Kindern tiber die psychische Erkrankung des Elternteils sprechen konnen
und wie die Eltern wihrend eines Krankenhausaufenthalts darin unterstiitzt
werden, in Kontakt mit ihren Kindern zu bleiben. Gemeinsam mit den an-
deren Workshop-Teilnehmer*innen wurden die Vorschldge vor dem Hinter-
grund der Tiroler Situation auf ihre Machbarkeit gepriift und ein Screening-
ansatz skizziert. Dieser wird nachfolgend als ,sensitive Screening® (SENSE)
bezeichnet.

Im vierten Workshop identifizierten die Teilnehmenden in derselben Art und
Weise Praxisoptionen fiir die dem Screening folgende aktive Unterstiitzung
von Kindern. Teil des Konzepts war die Aktivierung des sozialen Netzes der
Familien. Die moglichen Zuweisungsprozesse zu diesem Unterstiitzungsan-
satz wurden ebenso skizziert, wie die einzelnen Schritte der konkreten Arbeit
mit den Kindern, den Eltern und den Mitgliedern des sozialen Netzes der Fa-
milien. Der entwickelte Unterstiitzungsansatz wird nachfolgend als ,colla-
borative village approach” (CVA) bezeichnet.
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Der fiinfte Workshop machte die Gruppe mit der geplanten wissenschaftli-
chen Evaluierung der pilotierten Praxisansitze vertraut. Gleichzeitig lernte
das Forschungsteam von den Workshop-Teilnehmer*innen iiber deren Erfah-
rungen mit Forschungsprojekten in Tirol. Das betraf z. B. niitzliche Hinweise
fir die Einreichung des Forschungsdesigns bei der Ethikkommission.

Die Teilnehmer*innen fithrten im Rahmen des Workshops ein Brainstorming
zu den erwarteten Verinderungen bei den Familien, die am Programm teil-
nehmen und bei den ausfithrenden Fachkriften durch. Die Ergebnisse flossen
nach den Workshops in die Konkretisierung des Forschungsdesigns, nidmlich
in die Auswahl der Instrumente zur Ergebnismessung, ein. AuBerdem defi-
nierten die Anwesenden Teilnahmekriterien fiir die Familien. Sie legten etwa
fest, dass es keine Einschrinkungen hinsichtlich der Diagnose des Elternteils
geben soll. Zu einigen Teilnahmekriterien blieben am Ende des Workshops
allerdings noch Fragen offen (z. B. zum Alter der Kinder).

Es wurde ein gemeinsames Verstindnis dariiber hergestellt, dass die Zustim-
mung des betroffenen Elternteils und der Kinder zur begleitenden Datener-
hebung (informed consent, assent) die Voraussetzung fiir die Teilnahme einer
Familie am Unterstiitzungsprogramm ist. Dabei war zu kldren, dass es sich
um die Pilotierung einer neuen Intervention im Rahmen eines Forschungs-
projektes handelt und nicht etwa um die Einfithrung einer Leistung in die
Regelversorgung, wie von manchen Teilnehmer*innen erwartet.

Im sechsten Workshop reflektierte die Gruppe die Machbarkeit der bis da-
hin entwickelten Praxisansidtze zum Screening und zur Unterstiitzung der be-
troffenen Kinder und identifizierte allfdllige Umsetzungsbarrieren. Aufer-
dem verpflichteten sich die Teilnehmer*innen verbindlich fiir unterschied-
liche Aktivitdten bei der Umsetzung in ihren eigenen Organisationen.

Diagnose

identifizieren

Was tun/2:

Aktivierung des
sozialen Netzes

Handlungsfelder

Praxisansatze zur

- = Was tun/1:
= Visionen
. Lo ® Praxisansatze
= Ziele priorisieren fiir Screening

= Machbarkeitspriifung

6 ® Umsetzungsschritte

= Commitment

= Evaluationsdesign
= Ergebnisparameter

Abbildung 7-2: Workshop-Design
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7.2 Ergebnis des partizipativen Prozesses

7.2.1  Die Grundpfeiler des Programms

Am Ende der Workshop-Reihe lagen visualisierte Ablaufprozesse fiir den
Screeningalgorithmus (Abbildung 7-3) und fiir den nachfolgenden Unterstiit-
zungsansatz (Abbildung 7-4) vor, denen alle Teilnehmenden zustimmten und
die die Grundlage fiir die nachfolgende Umsetzung und Evaluierung bilde-
ten. Einige Details waren bei Abschluss der Workshop-Serie noch offen (mit
Fragezeichen in den Abbildungen markiert). Beispielsweise war noch unklar,
ob weitere zuweisende Abteilungen gewonnen werden konnen. Fiir manche
Elemente in den Ablaufdiagrammen wurden alternative Optionen angefiihrt.
Das betraf etwa die Frage, in welcher Organisation die neu zu etablierende
Funktion der Village-Koordinator*innen (siehe 7.2.3) verankert sein soll.

Neben den Ablaufprozessen stimmte die Gruppe folgenden wesentlichen
Handlungsgrundsitze fiir die beteiligten Fachkrifte zu:

B Orientierung an den Stiarken der Familie und ihrer Mitglieder

B Anerkennung der Entscheidungskompetenz der Eltern und der Kinder
(Selbstbestimmung férdern)

m Sensibles Bewusstsein fiir die Auswirkungen von traumatischen Er-
eignissen in den Familien und bei den Kindern und Schaffen einer
Atmosphire, in der sich alle Beteiligten sicher, willkommen und un-
terstiitzt fithlen

Workshop Ergebnis:
Screeningalgorithmus,
Grobkonzept fiir
Unterstiitzungsprogramm,
Verantwortlichkeiten

Einigung auf
Handlungsgrundséatze
der Fachkréfte

@n: >18 Jahre, alle F—Dia@

Erwachsenenpsychiatrie Krankenhaus

Innsbruck

ja

Zams

Hall?

Primérversorgung
1-3 Praxen Allgemeinmed.?

Erste Befragung (Psychiatrieteam/ Team Allgemeinmedizin)

Patientln nach Kindern
fragen (als Eltern

Einschatzung der Situation
Kindeswohlgefahrdung, ...

Handlung erforderlich?
z.B.Kinder/Jugendhilfe,
Notunterkunft, Stabilisierung Elternteil

ja nein

Nach vorhandenen
guidelines/rechtlichen

nein

SENSE

wahrnehmen)

= Elternteil nach Betreuungsverpflichtung fragen
= Elternteil nach Familiennetzwerk fragen
= Elternteil nach Kinderdaten fragen

= Elternteil nach dessen Sorgen und
Herausforderungen fragen

= Elternteil fragen, wie Kind die Situation bewaltigt

= Elternteil um Ersteinschatzung des

Unterstiitzungnetzes des Kindes befragen

= Am Beginn und wiederholen, wenn bei
hme nicht maglich (elektronische
Erinnerung, wenn maglich)
= Erkldren, warum gefragt wird
= Uberzeugen, dass es Unterstiitzung gibt
= — Tardffner
*® In Patientenakte dokumentieren

= Kann auch als Teil von CVA erfolgen

Prozess
fortsetzen

Kind einladen/
mitKind in
Kontakt treten

1g von Elternteil zur Zusammen-

= Familien mit Kindern von 0-18 J
Alle F-Diagnosen
= Alle Sprachen o

(Dolmetschsystem niitzen) ( )
= Zustimmung von zumind.
1 Elternteil

arbeit mit dem Village Koordinator einholen = Zustimmung fiir
= Kontaktierung Kind
- ierung anderer Unterstiit:

Vorschriften handeln

bieter

Abbildung 7-3: Algorithmus zum Screening in der Erwachsenenpsychiatrie und Primdroersorgung (SENSE)
CVA: collaborative village approach; SENSE: sensitive screening
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ahre, alle F-Di@

Innsbruck Zams
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Tatigkeitsprofils

{

Erwachsenenpsychiatrie Krankenhaus Primérversorgung

Hall? 1-3 Praxen Allgemeinmed.?
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Koordinator trifft des Kin?iesg (und Elternteil), um " 3nterstutzungsLneJtz b.eschr.el.b_en und findet statt: Welterﬂjhrende
sich mit Elternteil Teilnahme Unterstiitzungsnetz zu verstehen . T:ill::t:r;lerlnnen des Netzwevktfer;fens Unterstii lan (UU";e’mA"‘fZU"Q‘
(SENSE + Erfassen Forschungs- = Aktivitaten, um Sicht des Kindes identifizieren (aus Ubersichtsplan und entwickeln und 3 Merpru ur;)? n
des Netzwerkes) projekt beim Erfassen des Unterstiitzungs- ¥ tsp Verantwortlichkeiten on, trouble
einholen netzes miteinbeziehen Systemwissen) und kontaktieren festlegen shooting, ...)

= Wenn moglich als Teil des jetzigen

(a) Psychiatrie-Team (b) Eine bereits involvierte auBRer-

= Unterstiitzung durch finanzielle/ stationdre Organisation (fallabhéngig)
personelle Ressourcen aus Village-Projekt

Koordination: a) Psychiatrie-Team, b) Village Team

Abbildung 7-4: Ablauf des ,,Collaborative Village Ansatzes“ (CVA)
CVA: collaborative village approach

7.2.2

Ziel Screening:
Info zu Elternstatus,
demographische Info Kind,

Sensibles Screening (SENSE): Identifizieren von Kindern, die mit
einem Elternteil mit einer psychischen Erkrankung leben

Das Ziel des Screenings ist es, Information dariiber zu erhalten, ob ein/e Pa-
tient*in minderjahrige Kinder hat, sowie einige Basisinformationen zum Al-
ter und Geschlecht der Kinder, zu den aktuellen Lebensumstidnden und zur

Belastungen, Rolle des Elternteils in der Kinderbetreuung. Diese Informationen sollten
Vertrauensaufbau idealerweise in den Patient*innenakten dokumentiert werden. Da das The-
ma Elternschaft bei psychischer Erkrankung sensibel ist, dient dieser Schritt
gleichzeitig einem ersten Vertrauensaufbau mit dem Elternteil und dessen
Motivation zur Inanspruchnahme eines weiterfithrenden Unterstiitzungsan-
gebots (Abbildung 7-5; Basismodell).
Basismodell

Patient*in nach

- Elternteil nach Elternteil nach Elternteil nach
Klrlglesrglgggen Betreuungsver- Familiennetzwerk Kinderdaten
e pflichtung fragen fragen fragen
Erweiterung
. f Zustimmung
dilstseergtsgrnzzh& Elternteil fragen, Ei:!tc?\r:?ttz?:Lun:i 5 des Elternteils zur
Herausforde?un - wie Kind Situation Unterstiit 9 . Zusammenarbeit mit
9 bewaltigt SN AV NE A Village Koordinator*in
fragen des Kindes ersuchen airlbalEm
Abbildung 7-5: Praxisschritte Screening
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In einer erweiterten Form kann beim Screening auch bereits ein vertiefendes
Gesprich iiber Sorgen oder Herausforderungen des Elternteils, iiber die Be-
wiltigung der Situation von Seiten der Kinder und iiber vorhandene soziale
Unterstiitzung gefithrt werden (Abbildung 7-5; Erweiterung). Wesentlich fiir
alle Schritte ist es, sensible, offene Fragen zu stellen, die helfen, die Situation
des Elternteils zu verstehen.

7.2.3  Der Collaborative Village Ansatz (CVA):

Unterstiitzung durch Aktivierung des sozialen Netzes

Die Grundidee des entwickelten Unterstiitzungsansatzes besteht darin, be-
troffene Kinder bzw. ihre Familien primér durch ihr lokales soziales Umfeld
(»Dorf*) im Alltag zu unterstiitzen. Im Bedarfsfall wird zusitzlich professio-
nelle Hilfe organisiert und mit der Familie koordiniert. Dadurch soll die ge-
sunde Entwicklung der Kinder gefordert werden. Eine zentrale Rolle spielt
hierbei die Aktivierung wichtiger Bezugspersonen des Kindes und des er-
krankten Elternteils (soziales Netz). Ein/e Village Koordinator*in begleitet
diesen Prozess und nimmt dabei eine Art Coaching und Vermittlerrolle zwi-
schen Elternteil und Kind, aber auch zwischen den Mitgliedern des sozialen
und professionellen Netzwerks und den Familienmitgliedern ein. Ein wich-
tiger Aspekt ist dabei, diesen Prozess als Empowerment der Eltern und Kin-
der zu betrachten, dessen langfristiges Ziel die Selbstorganisation und Un-
abhingigkeit von einer permanenten professionellen Begleitung ist. Ein wei-
teres wesentliches Element dieses Prozesses ist, dass bestdndig und aktiv die
Perspektive der Kinder eingeholt wird und diese in die Gestaltung der wei-
teren Aktivititen einfliefft. Die einzelnen Elemente sind in Abbildung 7-6 dar-
gestellt.

Phase 1

Am Beginn steht der Vertrauensaufbau zwischen Elternteil und Koordina-
tor*in. Hiermit wird der Grundstein fiir die Motivation des Elternteils und
fiir eine partnerschaftliche Zusammenarbeit gelegt. Die Koordinator*innen
verschaffen sich mit unterschiedlichen Fragen und Aktivititen ein Bild zum
sozialen Netz des Kindes aus Sicht des Elternteils. Im Zuge dieser Aktivita-
ten soll zwischen Elternteil und Koordinator*in ein gemeinsames Verstind-
nis Gber den Alltag des Kindes, vorhandene Unterstiitzung und mogliche Lii-
cken und Verbesserungsmoglichkeiten geschaffen werden, sowie ein Bewusst-
sein bei den Eltern iiber die moglichen Auswirkungen ihrer Erkrankung auf
die Kinder.

In weiterer Folge unterstiitzt der/die Koordinator*in aktiv das Kind, seine
Perspektive des sozialen Netzwerks einzubringen. Die Kommunikation mit
den Kindern erfolgt abgestimmt auf das Alter mit spielerischen und kreati-
ven Methoden. Beispielsweise visualisieren die Kinder mit Puppen oder Sym-
bolen die wichtigsten Bezugspersonen in einem Spinnennetz. Dieser Schritt
macht das individuelle ,Dorf* des Kindes sichtbar. Zusitzlich werden psy-
choedukative Elemente integriert, z. B. mit Hilfe von Kinderbiichern, die psy-
chische Erkrankungen kindgerecht erklaren.

In einem Familientreffen wird ein gemeinsames Verstindnis des Unterstiit-
zungsnetzes zwischen Eltern und Kind geschaffen und alle Beteiligten ent-
wickeln zusammen einen Vorschlag, wie ein Treffen mit den Netzwerkmit-
gliedern (Netzwerktreffen) stattfinden soll.
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Phase 2

Die Idee des Netzwerktreffens basiert auf den Konzepten des Familienrats
bzw. der Sozialnetzkonferenz, die in mehreren Sozialbereichen bereits etab-
liert sind (z. B. in der Kinder- und Jugendhilfe, bei straffilligen Jugendlichen).
Die Village Koordinator*innen nehmen hier die Rolle eines Moderators ein,
der fiir den Prozess des Netzwerktreffens verantwortlich ist, wihrend die
Teilnehmer*innen das Ergebnis erarbeiten. Die Familie, insbesondere die
Kinder werden dabei ermutigt, Entscheidungen zu treffen. Dies beruht auf
dem Ansatz, dass die Familien gemeinsam mit den eingeladenen Personen
aus ihren sozialen Netzen eigene Losungen finden konnen, um die Kinder
zu unterstiitzen. Im Vordergrund steht die Alltagsbewéltigung durch die Or-
ganisation von konkreter praktischer, emotionaler und sozialer Unterstiit-
zung. Beispile dafiir sind ehrenamtliche Nachhilfe oder aktive Zeit, die etwa
ein Verwandter regelméfig mit dem Kind verbringt, um sowohl das Eltern-
teil zu entlasten, als auch das Kind emotional zu unterstiitzen. Am Ende des
Netzwerktreffens sollte ein gemeinsam akkordierter Plan vorliegen, der nach
drei Monaten tiberpriift und allenfalls adaptiert wird. Das Ziel ist, dass nach
sechs Monaten die Familien und die involvierten Personen aus dem Netz-
werktreffen die Unterstiitzung selbstorganisiert und nachhaltig iibernehmen.

Wesentlich ist, den gesamten beschriebenen Prozess nicht als technische Ab-
folge einer streng standardisierten Vorgangsweise zu sehen, sondern als Ent-
wicklungsprozess fiir alle Beteiligten. Gefordert sind Flexibilitit und Krea-
tivitit. Es geht darum, ein Gefiihl des Vertrauens und der Zuversicht bei den
Eltern und Kindern zu entwickeln. Die beschriebenen unterschiedlichen Ele-
mente eroffnen die Moglichkeit, dass die Erfahrungen, mit einem psychisch
erkrankten Elternteil aufzuwachsen oder mit einer psychischen Erkrankung
ein Kind groBzuziehen, normalisiert und anerkannt werden. Die Kinder und
die Eltern lernen im Idealfall, dass sie mit dieser Erfahrung nicht alleine
sind. Fir die Gesprache und Aktivititen ist seitens der Fachkrifte eine un-
voreingenommene und interessierte Haltung gegeniiber den Kindern und
Eltern Voraussetzung.

Ve Phase 1 N
Ve 2 Aktivitat Aktivitat Gemeinsames
schaffen und I it Kind Analyse Treff
Einfilhrung mit Eltern mit Kin reffen
i i . Village : :
Elternteil Elternteil Kind Koordinatortin Elternteil & Kind
Netzwerktreffen Netzw:rrllétreffen Analyse
planen Unterstiitzungsplan nach 3 Monaten
Village
Koordinz?tor*in Alle Alle
\ Phase 2 J
Abbildung 7-6: Praxisschritte zur Aktivierung des sozialen Netzes (CVA)
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7.3  Potenzielle Umsetzungsbarrieren

Als mogliche Hiirden identifizierten die Workshop-Beteiligten
m fehlende zeitliche Ressourcen der involvierten Fachkrifte,

m fehlende Infrastruktur (z. B. Rdume, in denen die Village-
Koordinator*innen mit den Familien arbeiten konnen),

® mangelnde Bereitschaft oder Bedenken der Personen aus den sozialen
Netzen der Familien, diese selbstverantwortlich zu unterstiitzen,

m  Schwierigkeiten, die Teilnehmer*innen des Netzwerktreffens
zu koordinieren,

m fehlende organisationale Unterstiitzung der Village-
Koordinator*innen,

®m leistungsrechtliche Hindernisse (z. B. Organisationen konnen trotz In-
teresse keine Aufgaben bei Screening oder CVA iibernehmen, da nur
Leistungen fiir Patient*innen, nicht aber fiir Angehorige, bezahlt wer-
den),

m arbeitsrechtliche Hindernisse (z. B. keine Moglichkeit fiir Arbeit mit
den Familien auBerhalb der Normalarbeitszeit),

B Herausforderungen, die Einwilligung der Eltern fiir die Teilnahme an
einem Forschungsprojekt zu gewinnen und die zeitlichen Ressourcen
hierfiir zu gewéhrleisten,

sprachliche und kommunikative Hiirden,

fehlende Kompetenzen fiir eine sensible und vertrauensbildende Kom-
munikation mit Eltern und Kindern bei manchen Fachkriften und in-
volvierten Professionen.

Zu allen Bedenken wurden Moglichkeiten, diese zu bewéltigen, erarbeitet.

Die Durchfiihrung des Screenings und die Zuweisung zum Unterstiitzungs-
programm wurde ohne zusitzliche Ressourcen als machbar eingestuft. Aller-
dings wurde es als notwendig erachtet, dass das (Spitals)personal entsprechend
informiert und geschult wird. Das betrifft im Konkreten die Psychiater*innen,
denen die Aufgabe des Screenings zugeordnet wurde. Hierfiir regte die Grup-
pe an, Tools zur standardisierten Durchfithrung zur Verfiigung zu stellen (z. B.
in Form eines kurzen Fragebogens bzw. einer Checklist mit Anregungen fiir
vertiefende Fragen).

Den nachfolgenden Unterstiitzungs-Prozess (CVA) sahen die Teilnehmer*in-
nen iiberwiegend auflerhalb der erwachsenenpsychiatrischen oder allgemein-
medizinischen Einrichtungen verortet. Sie identifizierten hierfiir einen ge-
sonderten Ressourcen- bzw. Finanzierungsbedarf fiir die Funktion der Village-
Koordinator*in. Lediglich eine Organisation (Krankenhaus Zams) plante da-
fir mittelfristig eine interne, aus eigenen Mitteln finanzierte, Stelle, um die
Koordinator*in in das Krankenhaus-Behandlungsteam zu integrieren.
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7.4  Lernerfahrungen aus dem partizipativen Prozess

74.1  Feedback der Teilnehmenden

Die partizipative Entwicklung des Screening- und Unterstiitzungsprogramms
war ein wesentliches Element im gesamten Village-Projekt. Um daraus wis-
senschaftliche Erkenntnisse zu gewinnen, wurde der Prozess mit einer umfas-
senden Datenerhebung begleitet. Wir waren an den Merkmalen des Beteili-
gungsprozesses interessiert, sowie daran, ob wesentliche Prinzipien fiir Par-
tizipation erfiillt wurden und welche Effekte der partizipative Prozess auf die
nachfolgenden Projektschritte hatte.

Eine nach Abschluss der Workshops durchgefiihrte Fokus-Gruppe und eine
Umfrage ergaben in Summe ein positives Feedback. Die Umfrageteilneh-
mer*innen erachteten im iiberwiegenden Ausmaf die aktive Beteiligung bei
der Entwicklung des Praxiskonzepts als gelungen. Fast alle brachten Vorwis-
sen beziiglich der Bediirfnisse der Kinder und wie sie unterstiitzt werden kon-
nen, mit. Dennoch stellten die meisten einen zumindest teilweise Lerneffekt,
sowohl beziiglich der Ist-Situation, als auch beziiglich der geplanten Verinde-
rungen und der internationalen best-practice Beispiele fest (Abbildung 7-7).
Laut Aussagen der Befragten stieg auch die Bereitschaft, die eigene Routine-
praxis zu verdndern.

Die Fokusgruppenteilnehmer*innen hoben insbesondere die nicht-hierar-
chische Atmosphire, die vorurteilsfreie, konstruktive Haltung der Teilneh-
mer*innen, das Einbringen unterschiedlicher Perspektiven und verschiede-
ner Expertisen und dass die Interpretationshoheit nicht bei einzelnen Per-
sonen oder Berufsgruppen (z. B. bei den Arzt*innen) lag, als positiv hervor.
Aus den Wortmeldungen geht hervor, dass diese Erfahrungen fiir die meisten
Teilnehmer*innen neu, ungewohnlich, iiberraschend und keineswegs selbst-
verstandlich waren. Vielmehr deuten die Aussagen darauf hin, dass sie sich
von ihrem beruflichen Alltag oder fritheren Erfahrungen als Betroffene unter-
scheiden. Fachérzt*innen fiir Psychiatrie wurden hier als konkrete Berufs-
gruppe genannt, die andere positiv iiberraschte. Die Ausfithrungen legen Un-
terschiede zu fritheren Erfahrungen, die Beteiligte (insbesondere Betroffene)
in der Zusammenarbeit oder Kommunikation mit Psychiater*innen machten,
nahe.

Aus den Ergebnissen zeichnet sich ab, dass sich der in der Umfrage beschrie-
bene Lerneffekt nicht nur auf das Ergebnis der Workshop-Serie (ein konkre-
tes Konzept fiir die bessere Wahrnehmung und Unterstiitzung betroffener
Kinder und deren Familien) und fachliche Inhalte bezieht. Vielmehr nahmen
die Beteiligten die Erfahrung aus dem partizipativen Prozess und wie dieser
gestaltet war als Anregung fiir die eigenen Lebens- und Arbeitskontexte mit.

Kritische Anmerkungen betrafen das Erwartungsmanagement. Vereinzelt be-
schrieben Teilnehmer*innen den Eindruck einer ,hidden agenda“ des For-
schungsteams hinsichtlich des erarbeiteten Praxiskonzepts, etwa in welchen
Institutionen das Screening im Rahmen des Projektes erfolgen soll (Erwach-
senenpsychiatrie und Primarversorgung) und welche Bereiche ausgeklammert
werden (Schulbereich).
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Teilnehmer sehen Partizipation als gelungen (n=14)
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Teilnehmer bescheinigen Lerneffekt bei bestehendem Vorwissen (n=14)
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Abbildung 7-7: Feedback zu Partizipation und Lerneffekten in Workshops

Zusitzlich zu Umfrage und Fokusgruppe stehen transkribierte Audioaufzeich- Audioaufzeichnungen
nungen aus den Workshops zur Verfiigung. Diese sind noch nicht fertig ana- zeigen, dass ausgeglichene
lysiert, sie sind jedoch ein wichtiger Bestandteil fiir ein vollstindiges Bild Teilhabe nicht immer

der Ergebnisse und Lernerfahrungen der Workshop-Serie. So zeigen beispiels- gelang

weise erste Analysen aus diesem Datenmaterial, dass hinsichtlich der Rede-
zeiten zu manchen Themen (z. B. wie konnte ein kollaborativer Village An-
satz in Tirol konkret aussehen) médnnliche Mediziner die Diskussionen deut-
lich dominierten, wihrend die Teilnehmenden selber die Atmosphére als be-
sonders egalitdr und ausgewogen wahrnahmen. Diese Erkenntnisse konnen
fiir die Gestaltung zukiinftiger partizipativer Prozesse geniitzt werden, etwa
wie auch subtile Formen ungleicher Beteiligung besser wahrgenommen wer-
den konnen.
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7.4.2  Forderliche und hinderliche Faktoren fiir partizipative
Programmentwicklung

Die Zusammenarbeit von Forscher*innen und gesellschaftlichen Akteuren
(Forschungs-Community-Partnerschaften) unter Anwendung partizipativer
Elemente sind in der internationalen Versorgungsforschung im Gesundheits-
und Sozialbereich nicht neu. Neue Programme oder Leistungen werden zu-
nehmend von Wissenschafter*innen und Praktiker*innen gemeinsam entwi-
ckelt. Die Einbindung von Betroffenen ist hierbei in vielen Lindern selbst-
verstiandlich (z. B.: [70-73]).

Solche Prozesse sind aber herausfordernd, denn sie bringen vormals getrennte
Welten — den »,wissenschaftlichen Elfenbeinturm® und die Welt der Praxis
und der individuellen Erfahrungen — zum gemeinsamen Erarbeiten von Prob-
lemlésungen zusammen. Missverstindnisse, divergierende Erwartungen und
Konflikte sind vorprogrammiert.

In der wissenschaftlichen Literatur werden fiir Forschungs-Community-Part-
nerschaften zahlreiche forderliche, aber auch hinderliche Faktoren beschrie-
ben. In einer hierzu verdffentlichten Ubersichtarbeit [74] sind 22 solcher Fak-
toren zusammengefasst. Als forderliche Faktoren nennen die Autor*innen
beispielsweise Vertrauen und Respekt zwischen den beteiligten Partnern, ei-
ne gemeinsame Vision bzw. gemeinsame Ziele, gut strukturierte Meetings
oder einen sichtbaren gemeinsamen Nutzen fiir alle Beteiligten. Als hinder-
liche Faktoren wurden unter anderem unterschiedliche Erwartungen der Be-
teiligten, unklare Rollen oder iibermifige zeitliche Belastung identifiziert.
Allerdings sind wenig praktische Anleitungen publiziert, wie die forderli-
chen Faktoren im konkreten Fall gestirkt und die hinderlichen Faktoren
minimiert werden konnen.

Um zu dieser Frage einen wissenschaftlichen Beitrag zu leisten, reflektier-
ten die Workshop Teilnehmer*innen nach Abschluss der Workshop Serie,
mit welchen praktischen Herangehensweisen in unserem eigenen partizipa-
tiven Pilotprozess die in der genannten Ubersichtsarbeit angefiihrten 22 for-
derlichen und hinderlichen Faktoren beriicksichtigt wurden.

In Summe identifizierten die Beteiligten iiber 30 konkrete Praktiken, mit de-
nen die forderlichen und hinderlichen Faktoren adressiert wurden. Einige
davon wurden als hilfreich fiir mehrere Faktoren gleichzeitig genannt. Dazu
gehort beispielsweise, die Workshop-Moderation einem/einer professionellen
Moderator*in zu iibertragen, was laut Ansicht der Teilnehmer*innen etwa
zur effektiven Konfliktbewiltigung oder zu gut strukturierten Meetings bei-
trigt, aber auch unklare Rollen oder {iberméBige zeitliche Belastungen und
schlechte Beziehung verhindert. Viel Gewicht schrieben die Teilnehmer*in-
nen einer guten Vorbereitung der Workshops (z. B. erfolgte eine regelméfi-
ge Supervision zwischen den Workshops, Termine wurden frithzeitig gemein-
sam festgelegt), einem klaren Design (Zeitplan, Aufgaben, Verantwortliche)
und einer verstindlichen Aufbereitung der Unterlagen und der Aufgaben
wihrend des Workshops zu. Damit sahen sie insbesondere den Aufbau von
Vertrauen, die effektive Kommunikation oder die gemeinsamen Ziele unter-
stiitzt und wiederum die iiberméafBige zeitliche Belastung, aber auch divergie-
rende Erwartungen verhindert.

Neben diesen eher ,technischen® Praktiken nannten die Teilnehmer*innen
eine Vielzahl an Aktivititen, die die zwischenmenschliche Ebene adressieren.
Hierunter fallen etwa, dass ausreichend Pausenzeiten fiir die aktive Vernet-
zung zur Verfiigung standen, oder dass keine akademischen Titel verwendet
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wurden. Relevant erschien zudem, dass die Workshops in einem von den ... z.B.keine akademischen
teilnehmenden Organisationen unabhingigen Raum mit angenehmer Atmo- Titel, Verpflegung,
sphire stattfanden und fiir das leibliche Wohl der Teilnehmer*innen gesorgt personliche Ansprache

wurde, oder dass die Moderatorin bereits beim ersten Workshop die Namen
der Teilnehmer*innen kannte. Damit konnen laut Befragung vor allem Ver-
trauen, Respekt und gute Beziechungen entstehen, aber auch ein gegenseitiger
Nutzen fiir die Beteiligten.

Nicht zuletzt identifizierten die Teilnehmer*innen mehrere Aktivitdten, die Design so angelegt,
eine aktive Integration der tblicherweise divergierenden Welten der For- dass Praxis- und
scher*innen und der Fachkrifte bzw. der Menschen mit gelebten Erfahrun- Forschungswelt in
gen fordern. Beispiele hierfiir waren, dass bei den Beitrigen aus der For- Austausch kommen
schung konkrete Ankniipfungspunkte fiir den Praxisalltag hergestellt wurden (z. B. einfache Sprache)

(z. B. durch Beschreibung der Ist-Situation in Form von Fallvignetten aus Ti-
rol) oder dass in den Gruppenarbeiten Vertreter*innen aus der Forschung und
aus der Praxis gemeinsam Aufgaben bearbeiteten. Angesprochen wurde zu-
dem die Verwendung einer einfachen Sprache, die Fachausdriicke vermeidet,
und dass englischsprachige Beitrige simultan iibersetzt wurden. Darin sahen
die Befragten insbesondere einen Ansatz, eine gemeinsame Sprache zu finden
und einen positiven Impact in deren eigenem Arbeitsumfeld zu erreichen.

Die Ergebnisse dieser Reflexion verarbeiteten die Forscher*innen zusammen Workshop-

mit den Workshop-Teilnehmer*innen in einem wissenschaftlichen Artikel Teilnehmer*innen

in gemeinsamer Autor*innenschaft. Ko-Autor*innen, die mit wissenschaft- sind Ko-Autor*innen
lichem Publizieren nicht vertraut waren, wurde eine Einfiihrung in die Pra- bei wissenschaftlicher
xis des Publizierens in Form eines Vortrags und eines YouTube Videos zur Publikation

Verfiigung gestellt (https:/bit.ly/3iC7S8M).

7.5 Online-Arbeit mit den Familien

Die COVID-19 Pandemie und die damit verbundenen Lockdowns machten COVID-19 bedingte

mehrmals die personliche Arbeit mit den Familien voriibergehend unmog- partizipative Entwicklung
lich. Das Forschungsteam reagierte darauf mit der Entwicklung eines Kon- eines Konzepts zur Online
zepts, um mit den Familien online zu arbeiten. Dafiir erhielt das Team eine Arbeit mit Familien

Sonderfinanzierung der Ludwig Boltzmann Gesellschaft!. Die Entwicklung
des Konzepts erfolgte partizipativ unter Einbindung von Village-Koordina-
tor*innen, Stakeholdern, Fachkriften, Studierenden, Kindern, Familien, jun-
gen Erwachsenen, die mit einem psychisch erkrankten Elternteil aufwuchsen
und Expert*innen im Bereich Online-Arbeit im Sozialbereich. Die Zusam-
menarbeit fand in Form von online Fokus-Gruppen, Expert*inneninterviews,
Schulungen und Feedback-Schleifen statt.

Es wurden eine Reihe an Voraussetzungen fiir eine erfolgreiche technische,
Online-Arbeit mit den Familien identifiziert organisatorische und
m Technisch emotionale Erfolgsfaktoren

Leicht zu bedienende interaktive Online-Plattform, die Daten- fiir Online-Arbeit

schutzanforderungen erfiillt und mit Smartphones kompatibel ist,
Technische Unterstiitzung der Familie, z. B. durch einen Testlauf,
um sich mit den Tools vor dem eigentlichen Meeting vertraut zu
machen,

1 https://ois.Ibg.ac.at/projekte/chancengleichheit-fuer-kinder-in-zeiten-von-covid-19/
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Online-Arbeit bietet

Vorteile fiir einige Kinder

Online-Tool zur

Visualisierung des sozialen
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Schulung der Village-Koordinator*innen in der technischen
Anwendung der Plattform und der Online Tools, die wihrend
eines Online-Treffens zum Einsatz kommen.

®  Organisatorisch

Eine private Atmosphére muss sichergestellt sein (z. B. wihrend
des Online-Meetings keine anderen Personen im selben Raum).

® Emotional

Eine Kombination von Online- und personlichen Treffen ist fiir
den Vertrauensaufbau von Vorteil, z. B. eine Mischung aus tele-
fonischen, personlichen und Online Kontakten,

Vorbereitung der Kinder, z. B. indem vorab Materialen per Post
geschickt werden,

Ein kindgerechter Einstieg in das Online-Meeting, z. B. in dem der/
die Village-Koordinator*in als Eisbrecher und zum Vertrauensauf-
bau etwas Personliches einbringt (z. B. das eigene Haustier zeigen).

Als Vorteile der Online-Arbeit wurden die von einzelnen Kindern sehr ge-
schitzte exklusive Aufmerksamkeit, die Flexibilitdt in Bezug auf Ort und Zeit
und eine geringe Hemmschwelle fiir Kinder, die mit elektronischen Medien
vertraut sind, genannt.

Als konkretes Tool fiir die Online-Arbeit mit den Kindern entwickelte das
Forschungsteam in Kooperation mit IT-Expert*innen und unter aktiver Ein-
bindung von Kindern eine interaktive Netzwerk-Aktivitit, bei der Kinder wih-
rend des Online-Meetings mit der Village-Koordinator*in mit verschiedenen
Avataren ihr soziales Netz online visualisieren (Abbildung 7-8). Das Tool er-
ftllt die Datenschutzanforderungen und ist mit Smartphones kompatibel.
Falls notwendig, wurden den Familien iPads fiir die Durchfiihrung zur Ver-
fligung gestellt.

T ARGELNAGSG SKATEN

L+

Abbildung 7-8: Beispiel fiir Online-Netzwerkaktivitat mit Kind
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7.6  Weiterfiihrende Projektpublikationen

Weiterfithrende Projektpublikationen zu Kapitel 7:

Goodyear M, Zechmeister-Koss I, Bauer A, Christiansen H, Glatz-Grugger
M, Paul JL. Development of an Evidence-Informed and Codesigned Model of
Support for Children of Parents With a Mental Illness — ,,It Takes a Village”
Approach. Front Psychiatry. 2022;12 [3].
https://www.ncbi.nIm.nih.gov/pmc/articles/PMC8841827/.

Holzle L, 2021. Improving Equity of Access to the Village Project: Providing
Support to Children and their Families Dealing with Mental Health Challenges
During Times of COVID-19. Innsbruck: Village Research Group.

Zechmeister-Koss I, Aufthammer S, Bachler H, Bauer A, Bechter P, Buchheim
A, et al. 2022. Practices to support co-design processes: A case-study of co-
designing a program for children with parents with a mental health problem
in the Austrian region of Tyrol. International Journal of Mental Health
Nursing. https://doi.org/10.1111/inm.13078 [9].
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8 Pilotierung

8.1  Schulung

Das Forschungsteam entwickelte ein Schulungsprogramm fiir das Screening
(SENSE) und fiir die Durchfithrung der einzelnen Programmkomponenten
des Collaborative Village Ansatzes (CVA) durch ,Village-Koordinator*innen®.

Die in das Screening und die Zuweisung involvierten Fachirzt*innen erhiel-
ten einen Vortrag, der ein Video zu einem konkreten Screening-Gesprich mit
anschlieBender Moglichkeit fiir Diskussion und Fragen enthielt.

Die Village-Koordinator*innen erhielten im Rahmen einer zweitigigen Schu-
lung konkrete Informationen zum Ablauf des Unterstiitzungsprogramms und
dem damit verbundenen Aufgabenspektrum. Die Organisation ,Hilfe fiir
Angehorige psychisch Erkrankter® pridsentierte gemeinsam mit Betroffenen
Hintergrundinformation zu psychischen Erkrankungen und zur Situation von
Kindern, deren Eltern psychisch erkrankt sind. Ein Teil der Schulung be-
stand darin, einzelne Praxisschritte, etwa wie Vertrauen mit dem Elternteil
aufgebaut werden kann und diese zur Teilnahme am Programm motiviert
werden konnen, in Rollenspielen zu iiben.

Zusitzlich erstellte das Forschungsteam ein ausfiihrliches Praxis-Handbuch,
in dem das Screening- und Unterstiitzungsprogramm und die Ablaufe de-
tailliert beschrieben werden. Hierbei wurden abstrakte Konzepte, wie zum
Beispiel »stirkenorientiert arbeiten® in konkrete Praxisaktivititen iibersetzt.
Beispielsweise beschreibt das Handbuch Gesprichssituationen und Anregun-
gen flir eine Kommunikation auf Augenhéhe in Form von Dialogen. Das
Handbuch enthélt auch die wissenschaftlichen und theoretischen Grundla-
gen und beschreibt die internationalen Modelle, die als Basis fiir einzelne
Elemente des Village-Programms dienten (z. B. Familienrat). Auferdem ent-
hilt es diverse Instrumente (z. B. Screening-Fragebogen), Templates (z. B.
zur Dokumentation der Ergebnisse aus den Einzelkomponenten und zum
Unterstiitzungsplan) und eine Liste simtlicher professioneller Angebote, die
in Tirol fiir die Zielgruppe relevant sind. Das Handbuch wurde allen an der
Umsetzung beteiligten Fachkriften zur Verfiigung gestellt.

Da wihrend der Lockdowns aufgrund der COVID-19 Pandemie eine fort-
laufende Schulung in Priasenz nicht moglich war und um die Village-Koordi-
nator*innen in der technischen Anwendung der Online Aktivitit zu schulen,
entwickelte das Forschungsteam zusétzlich ein Online Schulungsprogramm.
Dieses enthalt fachliche Inputs und Fragen zur eigenen Uberpriifung des
Wissens nach jedem Kapitel. Nach erfolgreicher Absolvierung erhielten die
Teilnehmer*innen ein Zertifikat von der Village-Projektleitung. Die Trai-
ningsplattform ist {iber einen passwortgeschiitzten Bereich der Village Home-
page fiir die Koordinator*innen zugéinglich und adressiert die folgenden In-
halte:

® Kinder sichtbar machen (Uberblick iiber das Screening
und Unterstiitzungsprogramm)

Die Perspektive der Kinder verstehen
Netzwerkaktivitdt mit Kindern online und offline durchfithren

Kernkompetenzen fiir die Gespriche mit den Eltern und Kindern
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Schulungsprogramm
fiir gesamtes Programm
entwickelt

Vortrag + Praxisvideo
fiir Screening

2-tatige Schulung der
Village-Koordinator*innen
mit Theorie und
praktischen Ubungen

Praxishandbuch beschreibt
alle Programminhalte mit
praktischen Anleitungen,

enthalt Anwendungstools
(Screening-Fragebogen)
u. Liste vorhandener
Angebote

zusétzliches Online
Schulungsprogramm
mit Wissensiiberpriifung
entwickelt
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Schulung durch
internationale
Expert*innen

8.2

Pilotierung liber
~2 Jahre im Rahmen
eines Forschungsprojekts

Teilnahmevoraussetzungen

Zustimmung durch
Ethikkommission

Screening und Zuweisung
grofBtenteils von

6 psychiatrischen
Abteilungen, weniger aus
niedergelassenem Bereich
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Dariiber hinaus fanden zwei Workshops mit internationalen Expert*innen
statt, in denen es darum ging, wie man Vertrauen zu Familien in prekiren
Situationen aufbauen kann.

Teilnahmevoraussetzungen und teilnehmende Familien

Die Pilotierung des Gesamtprogramms erfolgte von Anfang November 2019
bis Ende Dezember 2021. Voraussetzung fiir die Teilnahme am Programm
war eine Zustimmung der Eltern (informed consent) und der Kinder (4-13
Jahre: verbaler bzw. schriftlicher ,assent’, ab 14: informed consent) zur Da-
tenerhebung, also eine Zustimmung zur Teilnahme an einem Forschungs-
projekt. Die Nutzung des Programms auferhalb des Forschungsprojektes war
nicht moglich. Sonstige Teilnahmebedingungen waren

m  Elternteil hat die Obsorge fiir mindestens ein Kind zwischen
4 und 18 Jahren

Elternteil und Kinder haben ausreichend deutsche Sprachkenntnisse

DSM-5/ICD-10-F (psychische Erkrankungen) Arbeitsdiagnose
des Elternteils liegt vor

Elternteil ist derzeit in Behandlung
Elternteil ist mindestens 18 Jahre alt

Elternteil hat Krankheitseinsicht

Fiir die Einverstindniserklarung und die geplante Datenerhebung, sowie die
Ein- und Ausschlusskriterien liegt ein positives Votum der Ethikkommission
der Medizinischen Universitit Innsbruck vor.

Der Screeningprozess, der zugleich die Zuweisung fiir die Familien am Unter-
stiitzungsprogramm initiierte, startete zunichst an den Abteilungen fiir Psy-
chiatrie I und IT der medizinischen Universitit Innsbruck. Durch die COVID-
19 Pandemie und die damit verbundenen Lockdowns konnten sich die weite-
ren zuweisenden Institutionen erst deutlich zeitverzogert beteiligen. Insgesamt
wurden 96 Familien zugewiesen, davon mehr als die Hilfte von der stationé-
ren Abteilung Psychiatrie I und II der medizinischen Univ. Innsbruck. Knapp
ein Fiinftel wurde aus dem niedergelassenen Bereich zugewiesen, davon der
Grofteil iiber einen niedergelassenen Psychiater, wihrend aus der Primérver-
sorgung nur vier Familien identifiziert und zugewiesen wurden (Tabelle 8-1).

Tabelle 8-1: Zuweisungen zum Village-Programm nach Screening

Zuweiser ‘ n Familien %

Stationdire psychiatrische Abteilungen

Psychiatrie | und Il der medizinischen Universitat Innsbruck 51 53
Medizinische Psychologie Innsbruck 9 9
Psychiatrische Ambulanz des Krankenhaus Zams 12 13
Psychiatrie A und B Krankenhaus Hall 6 6
Niedergelassener Bereich

Arzt*innen fiir Allgemeinmedizin (n=4) 4 4
Niedergelassene Psychiater*innen (n=6) 14 15
Summe 96 100
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Von den 96 zugewiesenen Familien lehnten mehr als die Hélfte (51) eine knapp 1/3 (n=30)
Teilnahme am Unterstiitzungsprogramm ab oder waren auch nach mehrma- zugewiesener Familien
ligen Versuchen der Kontaktaufnahme nicht erreichbar. Weitere 14 stiegen (n=96) nahm teil
wihrend des Programms aus, eine noch vor Programmbeginn. 30 (31 %) aller

zugewiesenen Familien und 54 Kinder (4-18 Jahre) dieser Familien absolvier-

ten das Village Programm (Abbildung 8-1).

Teilnahme abgelehnt bzw.
Kontaktaufnahme nicht méglich

n =51 Familien (53 %)

Zuweisungen

y

n =96 Familien

A

Einverstandniserklarung Dropouts
zur Studienteilnahme > n = 15 Familien
n =45 Familien (1 vor Baseline-Interview,
14 wéhrend des Programms)
(33 %)
A

Teilnehmer
n = 30 Familien (31 %)

n = 54 Kinder

Abbildung 8-1: Flow-Chart Programmteilnehmer*innen (Familien)

Bei Ablehnung einer Teilnahme wurden gegeniiber den diverse Griinde
Village-Koordinatorinnen folgende Griinde genannt: fiir Ablehnung

B Dbereits ausreichend Unterstiitzung vorhanden/zu viele Angebote
(z. B. iiber die Kinder- und Jugendhilfe)

kein Interesse

Gesundheitszustand nicht gut oder stabil genug
(z. B. unerwartete stationidre Aufnahme)

m fehlende Bereitschaft, offen iiber das Thema zu reden
(z. B. Tabu psychische Erkrankung)

nicht alle Beteiligten der Familie stimmen einer Teilnahme zu
falscher Zeitpunkt

Erwartungen stimmten nicht mit Programm-Inhalt iiberein
(z. B. primiar Wunsch, eine Wohnung zu finden)

m keine Kontaktaufnahme moglich
(z. B. telefonisch trotz mehrmaliger Versuche nicht erreichbar)

B Teilnahmekriterien nicht erfiillt
(z. B. keine ausreichenden Sprachkenntnisse)
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Koordinatorinnen
geschult, liber Village-
Budget finanziert

durchschnittlicher
Zeitbedarf pro Familie:
~40 h, 50 % davon
Vorbereitungszeit

groBter Zeitbedarf fiir
Einzelarbeit mit Eltern
und Kindern

Programmdauer:
3 bis 15 (@ ca. 8) Monate

68

Unterstlitzung von Kindern mit psychisch erkrankten Eltern in Tirol

8.3 Ressourcenbedarf fiir das
Unterstutzungsprogramm

Uber den gesamten Rekrutierungszeitraum schulte das Village-Team 12 Vil-
lage Koordinatorinnen (100 % weiblich). Die fachlichen Qualifikationen der
ausgewihlten Bewerberinnen waren Psychologie, Erziehungswissenschaft und
Soziale Arbeit. Die Koordinatorinnen waren entweder als freie Dienstneh-
merinnen von der Village Forschungsgruppe tiber die LBG angestellt oder
arbeiteten auf Basis eines Kooperationsvertrags mit deren Arbeitgeber. Alle
wurden aus dem Forschungsbudget finanziert.

8.3.1 Zeitbedarf

Die Village Koordinatorinnen dokumentierten in Summe 1.262 Arbeitsstun-
den und 596 Kontakte fiir die Begleitung der 30 Familien durch die Kompo-
nenten des Unterstiitzungsprogramms (sieche Kapitel 7.2.3). Der durchschnitt-
liche Zeitbedarf pro Familie betrug 42 Stunden (min: 14.8 h, max: 99 h; Me-
dian: 34.1 h). Sie verwendeten knapp die Hilfte der Arbeitszeit (48 %) fiir vor-
bereitende Titigkeiten und Reisezeiten und 52 % der Zeit fiir die Arbeit mit
den Familien.

Von den sechs Programmkomponenten des Collaborative Village Ansatzes
(siehe 7.2.1) entfiel der grofite Anteil der Zeit auf die separate Arbeit mit
den Kindern und Eltern (inkl. Vorbereitung und Reisezeiten). Gut 10 % der
gesamten Zeit entfielen auf zusétzliche Kontakte, die iiber die im Programm-
konzept vorgesehenen Aktivitidten hinausgingen (Abbildung 8-2).

Die einzelnen Schritte erfolgten iiber einen Zeitraum von mehreren Monaten
(Minimum knapp 3 bis maximal 15 Monate). 50 % absolvierten das Programm
in 8,4 Monaten. Die durchschnittliche Dauer betrug 8,2 Monate.

Knapp die Halfte der Zeit wurde fiir separate Aktivitaten

mit Kindern und Eltern verbracht
Aktivitat mit Kind
Aktivitdt mit Elternteil
Netzwerktreffen
weitere Aktivitdten/Kontakte
Familientreffen

Erstkontakt

Follow-up meetings

o

20 40 60

m Vorbereitung (%) Meeting (%)

Abbildung 8-2: Zeitbedarfe fiir Programmkomponenten
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8.3.2 Kosten

Auf Basis des durchschnittlichen Stundensatzes fiir die Koordinatorinnen
von € 27 ergeben sich direkte Kosten fiir die Arbeit mit den 30 betreuten
Familien inkl. Vorbereitungs- und Reisezeiten von rund € 34.000. Die durch-
schnittlichen Kosten pro Familie betrugen € 1.136 mit einer Schwankungs-
breite zwischen € 401 und € 2.662. Pro teilnehmendem Kind ergeben sich
Kosten von € 631 (Tabelle 8-2).

Tabelle 8-2: Ressourcenbedarf fiir alle teilnehmenden Familien (n=30)

Durchschnittskosten
pro Familie:
€ 1.136; pro Kind: 631

Aktivitaten im Rahmen SHEED et (G20

des Programms Gesamt | Mittelwert | Minimum | Maximum | Gesamt | Mittelwert | Minimum | Maximum
Erstkontakt 110 3,7 05 22,0 2.975 929 14 594
Aktivitdt mit Elternteil 202 6,7 0,7 43,3 5.461 182 18 1.168
Aktivitdt mit Kind(ern) 339 1.3 2,8 24,2 9.140 305 74 653
Familientreffen 130 43 0,0 22,5 3.508 17 0 608
weitere Aktivitaten/Kontakte 161 54 0,0 26,8 4340 145 1 725
Netzwerktreffen 176 5,9 0,0 24,3 4.754 158 0 655
Follow-up 101 34 0,0 20,8 2720 91 0 560
zusatzliche org. Tatigkeiten 44 1,5 0,0 13,5 1.175 41 0 365
Gesamt pro Familie 42,1 14,8 98,6 1.136 401 2.662
(Z:ltsl:;r)]d Kosten pro Kind 23 631

org.: organisatorisch

Fiir die Durchfithrung des Unterstiitzungsprogramms sind allerdings neben
dem Personalbedarf fiir die Arbeit mit den Familien noch weitere Kosten zu
beriicksichtigen. Diese beinhalten Overheadkosten fiir Koordination, Quali-
tatssicherungstitigkeiten und Dokumentation, Kosten fiir Sachgiiter (z. B. Bii-
cher, Notebooks) und Kosten fiir Transportmittel (z. B. Dienstautos). Auf Ba-
sis einer angenommenen Anzahl von 50 Familien im Jahr eins, 80 Familien
im Jahr zwei und 150 Familien im Jahr drei kann grob ein Gesamtbudget-
bedarf von gut € 150.000 fiir das erste Jahr bis zu knapp € 300.000 im Jahr
drei geschitzt werden (Abbildung 8-3 und Tabelle 8-2). Das wiren pro Fami-
lie knapp € 2.000 bis gut € 3.000.

Die Personalkosten konnen allerdings deutlich abweichen, da sie abhingig
von Anstellungsverhéltnissen und Gehaltsstrukturen in den jeweiligen Orga-
nisationen sind, in denen die Koordinatorinnen titig wiren. Auch die Over-
headkosten konnen erheblich divergieren. Wenn beispielsweise bereits vorhan-
dene Infrastruktur einer sozialen Organisation geniitzt wird und kein eigenes
Biiro anzumieten ist, fallen sie deutlich geringer aus.
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300.000

250.000

200.000

w 150.000

100.000

50.000

I
204.872
106.600
65.000
Jahr 1 (n=50) Jahr 2 (n=80) Jahr 3 (n=150)
o Arbeit mit Familien m Koordination etc. Biiro / Famillienzimmer

M Supervision

Budgetbedarfsschétzung Village-Programm (€)

Sachgliter m Transport (Dienstfahrzeug etc.)

Abbildung 8-3: Budgetbedarfsschatzung fiir 3 Jahre

Familien haufig zu Hause,
telefonisch/online betreut
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8.4  Settings der Arbeit mit den Familien

Die Treffen mit den Familien fanden an sehr unterschiedlichen Orten statt
(Abbildung 8-4). Am hiufigsten hatten die Koordinatorinnen telefonisch bzw.
virtuellen Kontakt (56 %) oder trafen die Familien oder einzelne Familien-
mitglieder zu Hause (48 %). Haufig (36 % der Kontakte) arbeiteten die Ko-
ordinatorinnen mit den Familien(mitgliedern) auflerdem in einem Raum einer
sozialen Organisation (z. B. im Biiro der Organisation, in der die Koordinato-
rinnen abseits des Village Projekts arbeiteten) oder in einem vom Forschungs-
team bereitgestellten Raum (,Family room“). Einzelne Meetings erfolgten im
offentlichen Raum (z. B. in Parks) oder im Gastronomiebereich (z. B. Kaffee-
haus) (6 %).

Haufigste Kontaktsettings: Telefon und bei Familie privat

virtuell/telefonisch _ 213
bei Familie zu Hause _ 182
Anbieter-Organisation _ 138
andere/unbekannt - 40
offentlich [l 23

0 50 100 150 200 250

Abbildung 8-4: Settings fiir Arbeit mit Familien
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8.5 Netzwerke der Familien

Ein zentrales Ziel im Programmkonzept ist die Durchfiihrung eines Netz- Fachkréfte, Ehrenamtliche
werktreffens, bei dem ein Unterstiitzungsplan fiir die Familie und insbeson- und Verwandte haufigste
dere fiir die Kinder erarbeitet werden soll. Insgesamt nahmen an den Netz- Netzwerktreffenteilnehmer

werktreffen 140 Personen teil (inkl. der Koordinatorinnen). Fast die Hilfte

(42 %) der Personen, die abseits der Programmteilnehmer*innen am Netz-

werktreffen teilnahmen (64), machten Fachkrifte aus. Die zweithdufigsten Nachbarn und Freunde
Gruppen waren mit je 23 % Personen aus der Familie oder weiteren Ver- sehr selten
wandtschaft, wie z. B. ein Onkel oder die Grofeltern der Kinder, und ehren-

amtlich tdtige Personen. Diese drei Gruppen machten zusammen fast 90 %

aller Netzwerkteilnehmer*innen aus. Sehr selten nahmen hingegen Nachbarn

oder Freunde an den Netzwerktreffen teil (Abbildung 8-5).

Personen des Netzwerks (n=64) waren {iberwiegend
Fachkréfte, Ehrenamtliche oder Familienmitglieder

Fachsre | >

Familienmitglieder / Verwandte

Ehrenamtliche

Freunde - 3

Nachbarn I 1

unbekannt - 3

o
wv
—_
o
—_
(%2}

20 25 30

Abbildung 8-5: Netzwerkmitglieder

Die Grofie der Netzwerke umfasste in tiber 90 % der Fille zwei bis maximal fast immer maximal
vier Personen. Nur in zwei Fillen waren mehr als vier Personen Teil des 4 Personen
Netzwerks und in einem Fall formten mehr als sieben Personen ein Netz-

werk (Abbildung 8-6). Meistens, aber nicht immer, nahmen die Kinder, die

an den vorigen Programmschritten teilnahmen auch beim Netzwerktreffen

teil. Umgekehrt nahmen in zwei Fillen Kinder am Netzwerktreffen teil, die

nicht in die vorherigen Schritte des Programms involviert waren. Das Netz-

werktreffen fand in den meisten Fillen in Form eines einmaligen Meetings

statt. Einige Familien hielten aber mehr als ein und bis zu sechs Netzwerk-

treffen ab, sodass insgesamt 39 solcher Treffen durchgefiihrt wurden.
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NetzwerkgroBe meist 2 bis 4 Personen

25
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Abbildung 8-6: Netzwerkgrofien

8.6  Weiterfiihrende Projektpublikationen

Weiterfithrende Projektpublikation zu Kapitel 8:

Goodyear, M, Bauer A, Christiansen H, Glatz-Grugger, M, Hoelzle, L,
Schoech, P, Zechmeister I, Paul J. Feasibility and Implementation of the
»It takes a Village” Approach for children of parents with a mental illness
in Austria. In Bearbeitung.

AIHTA | 2022


http://hta.lbg.ac.at/

9 Die Perspektiven teilnehmender Eltern,
Kinder und Fachkrafte

9.1  Erwartungen auf Basis von Wirkmodellen

Die Teilnahme am Unterstiitzungsprogramm wurde umfassend wissenschaft-
lich begleitet. Die Auswahl der Erhebungsinstrumente und Ergebnisparame-
ter basierte auf zwei Wirkungsmodellen. Diese bilden den Zusammenhang
zwischen dem Screening- und Unterstiitzungsprogramm und den erwarteten
Verianderungen zunichst hypothetisch ab. Die Wirkmodelle wurden mittels
Literaturanalysen und Expert*inneninterviews erstellt. Abbildung 9-1 zeigt
eine vereinfachte Darstellung des Wirkungsmodells zum Unterstiitzungspro-
gramm.

Wirkmodelle zur
Darstellung der erwarteten
Veranderungen

Unterstutzung durch ,Village Ansatz

Y &
kindliches Wohlbefinden/
Entwicklung

Sozialkapital

\

5

* gemeinsame
Verantwortung

+ Vertrauen in unterstiitzende

Personen

* Hoffnung/Optimismu
+ Selbstvertrauen

Gefiihle / Einstellungen

Belastbarkeit

Stigma

psychische Gesundheit
Eltern-Kind Beziehung

3
i
(X
AR
* Hoffnung/Optimismus

+ Selbstwertgefiihl/Selbstvertrauen

* Vertrauen in unterstiitzende
Personen

© SBlagojevic_AIHTA

Abbildung 9-1: Vereinfachte Darstellung Wirkmodell fiir Village-Programm
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3 Zielgruppen
fiir Evaluation

3 Veranderungsebenen

Annahme:
Verdanderungen
beeinflussen
Wohlbefinden,
Eltern-Kind-Beziehung
und Gesundheit

einarmige
Vorher-Nachher Studie

qualitative und
quantitative Methoden
und Erhebungsinstrumente

quantitative Daten von
44 Eltern und 28 Kindern,
qualitative von ~der Halfte
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Unterstlitzung von Kindern mit psychisch erkrankten Eltern in Tirol

Die Modelle beschreiben Veridnderungen bei drei Gruppen:
® Kinder
m Eltern
® Fachkrifte

Verdnderungen werden auf drei Ebenen erwartet:
m Fihigkeiten/Wissen
® Emotionen/Einstellungen
m Verhalten

Zum Beispiel ist eine Erwartung an das Unterstiitzungsprogramm, dass nach
Absolvierung des Programms alle drei Zielgruppen das vorhandene Unter-
stiitzungsangebot in Tirol besser kennen oder Kinder wissen, wie sie selber
nach Angeboten suchen konnen. Eine Annahme auf der emotionalen und Ein-
stellungsebene ist, dass Kinder und Eltern mehr Vertrauen in unterstiitzen-
de Personen und Institutionen erlangen. Verhaltensinderungen kénnen etwa
mehr aktive Selbstfiirsorge oder aktives nach Unterstiitzung Suchen bei den
Kindern und Eltern sein. Diese Faktoren beeinflussen laut Wirkmodell mit-
tel- und langfristig das kindliche Wohlbefinden. Sie konnen deren Sozialka-
pital stirken, Stigmatisierung verringern, die Eltern-Kind-Beziehung stirken
und schlieflich die psychische Gesundheit der Kinder verbessern.

9.2 Studiendesign und erhobene Daten

Das Evaluationsdesign entspricht einer einarmigen ,mixed-method“ ,,Vor-
her-Nachher’ Studie®. Mixed-method bedeutet, dass quantitative und quali-
tative empirische Methoden zur Anwendung kamen. ,Vorher-Nachher® De-
sign bedeutet, dass die Teilnehmer*innen vor Programmbeginn (Baseline) und
nach Abschluss des Programms (Follow-up) befragt wurden. Entsprechend
des Wirkmodells erhoben wir Daten von beteiligten Fachkriften, Eltern und
Kindern. Fiir die quantitativen Erhebungen kam eine Kombination aus vali-
dierten Fragebogen (z. B. Patient Health Questionnaire, ENRICHED social
support inventory) und eigendefinierten Fragen zum Wissen iiber psychische
Erkrankungen, Stigma, Hilfe-suchendes Verhalten und zur Selbsteinschéitzung
des Programms zum Einsatz.

Das Evaluationskonzept folgte einem yrealist evaluation approach®. Dieser
Ansatz fokussiert auf die Frage: Was wirkt bei wem, unter welchen Bedin-
gungen und mit welchen zugrundeliegenden Mechanismen. Er weicht damit
von traditionellen Ansdtzen klinischer Studien ab, bei denen die Frage ob
eine Intervention wirksam und sicher ist, im Zentrum steht. Der Ansatz geht
von der Annahme aus, dass eine und dieselbe Intervention nicht iiberall und
bei jedem im gleichen Ausmaf funktioniert. Dies trifft besonders fiir soge-
nannte ,komplexe Interventionen® zu, zu denen auch das entwickelte Scree-
ning- und Unterstiitzungsprogramm zihlt.

Aus der quantitativen Erhebung der am Programm teilnehmenden Eltern und
Kinder standen von 44 Elternteilen und 28 Kindern Baseline-Daten und von
30 Elternteilen bzw. 22 Kindern Follow-up Daten zur Verfiigung. 22 Eltern-
teile und 17 Kinder haben zudem an einem qualitativen Abschlussinterview
teilgenommen.
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Die Perspektiven teilnehmender Eltern, Kinder und Fachkrafte

Mit Fachkriften wurden in Summe 30 qualitative Interviews zu unterschied-
lichen Zeitpunkten gefiihrt, davon sieben mit Arzt*innen, die das Screening
und die Zuweisung durchgefiihrt haben, sechs mit deren Fiihrungskriften,
15 mit Village Koordinatorinnen, eines mit einer Supervisorin und eines mit
einer Klinikmitarbeiterin. 43 Fachkrifte beantworteten einen quantitativen
Fragebogen.

Abbildung 9-2 gibt eine Ubersicht iiber die angewendeten Erhebungsinstru-
mente und Zeitpunkte.

30 Fachkrafteinterviews,
43 beantworteten
Fragebogen

Quantitative Analyse: Wirksamkeit und Kosten
Wirksamkeit: Gemessen mit standardisierten, validierten Skalen

Eltern .
Praktizierende

Abschnitt: Wirkung Elternteil Kinder (>11 Jahre)
Sekunddr: K-10/ PHQ-9; Soziale Unterstiitzung; Primr: KIDSCREEN
Selbstwil it in der Erziehung; Sekunddr: SDQ; CAMHSRI; Soziale
Unterstiitzung (0SSS-3, ENRICHD);
Hilfesuche; Stigma; Kommunikation &
Information zu psychischer Gesundheit;
Selbstwirksamkeit; Selbstwert

Machbarkeit+ Veranderungen
im Wissen/Einstellung/Verhalten +

Kommunikation & Information zu
psychischer Gesundheit

Information zum Versténdnis vom
Ressourceneinsatz (Kosten)

Abschnitt: Wirkung Kind
(fiir Kinder <11 Jahren)

Primdr: KIDSCREEN
Sekunddr: SDQ; Inanspruchnahme

CVA-Fragen zum Verstandnis von
Bediirfnissen nach sozialer Unterstiitzung,
welche Unterstiitzung erhalten wurde
und warum sie hilfreich war;
Zufriedenheit/Vertrauen

adaptierte Version fiir Osterreich & Tirol
(CAMHSRI)

Fokusgruppe

SENSE + CVA-Fragen zur erhaltenen Leistung, (Interviewss Fragebégen)
nterviews+ Fragebdgen|

zur Zufriedenheit/Vertrauen

erblick Evaluationsdesign

(Uberwiegend) qualitative Analyse:
Erfahrungen (Machbarkeit, Akzeptanz)

Eltern + Kinder
Akzeptanz

Erfahrungen von der und Einstellung
zur sozialen Unterstiitzung und Hilfesuche —
in Bezug auf die Unterstiitzungserwartung,
die sie bekommen sollten (beeinflusst durch
das Medizinische Modell); inklusive, was
ihnen erméglicht hat die soziale
Unterstiitzung zu erhohen

Interviews
(N=20 bis 30)

Datenerhebung zum Zeitpunkt der Uberweisung in den CVA + nach 6 Monaten | Vor und nach der Implementierung

Nach 6 Monaten im CVA

Abbildung 9-2: Evaluationskonzept

CAMHSRI: child and adolescent mental health service receipt inventory; CVA: collaborative village approach,
PHQ: patient health questionnaire, SDQ: strength and Difficulty Questionnaire; SENSE: sensitive Screening

9.3 Ergebnisse der teilnehmenden Kinder und Eltern

Charakteristika der Teilnehmer*innen (quantitative Erhebung)

In Tabelle 9-1 sind die Charakteristika der an der quantitativen Erhebung
teilnehmenden Eltern und Kinder dargestellt. Der iiberwiegende Anteil der
43 vor Programmbeginn befragten Eltern war weiblich (84 %). Die Teilneh-
mer*innen waren durchschnittlich gut 40 Jahre alt und hatten im Mittel zwei
Kinder. Etwa ein Drittel hatte einen hohen Bildungsabschluss und gut 60 %
waren in bezahlter Beschéftigung. Drei Viertel waren alleinerziehend.

Die héufigste von den Befragten selbst berichtete Diagnose ihrer psychischen
Erkrankung war Depression (zwei Drittel). Angststorungen wurden mit 32 %
am zweithdufigsten genannt. Jeweils ein Fiinftel gab an, an posttraumatischer
Belastungsstorung, Suchterkrankung oder bipolarer Erkrankung zu leiden.
Fiir 80 % hat die psychische Erkrankung einen starken oder sehr starken
Einfluss auf ihre Elternrolle oder auf die Familie.
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Unterstlitzung von Kindern mit psychisch erkrankten Eltern in Tirol

Unter den teilnehmenden Kindern war zu Beginn ein hoherer Prozentsatz
mannlich (61 %), allerdings beendeten Miadchen eher das Programm und nah-
men am follow-up Interview teil. Die Kinder waren durchschnittlich 13 Jahre
alt und knapp zwei Drittel lebten bei ihren Eltern.

Zwei Drittel der Eltern und knapp die Hélfte der Kinder gaben an, dass die
COVID-19 Pandemie einen grofien oder sehr groffen Einfluss auf ihr Wohl-
befinden hatte.

Tabelle 9-1: Charakteristika der Studienteilnehmer*innen

Alle Teilnehmer*innen Studienabbrecher
Charakteristika Eltern Baseline N=43 N=14
Mittelwert/% Mittelwert/%

Geschlecht: weiblich 84 86
Bildungsgrad: héhere Ausbildung 32 50
Beschaftigungsstatus: bezahlte Erwerbstatigkeit 61 50
Familienstand: Partner/Verheiratet 25 21

Anzahl Kinder 2 2.1

Alter 41 (n=32) 43 (n=11)

Selbstberichteter psychischer Gesundheitszustand und Auswirkung; Baseline, alle Teilnehmer*innen

Psychische Erkrankung:

Depression 66 %

Angststorung 32%

Post-traumatische Belastungsstérung 30 %

Suchterkrankung 20%

Bipolare Stérung 20 %

Personlichkeitsstorung 20 %

Essstérung 16 %

Einfluss der psychischen Erkrankung auf Elternrolle oder Familie:

hoch oder sehr hoch 80%
Einfluss der COVID-19 Pandemie auf Wohlbefinden: hoch oder sehr hoch 66 %
Charakteristika Kinder Baseline Alle Teilnehmer*innen Studienabbrecher

N=28 N=6

Geschlecht: weiblich 39% 56 %
Leben mit (beiden) Eltern 65 % (n=17) 56 %
Alter 13 (n=25) 1
Einfluss der COVID-19 Pandemie auf Wohlbefinden: hoch oder sehr hoch 44 %

Teilnahmemotivation
unterschiedlich, u. a.
Neuheit des Programms
und Zielgruppe Kinder
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Motivation zur Teilnahme

Aus den qualitativen Daten lassen sich unterschiedliche Beweggriinde ablei-
ten, warum Eltern am Programm bzw. Forschungsprojekt teilnahmen. Genannt
wurde etwa, dass es ein Programm fiir ihre Kinder ist, eine gewisse Neugierde
bzw. der Eindruck, dass sich der Inhalt deutlich von bisherigen Angeboten
unterscheidet sowie Vertrauen in die drztliche Empfehlung. Die Zustimmung
der Kinder zum Projekt hing stark von der Einstellung des Elternteils ab.

wPapa ist normalerweise von solchen Sachen nicht begeistert und er hat gleich
gesagt: ., Ja passt, machen wir (...).“ (weibliche Jugendliche, 17 Jahre).
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Die Perspektiven teilnehmender Eltern, Kinder und Fachkréfte

Als forderlich beschrieben Eltern die hohe Flexibilitdt der Koordinatorin-
nen beziiglich Zeit und Ort der Meetings und ihr oft tiberdurchschnittliche
Engagement. Beispiele dafiir sind, dass sich die Koordinatorin nach dem
Tagesrhythmus der Familie richtete, oder dass sie nach der Zuweisung sehr
zeitnahe mit dem Elternteil Kontakt aufnahm. Dadurch konnte Vertrauen
mit den Eltern, aber vor allem auch mit den Kindern aufgebaut werden.

[Ich wurde] am gleichen Tag noch [angerufen]. ... wo ich beim Doktor war.
Das habe ich jetzt noch im Kopf. Da war ich gang beeindruckt.“ (Mutter # 4)

Eltern beschrieben aber auch, dass die Teilnahme mit einem hohen Ausmaf
an Verbindlichkeit verbunden war, das oftmals schwer einzuhalten war, etwa
wenn sich der Gesundheitszustand verschlechterte. Auch fiir die Kinder wa-
ren die erforderlichen Termine oft anstrengend. Gleichzeitig empfanden ei-
nige, insbesondere Jugendliche, das Programm als zu kurz, um sich entspre-
chend 6ffnen zu konnen oder sich mit der Idee eines Netzwerktreffens an-
freunden zu konnen.

Zufriedenheit

Die teilnehmenden Eltern gaben eine hohe Zufriedenheit mit dem Programm
an. Der {iberwiegende Anteil der Eltern stimmte der Aussage eindeutig zu,
dass die Bediirfnisse der Kinder gut adressiert wurden (79 %), dass sie offen
iiber deren Bediirfnisse reden konnten (100 %) und dass ihnen und ihren Kin-
dern aktiv zugehort wurde (100 %) (Tabelle 9-2).

Bei den Kindern waren die Ergebnisse widerspriichlicher. Wihrend ein Grof3-
teil zustimmte, dass sie iiber alle Themen, die ihnen wichtig waren und ge-
nerell iiber alles reden konnten (75 % bzw. 90 %), war ein Drittel der Ansicht,
dass ihnen nicht zugehort wurde und dhnlich viele fanden nicht, dass sie
durch das Projekt im Alltag unterstiitzt wurden oder sie die Dinge machen
konnen, die ihnen wichtig sind oder die sie gerne tun (Tabelle 9-2).

Allerdings verdoppelte sich nach der Teilnahme am Programm der Anteil der
Kinder, die fanden, sie mussten sich in den vergangenen sechs Monaten nie
darum kiimmern, dass im Haushalt alles in Ordnung war, weil es dem Eltern-
teil schlecht geht, von 18 % auf 41 %. Der Anteil der Kinder, die angaben,
mehr als andere Kinder ihres Alters Aufgaben zu Hause zu iibernehmen, ver-
ringerte sich nach Programmabschluss von 86 % auf 62 %. Die am hiufigsten
genannten Aufgaben waren Reinigungsarbeiten, sich um Geschwister kiim-
mern, einkaufen gehen und sich um die Eltern kiimmern (Tabelle 9-3).

Tabelle 9-2: Quantitative Ergebnisse Zufriedenheit Eltern und Kinder

hohes Engagement
der Koordinatorinnen
und Flexibilitat forderlich

ndtige Verbindlichkeit und
Zeit fiir manche belastend

fiir andere zu kurz

hohe Zufriedenheit
bei Eltern

bei Kindern auch
Unzufriedenheit

nach Programm
weniger Verantwortung
im Alltag

Eltern (n=29) meinten, dass...

... Bedirfnisse der Kinder adressiert wurden in ... mehreren Bereichen 79 %
primadr einem Bereich 21 %

.. sie offen liber die Bediirfnisse der Kinder sprechen konnten stimme (eindeutig) zu 100 %
stimme nicht zu 0%

.. ihnen aktiv zugehort wurde stimme (eindeutig) zu 100 %
stimme nicht zu 0%

.. ihren Kindern aktiv zugehort wurde stimme (eindeutig) zu 100 %
stimme nicht zu 0%

.. Personen, die an Treffen teilnehmen zeigten, stimme (eindeutig) zu 96,5 %
dass ihnen unsere Bediirfnisse am Herzen liegen stimme nicht zu 35%
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(Fortsetzung) Eltern (n=29) meinten, dass...
... sie die Hilfe bekamen, die sie brauchten stimme (eindeutig) zu 96,5 %
stimme nicht zu 3,5%
... zukiinftig wissen, wie sie nach Unterstiitzung stimme (eindeutig) zu 96,5 %
fiir sich selbst/ihre Kinder fragen kdnnen stimme nicht zu 3,5%
Kinder (n=21) meinten, dass...
... alle Bereiche, die fiir sie wichtig waren, besprochen wurden mehrere Bereiche 75 %
keine, kann mich nicht erinnern 25%
.. alles sagen konnten, was ihnen wichtig war stimme (eindeutig) zu 90 %
stimme (nachdriicklich) nicht zu 10 %
.. sie verstanden wurden stimme (eindeutig) zu 90 %
stimme (nachdriicklich) nicht zu 10 %
.. ihnen zugehort wurde stimme (eindeutig) zu 71%
stimme (nachdriicklich) nicht zu 29 %
.. sie gut unterstiitzt wurden stimme (eindeutig) zu 85 %
stimme (nachdriicklich) nicht zu 15%
.. ihnen das Programm im taglichen Leben hilft stimme (eindeutig) zu 67 %
(Rollen, Verantwortlichkeiten) stimme (nachdriicklich) nicht zu 33%
.. ihnen das Programm geholfen hat, Dinge zu tun, stimme (eindeutig) zu 71%
die ihnen wichtig sind oder sie gerne tun stimme (nachdriicklich) nicht zu 29 %

Tabelle 9-3: Quantitative Ergebnisse sur Verantwortung der Kinder

Kinder berichten, dass sie ... Baseline (n=28) Follow up (n=21)

... sich wegen der psychischen Erkrankung des Elternteils um alles im Haushalt kiimmern miissen (in den letzten 6 Monaten)
nie 18 % 41 %
manchmal 54 % 29%
oft 18% 12%
sehr oft 1% 18%

... hdufiger als andere Kinder Haushaltsaufgaben tibernehmen 86 % 62 %

... diese beinhalteten sich um Geschwister kimmern 39% 50 %
sich um den Elternteil kiimmern 21 % 25%
Eltern bei der Medikamenteneinnahme helfen 4% 13%
Mabhlzeiten zubereiten 25% 28%
Reinigung/Haushalt 54 % 75 %
Lebensmittel oder andere wichtige Dinge besorgen 29 % 88 %
Transport zur Schule/Freizeitaktivitdten organisieren 7% 25%
Arztbesuche organisieren 4% 25%

Bewertung der Programminhalte

Fokus auf Kinder und In den Interviews hoben einige Eltern bestimmte Elemente des Programms
positiv bewertet und neu als besonders positiv hervor. Darunter fallen der spielerische Ansatz und der
Fokus auf die Perspektive und Emotionen der Kinder. Sie beschrieben, dass
die Kinder diese spezifische Aufmerksamkeit besonders schitzten und sich

dieser Ansatz deutlich von bisherigen Angeboten unterschied:

s... da hab’ ich mir oft gedacht: ,,Warum hat das eigentlich die Sozialarbeiterin
von der Kinder- und Fugendhilfe nie gemacht? Keine einzige hat sich da mal
so eine Stunde mit einem Kind unterhalten. (Mutter # 8).
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Eltern duflerten sich auch positiv zu bestimmten verwendeten Instrumenten
oder Materialien, wie etwa die Kinderbiicher, die psychische Krankheiten er-
klaren. Das deckt sich mit den Aussagen der Kinder, wo vor allem die jiinge-
ren die spielerischen Instrumente und Biicher erwidhnten, dltere Kinder hin-
gegen das ,Aktivitdtstagebuch® und die ,Netzwerkaktivitit“ hervorhoben. Die-
se verschafften ihnen einerseits eine bessere Tagesstruktur und halfen ihnen
andererseits, Menschen zu identifizieren, von denen sie in wertschitzender
Art und Weise unterstiitzt werden konnen.

Es gab aber auch kritische Stimmen. Einige Eltern meinten, die Kinder waren
zu jung, um ohne Uberforderung iiber die elterliche psychische Erkrankung
zu sprechen, und dass dltere Kinder schwer fiir die Aktivititen zu motivie-
ren waren und sie nicht geholfen hitten. Probleme wurden auch im Zusam-
menhang mit der Einbindung des sozialen Netzes berichtet. Einige Eltern
schilderten, dass Familienmitglieder oder Freunde mit dem Thema iiberfor-
dert waren und nicht damit konfrontiert werden wollten.

Stigma

Sowohl die Antworten der Eltern, als auch der Kinder weisen auf ein hohes
Ausmaf an Stigmatisierung hin, das in der Fragebogenauswertung auch nach
Abschluss des Programms bestehen blieb. Fast zwei Drittel der Eltern und
ein Funftel der Kinder meinten vor Programmbeginn, sie seien jeweils selber
schuld an der Erkrankung (des Elternteils) oder andere wiirden ihnen die
Schuld dafiir geben. Mehr als zwei Drittel der Kinder vermeiden, anderen
etwas iiber die Erkrankung des Elternteils zu erzihlen und etwa jedes zehnte
Kind glaubt, die Erkrankung sei ansteckend, schamt sich, weil die Eltern er-
krankt sind oder findet, dass es von anderen deswegen ignoriert oder anders
behandelt wird.

In den Interviews berichteten einzelne Eltern aber wiederum, dass sie sich
mit Hilfe des Programms weniger schuldig fiihlten, sich weniger schimten,
und dass sie begannen, die psychische Krankheit zu akzeptieren.

»Ich hdtte das jetzt niemals als Evkrankung gesehen, die man hat und fiir die
man nichts kann. Da war die [Name Village Koordinatorin] eigentlich die erste,
wo ich mir den Gedanken vielleicht mal ein bisschen getraut habe zu denken.
Dass ich mitunter krank sein konnte.“ (Mutter #7)

Wissen zu psychischer Erkrankung

Nach der Teilnahme am Programm verringerte sich der Anteil der Eltern, die
gerne mehr iiber ihre Krankheit gewusst hitten (36 % vs. 47 %). Wihrend
drei Viertel der Kinder bereits vorher wussten, dass ihr Elternteil wegen eines
psychischen Problems in Behandlung ist und gut 40 % eine konkrete Diag-
nose nannten, schilderten Kinder in den Interviews, wie sie begannen, das
psychische Problem ihrer Eltern besser zu verstehen.

»Aber eben hauptsdchlich hat es mir geholfen, einfach nur zu verstehen, was mit
meiner Mutter da jetzt genau falsch war.” (ménnlicher Jugendlicher, 16 Jahre)

Die jlingeren Kinder verkniipften die Information tiber psychische Erkran-
kung in den Interviews seltener konkret mit ihren Eltern. Stattdessen be-
schrieben sie Charaktere aus den Biichern, die die Koordinatorinnen ver-
wendeten, um die psychische Erkrankung ihres Elternteils zu erkliren?.

2 Biicherliste auf der Village homepage erhiltlich: www.village.lbg.ac.at
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Unterstlitzung von Kindern mit psychisch erkrankten Eltern in Tirol

Auch die Eltern berichteten, wie hilfreich es war, dass die Koordinatorin den
Kindern ihre Erkrankung erklirte. Sie hatten den Eindruck, dass dies erleich-
ternd fiir die Kinder war und ihnen eine Last von den Schultern nahm.

»Ich glaube das sie [Name der Tochter] tatsdchlich das erste Mal eine gute
Aufklarung gekriegt hat fiir das was in meinem Kopf los ist.“ (Mutter #7)

Die Eltern schitzten, neben der reinen Information, mehr tber die Emotio-
nen der Kinder zu erfahren. Der Anteil derer, die meinten, ihre Kinder ver-
stiinden viel, wenn sie mit ihnen {iber die Erkrankung sprechen, verdoppelte
sich von 12 % auf 30 %.

Kommunikation iiber psychische Erkrankung und (familidre) Beziehungen

Aus Elternsicht deuten die Daten auf eine Verbesserung der Kommunikation
der Eltern mit den Kindern hin. So reduzierte sich der Anteil der Eltern, die
nie mit ihren Kindern tiber ihre psychischen Probleme spricht von 40 % auf
31 % und der Anteil derer, die hdufig dariiber sprechen, stieg leicht an (35 %
vs. 26 %). Die Interviewauswertungen bestitigen diese Ergebnisse. Eltern
schilderten insbesondere Verbesserungen ihrer Beziehung mit den Kindern,
weil sie durch das Programm befahigt wurden, offener {iber ihr psychisches
Gesundheitsproblem sprechen zu konnen, aber sich vor allem auch mehr Zeit
nehmen, um zu erfahren, wie es den Kindern geht und ihnen besser zuhoren.

wdass wir so viel iiber das reden, was mit uns los ist, (...) das haben wir davor
eher nicht so gemacht® (Mutter #3); ,,Sie [die Village Koordinatorin] haben
[hat] mir gelehrt, wie kann ich ruhiger mit meinen Kindern reden. Er [Sohn]
hat dann angefangen dann langsam mehr zu reden.” (Mutter #11)

Diese Beziehungsverinderungen wurden ebenso von Kindern wahrgenommen.

»Sie [Village Koordinatorinnen] haben meiner Mutter sehr geholfen, vielleicht
auch mich und meinen Bruder zu verstehen.” (méannlicher Jugendlicher, 16
Jahre)

Dennoch ist aus Sicht der Kinder die Verinderung beziiglich Kommunika-
tion liber die psychische Krankheit widerspriichlicher, als die Angaben der
Eltern. Es vergrofierte sich unter anderem nach Programmende der Anteil der
Kinder, die nie mit ihren Eltern dariiber reden leicht, von knapp einem Drit-
tel auf 36 %. Allerdings stieg gleichzeitig der Prozentsatz derer, die oft auch
iiber Gefiihle sprechen, wenn sie mit den Eltern reden, geringfiigig von 16 %
auf 21 %. Weniger meinten nach dem Programm, dass ihnen niemand die
Situation erklirt, wenn sie sich wegen dem Gesundheitszustand der Eltern
Sorgen machen (23 % vs. 39 %).

Verinderungen wurden auch hinsichtlich Kommunikation mit anderen be-
schrieben. Eltern berichteten in den Interviews, dass die Koordinatorinnen
ihnen halfen, besser zu kommunizieren. Sie weckten bei Freunden oder Be-
kannten, denen sie vom Programm erzihlten, Interesse am Thema und Be-
reitschaft zur Hilfe und manche beschrieben eine Verbesserung der Bezie-
hung mit Freunden oder anderen Familienmitgliedern.

»Weil friiher wollt ich echt mit niemand— ich war nicht eine so — die sagt —
mah — dass ich gern mit Leuten oder so rede und das hat sich echt gedandert.”

(Mutter #3)
Beziehungen bekamen insgesamt einen hoheren Stellenwert.

» Wie wir miteinander reden. (...) Eben, dass die Kinder so einen Platz haben
einen neuen, einen neuen Stellenwert, einen neuen Wert. Dass das Netzwerk
sichtbar geworden ist und sich auch erweitert hat.“ (Mutter #8)
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Kinder erzihlten, wie sich Beziehungen zu anderen verdnderten und sie offe-
ner mit ithnen — auch iiber die Erkrankung des Elternteils — sprechen konnten.

wIch fand [das Village] gut, ... dass es mir bisschen ein, dhm, eine Idee gegeben
hat, wie ich mich wirklich mit anderen Leuten austauschen kann.”
(ménnlicher Jugendlicher, 16 Jahre)

Einige Eltern berichteten aber auch tiber gegenteilige Erfahrungen, insbeson-
dere iiber die Schwierigkeit, mit Familienmitgliedern oder Freunden iiber die
psychischen Probleme zu sprechen und nach Unterstiitzung zu fragen und
iber negative Folgewirkungen. Eine Mutter beschrieb etwa, dass sich eine
Freundin zuriickzog, nachdem sie am Netzwerktreffen teilnahm.

»Sie [eine Freundin] war bet diesem Netzwerk-Treffen dabei, das war im De-
zember (rauspert sich) und die ist jetzt niemand, die, also das habe ich dann
eine Zeitlang auch versucht ihr halt zu sagen, es ist gerade schwierig und so, und
die war dann damit zum Beispiel total iiberlastet. (Mutter # 5)

Hilfe suchen und annehmen

Nach der Teilnahme am Programm verringerte sich der Anteil der Eltern,
die gerne mehr Hilfe bekimen. Wihrend vor der Teilnahme héufige Griinde
flir nicht ausreichende Unterstiitzung waren, dass Eltern nicht wussten, wie
sie genau danach fragen sollten oder das Angebot zu teuer war, war es nach-
her eher der Fall, dass kein passendes Angebot vorhanden war. Bei den El-
tern verbesserten sich das Ausmaf} an sozialer Unterstiitzung gemessen am
»ENRICHD-Score“ (18,93 vs. 19,93).

In den Interviews schilderten Eltern, dass sie durch das Programm motiviert
wurden, Hilfe anzunehmen.

»Am Anfang dachten wir, wir brauchen das eigentlich gar nicht und wir brau-
chen auch kein Unterstiitzungssystem und wir brauchen jetzt auch keine, viel-
leicht professionelle Hilfe, vielleicht sehen wir das jetzt auch ein bisschen anders.
Also, wenn ich jetst nochmal so eine Krise kriege, dann denke ich, wiirde ich
schauen, ob jemand in die Familie kommt zum Beispiel. Das hdtte ich mir vor-
her nie gedacht.” (Mutter #10)

Einige Aussagen deuten auf mehr Selbstbewusstsein und Féhigkeiten, nach
konkreter Unterstiitzung zu fragen, hin:

w»Das habe ich wirklich 100 % iiber das Projekt und mit der [Name Village Ko-
ordinatorin] gelernt ... dass man einfach gezielt schauen darf, was passt, was
will ich, wie will ich das. Nicht einfach ja jetzt gehen wir mal da hin und neh-

men das oder ja nehmen wir halt auch noch mit. Sondern wirklich ganz gezielt.
Was braucht die [Name Tochter], was braucht es fiir mich.“ (Mutter #7)

Eltern beschrieben ein generell gestirktes Selbstvertrauen in unterschied-
lichen Lebensbereichen, wie etwa Arbeit zu finden.

»Zuerst habe ich mir selber nichts mehr zugetraut, ganz am Anfang. ... Das st
besser geworden, ja, mittlerweile kann ich mir sogar schon vorstellen, irgendwann
einmal wieder arbeiten zu gehen.“ (Vater #21)

In den Interviews mit den Kindern berichteten vor allem iltere Kinder, wie
ihnen das Programm geholfen hat, die Unterstiitzung von unterschiedlichen
Personen zu koordinieren, wenn das Elternteil aufgrund der psychischen Er-
krankung stationidr aufgenommen war. Das beinhaltete zum Beispiel Hilfe
bei der Betreuung von Geschwistern oder im Haushalt.
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Sowohl Eltern als auch Kinder schilderten, dass sie die Art der Unterstiit-
zung, die sie vom durch das Programm organisierten Netzwerk bekamen, sehr
schitzten. Darunter fiel zum Beispiel die Hilfe einer ehrenamtlichen Stu-
dentin, die zur Familie nach Hause kam und auf verschiedensten Ebenen
(emotional, Haushalt, Kinderbetreuung) unterstiitzte.

»Seit die Studentin auch bei mir war — und so — ist es mir einfach besser dann
gegangen auch — weil die hat mir dann viel abgenommen mit den Kindern auch
— mit den Kindern gespielt. Ich habe auch kochen kinnen, ich hab’ zu meiner
Therapie gehen kinnen. ... Die bleibt sogar oft bis swolf auf’t Nacht bet mir,
dann reden wir — dann essen wir zusammen, das hdtte ich mir zum Beispiel
friiher nie gedacht.” (Mutter #3)

Die Kinder schitzten insbesondere von der Koordinatorin initiierte Freizeit-
aktivititen und ein Internetforum, wo sie sich mit Peers austauschen konnten.

Gesundheitszustand

Der Anteil der teilnehmenden Kinder, die am Beginn laut Elternbefragung
einen auffilligen oder grenzwertigen Wert fiir psychische Gesundheit aufwie-
sen, halbierte sich von 59 % auf 27 %, wihrend sich bei Kindern, die nicht
am Programm teilnahmen, der psychische Gesundheitszustand laut Eltern
verschlechterte. Die Lebensqualitit blieb hingegen unveridndert. Bei den El-
tern verbesserten sich depressive Symptome, hingegen verschlechterte sich
der berichtete Wert fiir Selbstwirksamkeit (Tabelle 9-4).

Tabelle 9-4: Quantitative Ergebnisse Gesundheitszustand laut Elternbefragung

. Baseline, Follow-up, Differenz
Ergebnisparameter Mittelwert (SA) | Mittelwert (SA) (sa) | PWert
PHQ-9 (Eltern) 10,82 (5,80) 9,46 (5,16) -1,36 (8,08) 0,382
PSAM (Eltern) 9,57 (2,63) 8,68 (2,16) -0,11(3,33) 0,866
SDQ % Kinder mit auffdlligem oder grenzwertigem Score 0 o 0
(fiir Kinder, die am Programm teilnahmen) >9% 27% 27% (8,6)

SDQ % Kinder mit auffdlligem oder grenzwertigem Score 0 0 o
(fiir Kinder, die nicht am Programm teilnahmen) 39% 48% 13%(6,19)
Kl.dscreen—27 (Gesamtscore) fiir Kinder, 114,1 (12,20) 105,4 (26,47) 87(207)
die am Programm teilnahmen
Kidscreen-27 (Gesamtscore) fiir alle Kinder 114,9 (15,30) 111,3(18,37) -10,2 (21,4)
PHQ: patient health questionnaire; PSAM: parenting self-agency measure; SA: Standardabweichung;
SDQ: strength and difficulty questionnaire;
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9.4  Ergebnisse der beteiligten Fachkrafte

Die Befragung der in die Umsetzung des Screening- und Unterstiitzungspro-
gramms in die Praxis beteiligten Fachkrifte zeigte, dass beide Ansitze in ih-
rem jeweiligen Arbeitsumfeld machbar waren. Die Arbeit war allerdings auch
herausfordernd. Als grofite Hiirde beschrieben die Befragten die Bereitschaft
und Offenheit der Eltern zu erreichen, tiber das Thema Elternschaft und psy-
chische Erkrankung zu sprechen und Eltern zur Inanspruchnahme des Un-
terstiitzungsprogramms zu motivieren.

»Das, das was natiirlich schwierig ist ... primdr sagen die [die Patient*innen]
ja nicht, yich bin nicht aufgeschlossen’ oder ,habe nur Angst’, sondern ,,ich ha-
be schon genug an Betreuung.” (Fliihrungskraft #4)

Einige meinten, dass der Bedarf scheinbar oder tatsdchlich geringer war, als
urspriinglich angenommen.

»...habe ich schon gemerkt, dass es natiirlich ... bei den einen oder anderen Pa-
tienten sehr hilfreich war. Dass aber doch weniger Patient*innen ... also Bedarf
war, als ich urspriinglich gedacht habe.“ (Flihrungskraft #2)

Die Barrieren konnten aber auch ganz anderer Natur sein. Sie standen etwa
damit in Zusammenhang, dass es sich um ein Forschungsprojekt handelte.

,» Versorgungsbetriebe reagieren oftmals sehr skeptisch auf Forschungsprojekte.
... und das Problem ist, dass wenn ein Forschungsprojekt rein kommt in so eine
Dichte, dann besteht immer der Verdacht, dass ... andere davon profitieren, ja,
von, von der Arbeit, die man fiir sie macht.“ (Fihrungskraft #3)

Nicht zuletzt waren die Eigenschaften des Programms selbst, insbesondere wo
es sich von bekannten Ansdtzen unterscheidet, fiir manche Fachkrifte eine
Herausforderung.

»Was glaube ich schwierig — also am Anfang schwierig war — klar zu machen,
ist, dass Village ja keine therapeutische Initiative ist ... sondern, sondern auch
eine Erweiterung ... der Moglichkeiten dieser Familien ... teilweise iiberhaupt
nicht in einem professionellen Kontext ... und das, dass das schon etwas ist, wo
man in die Familien hineingeht, oder? Und das ist ein bisschen ungewohnt fiir
eine Rlinische Einrichtung.” (Fiihrungskraft #3)

Fachkrifte, die in den Screening- und Zuweisungsprozess zum Village-Pro-
gramm involviert waren, beschrieben die Téatigkeit als nicht unbedingt neu fiir
ihre Arbeitsweise. Durch den strukturierten Zugang und die zur Verfiigung
gestellten Frage-Instrumente wurde allerdings eine Standardisierung und
somit eine gesteigerte Aufmerksamkeit fiir das Thema Kinder psychisch er-
krankter Eltern erreicht.

»Weil, dh, es glaube ich schon mehr zum Standard geworden ist und auch bei
den Basisdaten einfach auch mehr erhoben wird. Eben ob Patient*innen Kin-
der haben und wie die versorgt sind. Das wurde frither sicher auch geforscht,
aber ich habe schon den Eindruck, dass es jetzt standardisierter erfragt wird.
(Fiuhrungskraft #2)

An der medizinischen Universitidt Innsbruck gelang es, die Frage nach Kin-
dern in das elektronische Anamneseinstrument zu integrieren, sodass nun alle
Patient*innen systematisch gefragt werden. Diese Neuerung soll nach Aussa-
gen des Managements bestehen bleiben. Somit ist es gelungen, die Prioritét
des Themas auch strukturell im System zu verankern. Die Befragten emp-
fanden es auferdem als Verbesserung, dass es durch das Village-Unterstiit-
zungsprogramm erstmalig eine Moglichkeit gab, Familien ein konkretes An-

AIHTA | 2022

Village-Programm
laut Fachkraften machbar,
aber fordernd

unterschiedliche Griinde
flr Hiirden:
Bedarf erkennen,

Skepsis gegeniiber
Forschung

Uberzeugung fiir neues
Programm bei Fachkréften

Screening-Konzept fiihrte
zu Standardisierung

vereinzelt fixe Verankerung
im Anamneseprozess im
Krankenhaus;

Moglichkeit der Zuweisung
zu weiterer Unterstiitzung
positiv bewertet

83


https://www.aihta.at/

im niedergelassenen
Bereich mehr Hiirden

ndtige Zustimmung zur
Teilnahme von mehreren
Personen ist Hiirde

Handbuch hilfreich,
flexible Handhabung nétig

besonders in
Krisensituationen

Netzwerktreffen
besonders herausfordernd,
da Ablehnung von
Familien:

viele Griinde

mit adaptierten Formen
moglich

84

Unterstlitzung von Kindern mit psychisch erkrankten Eltern in Tirol

gebot zur Verfiigung stellen zu konnen und eine Zuweisungsmoglichkeit zu
haben, wenn ein Bedarf identifiziert wurde. Im niedergelassenen Bereich ge-
lang eine solche Standardisierung nicht und es ist unklar, wie hiaufig nieder-
gelassene Arzt*innen das Screening iberhaupt durchfiihrten. In den Inter-
views genannte Barrieregriinde waren die Konkurrenz mit anderen For-
schungsprojekten und die COVID-19 Pandemie, die gerade in der Primérver-
sorgung voriibergehend einen Grofteil der Kapazititen in Anspruch nahm.
Beschrieben wurde auch, dass die Zuweiser nicht genug motiviert wurden und
Feedback fehlte.

»Also fiir mich wdre natiirlich spannend gewesen, zum Beispiel eben die Riick-
meldungen laufend zu kriegen. ... Aus welchen Studienzentren sind die Leute
rekrutiert worden? Weil man dann natiirlich gezielter sich vernetzten kann.”
(Fihrungskraft #4)

Die Fachkrifte, die als Koordinatorinnen tétig waren, beschrieben dhnliche
Hiirden, das Vertrauen der Familien zu gewinnen und sie zu motivieren, das
Programm in Anspruch zu nehmen. Besonders herausfordernd ist, dass nicht
nur das betroffene Elternteil, sondern auch die Kinder, also mehrere Fami-
lienmitglieder, zustimmen miissen, damit das Programm durchgefiihrt wer-
den kann. Die vorgegebene Prozessstruktur inklusive Handbuch empfanden
sie als hilfreich. Sie schitzten jedoch auch die Moglichkeit einer gewissen Fle-
xibilitdt bei der Durchfiihrung der verschiedenen Elemente des Programms,
denn damit konnten sie die Termine mit den Eltern und Kindern so gestal-
ten, dass sie den Bediirfnissen der Familien entsprachen.

» Und wenn ich zum Beispiel geplant habe, heute mit den Kindern zu reden oder
Aktivitdten zu machen, dann war vielleicht ein Kind nicht da, als ich gekommen
bin. Oder es war zufdllig der Papa da, dann habe ich mit dem geredet.”
(Village-Koordinatorin #1)

Das war besonders wichtig, wenn die Familien mit kritischen Situationen kon-
frontiert waren, etwa wenn eine Spitalsaufnahme des Elternteils notwendig war.

Das Konzept des Netzwerktreffens war zunichst eine Herausforderung fiir
die Koordinatorinnen, denn viele Familien lehnten diesen Teil des Unter-
stiitzungsprogramms anfinglich ab. Griinde dafiir waren:

m Konflikte zwischen Familienmitgliedern bzw. Trennungssituationen,
m die COVID-19 Situation,

® erkrankungsbedingt (z. B. in depressivem Zustand ist Kontakt
mit anderen besonders schwierig),

B zu kurze Programmdauer, um Uberzeugung fiir ein Netzwerk-Treffen
in der Familie zu erreichen,

® Stigma (z. B. Familien wollen psychische Erkrankung nicht mit
anderen thematisieren),

ein bereits existierendes Netzwerk,

fehlende Reziprozitit (z. B. Sorge, andere mit ihren Problemen zu
belasten und fiir die erhaltene Hilfe nichts zurtickgeben zu kénnen),

m fehlendes soziales Netz, welches eingebunden werden konnte (nach
Reflexion wurden jedoch immer mogliche Personen identifiziert),

®m  Schwierigkeit, das informelle Netzwerk zur Teilnahme am
Netzwerktreffen zu motivieren.

Im Laufe der Zeit gelang es zunehmend, flexiblere Formen fiir das Netzwerk-
treffen zu finden, sodass es einen weniger formalen Charakter annahm und
dadurch besser akzeptiert wurde. Eine hilfreiche Strategie war oft schon, statt
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den Begriff ,Netzwerktreffen“ zu verwenden, diesen in eigenen Worten zu
umschreiben, sodass ein Ankniipfungspunkt an die Lebensrealitdt der Fami-
lien gefunden wurde:

»Da ist es nicht immer ideal, von ‘Netzwerktreffen’ zu sprechen, sondern es
braucht eine Art “Ubersetzungs-Sensibilitat’, da spreche ich dann davon, dass
wir uns alle einmal zusammensetzen, um zu iberlegen, wer einspringen oder
helfen konnte, wenn wieder schwierigere Zeiten kommen sollten. Oder wer regel-
mapig unterstiitzen kann, um eine sukinftige Uberlastung zu vermeiden.
(Village-Koordinatorin #5)

Das urspriingliche Konzept, ein einzelnes Meeting mit einer Reihe von Per- an Situation angepasst
sonen aus dem sozialen Umfeld der Familien durchzufiihren, wurde an Si-
tuation und die Bediirfnissee der Familien angepasst.

»Und wir haben uns dann ganz oft dazu entschieden, dass wir halt mit alter-
nativen Strategien das soziale informelle Netzwerk stdarken. Dass wir eben nicht
sagen, wir machen, dass jetzt in Form von einer Konferens, sondern schreiben
Briefe oder wir schreiben Flaschenpost ...« (Village Koordinatorin #7).

Wie bereits in Kapitel 8.5 beschrieben, fanden manchmal statt einem Meeting tlw. mehrere kleine Treffen
mehrere Netzwerktreffen im kleineren Kreis — mitunter auch nur mit einer statt einem groBen
Person - statt, oder die Teilnehmenden bestanden ausschliefflich aus Ver-

wandtschaftsmitgliedern und/oder Mitgliedern der Kernfamilie. Aus der Sicht erfolgreich, wenn

der Befragten war das Programm besonders erfolgreich, wenn es gelang, dass Beziehung Beteiligter mit
Beteiligte Verantwortung fiir eine aktive Beziehung im tédglichen Leben mit Kindern gestarkt wurden

dem Kind iibernahmen. Das konnte entweder die bewusste Neugestaltung
einer bereits bestehenden Beziehung sein, oder es wurde eine neue Bezie-
hung mit dem Kind aufgebaut.

Aus den in den Interviews berichteten Aktivititen kann die Rolle der Koor- Koordinatorin iibernimmt
dinatorinnen mit der eines Coaches beschrieben werden. Sie bauten etwa Be- Rolle eines Coaches
ziehungen durch Anerkennung und Unterstiitzung der elterlichen Bediirfnis-

se, Kompetenzen und Verantwortlichkeiten auf. Sie unterstiitzten auflerdem hilft beim Finden

Eltern und Kinder bei der Planung und Festlegung von Zielen, indem sie re- von Zielen, ...

levante Informationen fiir Unterstiitzungsangebote bereitstellten und Vernet-
zungsarbeit leisteten, sodass die Familie fiir zukiinftige Krisen besser vorbe-
reitet sind.

»Also bei manchen Familien auch so eine Art Notfallliste, wo sie anrufen kin-
nen in Notfillen oder so eine Info. Kann man natiirlich dann individuell selber
auch zusammenstellen fiir jede Familie.” (Village-Koordinatorin #2)

Ebenfalls in dieser Rolle als Coach halfen sie den Familien, bei der Verhand- ... bei familidren

lung und Losung ihrer Probleme. Insbesondere fungierten sie als Anwiltin- Lésungsverhandlungen
nen fiir die Kinder, wobei sie gleichzeitig sicherstellten, dass die Eltern in (Anwalt fiir Kinder)
ihrer elterlichen Rolle gestiarkt wurden. und...

»Ich habe eher so das Gefiihl, dass ich dann ... stark einfach versuche, auf das
Kind zu fokussieren. Und auch, wenn in dem Fall es die Mama, es der wieder
sehr wechselhaft geht und sie jetzt gerade keine Zeit fiir irgendwas hat ..., dass
ich versuche, da dran zu bleiben. Der Termin beim Kinderpsychiater ist jetzt
einmal gang wichtig und auch wenn es dann wieder verschoben ist ... ldstig bin
ich sozusagen in dem Fall jetzt dann und nicht dann wieder auf ihre Sachen zu
viel eingehe. Weil sie hat eh thre Therapeutin ..., sie geht sum Psychiater und
so weiter. Sondern ich bleib jetzt beim Kind und ... in die Kinderthemen, dass
jetst die Schule wieder regular Gott sei Dank ist und da ein bisschen schauen,
wie es da geht, wie oft er [Sohn] rausgeht und was weif} ich unterstiitzen.
(Village-Koordinatorin #2)
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... beim Lernen, Schlussendlich unterstiitzten die Koordinatorinnen Eltern in deren Lernpro-
z. B. durch Feedback und zessen und gaben Feedback. Hierbei spielten Psychoedukation und Norma-
Psychoedukation lisierung eine wichtige Rolle.

»Psychische Evkrankungen und auch Leid, dass das halt ... normalisiert wird.
Dass das sein darf, dass es einem Mal nicht so gut gehen darf ..., dass man das
auch zu akzeptieren lernt. Also, dass das wir als Menschen wieder menschlicher
werden diirfen.“ (Village-Koordinatorin #1)

9.5 Weiterfiihrende Projektpublikationen

Weiterfithrende Projektpublikation zu Kapitel 9:

Bauer A, Best S, Malley ], Christiansen H, Goodyear M, Zechmeister-Koss I,
et al. Towards a Program Theory for Family-Focused Practice in Adult Mental
Health Care Settings: An International Interview Study With Program
Leaders. Front Psychiatry. 2021;12 [4].

Bauer A, Cartagena-Farias J, Christiansen H, Goodyear M, Schamschula M,
Zechmeister-Koss I, Paul J. 2022. Acceptability, engagement and exploratory
outcomes and costs of a co-designed support intervention for children of
parents with a mental illness: Mixed-methods evaluation and descriptive
analysis. Eingereicht in ,Health and Social Care in the Community” im
November 2022.

Glatz-Grugger M, Goodyear M, Zechmeister-Koss I, Bauer A, Christiansen H
and Paul J. 2022. Coaching families with parental mental illness for change:
Working as a Village facilitator. In Bearbeitung.
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10 Aktivitaten zur Sensibilisierung

Bereits die Ist-Situationsanalyse zeigte die Notwendigkeit zur gesellschaftli-
chen Sensibilisierung fiir das Thema (siche Kapitel 5). Begleitend zur For-
schungstétigkeit fanden daher verschiedene Aktivititen hierfiir statt. Zum ei-
nen erfolgte seitens des Teams eine aktive Medienarbeit, die in 21 verschie-
denen Medienbeitrigen resultierte. Darunter fielen fiinf Radiobeitrige (z. B.
01 Mittagsjournal, O3), und 17 Beitrige in Print- bzw. Online Medien ver-
schiedener Formate und mit unterschiedlichen Zielgruppen (Allgemeinbevol-
kerung, Wissenschafter*innen, Fachkrifte).

Weitere Aktivititen waren

B Eine Storytelling Kampagne: Betroffen und Expert*innen erzdhlen in
Videos von ihren Erfahrungen mit psychisch erkrankten Eltern bzw.
iiber ihre Arbeit mit Kindern und Eltern
(Beispiele: https://bit.ly/31gA8dY; https://bit.ly/3us71P0),

B FEine Awareness Kampagne: zwischen 8/2019 und 11/2019 wurde in 55
Postings tdglich tiber psychische Erkrankungen informiert; diese In-
formation wurde untermauert mit der Bildserie ,Lowenkinder, die
von einer Person mit gelebter Erfahrung gezeichnet wurde und die Si-
tuation der Kinder veranschaulicht (Abbildung 10-1),

B Aktivitdten zur Wissenschaftsvermittlung: »,Pint of Science® (Innsbruck
im Mai 2022), ,Lange Nacht der Forschung® (Innsbruck im Mai 2022),

®m Village Website (www.village.lbg.ac.at) und monatlicher Newsletter.

Medienarbeit und
Awareness-Kampagne
als begleitende
Sensibilisierungs-
maBnahmen

www.village. lbg.ac.at VILLAGE www.village.lbg.ac.at

VILLAGE

Abbildung 10-1: Beispiele der Bildrethe ,,Lowenkinder
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11 Schritte zur Nachhaltigkeit: Vom Pilotprojekt zur
Regelversorgung und Verankerung der Forschung

11.1 Nachhaltigkeit in der Praxis

Die Partnerschaft zwischen dem Forschungsteam und den Stakeholdern vor
Ort bzw. den Menschen mit gelebter Erfahrung, die im Projekt zentral war,
sollte unter anderem auch zur nachhaltigen Verankerung der Forschungser-
kenntnisse beitragen. Darunter fillt einerseits die Verwendung der im Rah-
men des Projekts entwickelten Ressourcen und Instrumente (z. B. Screening-
Fragebogen, Biicher zur Unterstiitzung der Psycho-Edukation) und anderer-
seits die Verankerung des entwickelten Screening- und Unterstiitzungspro-
gramms in der Regelversorgung, sofern sich aus der begleitenden Evaluation
zufriedenstellende Ergebnisse beziiglich Machbarkeit und Nutzen fiir die
Teilnehmer*innen abzeichnen.

Die vom Projektteam entwickelte Strategie fiir die Verankerung des Konzepts
in der Praxis sieht vor, dass der pilotierte Screening-Ansatz weiterhin von den
Fachkriften in der Erwachsenenpsychiatrie und Primérversorgung als Teil
ihrer Routinetitigkeit betrieben wird (ohne zusétzliche finanziellen Mittel).
Dieser Schritt gelang zumindest in einer Institution (Department fiir Psychi-
atrie, Psychotherapie, Psychosomatik und Medizinische Psychologie), denn
diese erweiterte den elektronischen Anamnesebogen mit Beginn der Pilotie-
rung mit Fragen zur Elternschaft. Diese Anderung wird auch nach Projekt-
ende Bestand haben. Somit ist die systematische Befragung der Patient*in-
nen nach Kindern in dieser Institution auch strukturell verankert und bietet
eine zukiinftige Schnittstelle fiir die Zuweisung an weiterfiihrende Unter-
stiitzung. Im niedergelassenen Bereich und bei anderen Einrichtungen feh-
len solche nachhaltigen Strukturen noch.

Im Gegensatz zum Screening-Teil des Village-Konzepts braucht das pilotierte
nachfolgende Village-Unterstiitzungsprogramm jedenfalls zusitzliche Mittel
(insbesondere zur Finanzierung der Personalkosten fiir Village Koordina-
tor*innen), da alle Village Koordinator*innen wihrend der Pilotierung aus
dem Forschungsprojektbudget finanziert wurden (siehe Kapitel 8.3). Ausge-
bildete Village Fachkrifte haben Interesse bekundet, ihre Tétigkeit mit be-
troffenen Familien fortfithren zu wollen.

Hierfiir wurden mehrere Gespriache mit den zustdndigen Psychiatriekoordi-
nator*innen gefiihrt, die eine Kontaktaufnahme mit den regionalen Verant-
wortlichen fiir die Finanzierung von Leistungen im Gesundheits- und Sozi-
albereich und eine offizielle Beantragung des Village-Programms inkl. Bud-
getschiatzung nahelegten. Nach 15-monatiger Entscheidungsfindung lehnten
sowohl die Landeszielsteuerungskommission (Sozialversicherung, Gesund-
heitsressort Land Tirol), als auch das Sozialressort eine Finanzierung ab.
Begriindet wurde dies damit,

m dass der Village Ansatz weder im Landes-
Zielsteuerungsiibereinkommen vereinbart sei,

B noch in der Strategie zur Gesundheitsforderung Deckung finde und
auch keine GesundheitsforderungsmafBnahme, sondern vielmehr eine
soziale Intervention sei und daher nicht in das Gesundheitsressort falle,
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m dass Forderungen im Bereich Soziales groBtenteils durch das Tiroler
Kinder- und Jugendschutz Gesetz geregelt wiirden. Angebote die iiber
diesen Kanal gefordert werden, miissen eine bereits bestehende Kin-
deswohlgefihrdung adressieren, welche beim priventiven Village An-
satz iiblicherweise nicht der Fall sei,

B dass nur sehr limitiertes weiteres Budget von ca. 5 % fiir Beratungs-
stellen und niederschwellige Angebote zur Verfiigung stehe, welches
bereits vollstindig ausgeschopft sei.

Das Forschungsteam versucht seither, Organisationen im Bereich psychoso-
zialer Versorgung dafiir zu gewinnen, das Village-Unterstiitzungsprogramm
in ihr Leistungsportfolio aufzunehmen und parallel die Organisationen bei
der Suche nach nétigen finanziellen Mitteln zu unterstiitzen. Bis 30.6.2022
wurden mit vier verschiedenen Organisationen in Tirol, welche grofitenteils
bereits im Projektverlauf involviert waren, Gespriache gefiihrt. Drei bekun-
deten Interesse fiir das Village-Konzept oder Teile davon und es erfolgten ver-
tiefende Gespriche zu Méglichkeiten und Implementierungshiirden mit der
Organisation »,Rainbows® (Tirol) und ,Pro Mente Kirnten®. Eine Organisa-
tion bekundete Interesse, die Erkenntnisse aus dem Projekt in deren umfang-
reiches Fortbildungsprogramm fiir Fachkrifte im psychosozialen Bereich zu
integrieren. Ein im Projekt involvierter niedergelassener Psychiater, der aktiv
Familien an das Programm zugewiesen hat, stellte Mittel aus privaten Spen-
den (Rotary Club) in Aussicht. Mit diesen kdnnten zumindest voriibergehend
die Kosten der Village-Koordinator*innen fiir die Betreuung einer kleinen
Anzahl von Familien finanziert werden. Das Bundesland Vorarlberg, in dem
wir das Village-Projekt mehrfach vorstellten, gab kiirzlich bekannt, ein eige-
nes, vom Land Vorarlberg finanziertes, Programm zu etablieren, dessen Kon-
zept stark an das Village-Programm angelehnt scheint
(https://www.youtube.com/watch?v=bXdqYjGE_t0).

Voriibergehend ergab sich neben den Moglichkeiten auf regionaler Ebene
iiber das nationale Projekt ,,Gesund aus der Krise“ (https://gesundausderkrise.at/)
eine weitere Moglichkeit, das Village-Programm in kleinem Ausmaf weiter-
zufiihren. ,,Gesund aus der Krise“ bietet Kindern und Jugendlichen, die durch
die COVID-19 Pandemie belastet sind, niederschwellige psychotherapeuti-
sche und psychologische Unterstiitzung an. Dort registrierte Village-Koordi-
nator*innen konnten die pro Kind zur Verfiigung stehenden Ressourcen fiir
das Village-Unterstiitzungsprogramm niitzen, sofern es sich um Kinder mit
psychisch erkrankten Eltern handelt, die sich fiir eine Teilnahme registrie-
ren. Aufgrund von Anderungen im Zuweisungsmodus kann diese Moglichkeit
nun allerdings nicht mehr genutzt werden.
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Schritte zur Nachhaltigkeit: Vom Pilotprojekt zur Regelversorgung und Verankerung der Forschung

11.2 Nachhaltigkeit der Forschung

Abgesehen von der nachhaltigen Verankerung der Erkenntnisse in der Pra-
xis und Versorgungslandschaft strebte das Team auch eine nachhaltige Ver-
ankerung der Forschung rund um das Thema Elternschaft mit psychischer
Erkrankung und psychiatrische Versorgungsforschung generell an. Immer-
hin investierten die Forschungsforderer in Tirol 3,1 Mio. € an offentlichen
Geldern in die Forschung zu diesem Thema, die bis zum Beginn dieses Pro-
jektes weder in Tirol noch in Osterreich existierte. Sie trugen damit zum Auf-
bau eines neuen und notwendigen Forschungsgebiets in Osterreich bei. Fiir
das Forschungsteam stellte sich die Frage, ob das Projekt ein ,Einzelexperi-
ment’ bleiben soll, oder ob die nun etablierten einschligigen Forschungska-
pazititen im Sinne eines verantwortlichen Umgangs mit 6ffentlichen Geldern
nach Projektende weiter genutzt und ausgebaut werden konnten. Dass es prin-
zipiell weiteren Forschungsbedarf gibt und die Forschung zu diesem Thema
sowohl international als auch in Osterreich erst am Anfang steht, ist unum-
stritten.

In diesem Zusammenhang gelang eine erfolgreiche Drittmittelakquisition
bei der Forderungsschiene »Connecting Minds“ des Osterreichischen For-
schungsforderungsfonds FWF. Das mit gut 1 Mio. € finanzierte Projekt ,Co-
designing Perinatal Mental Health Support in Tyrol” widmet sich von April
2022 bis Mérz 2027 der Zielgruppe »Eltern mit psychischen Problemen rund
um Schwangerschaft und Geburt“, die im Village Projekt nicht adressiert wur-
de. Ahnlich wie im Village Projekt wird auch in diesem Projekt nach einer
eingehenden Ist-Situationsanalyse und Analyse internationaler Evidenz zu
wirksamen Screening- und Versorgungsansidtzen mit Stakeholdern und Be-
troffenen ein konkreter Verbesserungsansatz entwickelt und pilotiert, der be-
gleitend wissenschaftlich evaluiert wird.
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12 Diskussion, Limitationen und
Lernerfahrungen

Das Village-Projekt hatte zum Ziel, in Tirol ein Konzept zur verbesserten
Wahrnehmung und Unterstiitzung von Kindern psychisch erkrankter Eltern
partizipativ zu entwickeln, zu pilotieren und hinsichtlich Machbarkeit und
Auswirkungen auf teilnehmende Familien und Fachkrifte zu evaluieren. Das
Gesamtkonzept der Projektumsetzung — insbesondere der partizipative An-
satz (Open Innovation in Science) sollte einen Impuls fiir eine nachhaltige
Verankerung der gewonnenen Erkenntnisse in der Praxis und in der zukiinf-
tigen Forschung setzen.

Verglichen mit internationalen Projekten mit einem dhnlichen Inhalt und ei-
nem partizipatorischen Ansatz, z. B. [75], waren fiir ein derartiges Vorhaben
die zeitlichen Vorgaben duferst eng. Innerhalb von eineinhalb Jahren musste
die gesamte Forschungsinfrastruktur aufgebaut, ein lokales Forschungsteam
rekrutiert, ein virtuelles Team mit den internationalen Expert*innen aufge-
baut, sowie die Ist-Situationsanalyse und partizipative Programmentwicklung
durchgefiihrt werden. Trotzdem gelang es erfolgreich, im vorgegebenen Zeit-
raum ein konkretes Screening- und Unterstiitzungskonzept, das die Rahmen-
bedingungen in Tirol, aber auch die internationale Evidenz beriicksichtigt,
unter Beteiligung von Stakeholdern zu entwickeln.

Die Pilotierung fiel mit dem Beginn der COVID-19 Pandemie und den di-
versen kontaktbeschrinkenden Maffnahmen zusammen. Sie konnte zwar kos-
tenneutral um sechs Monate verldngert werden, die MaBnahmen zur Ein-
dimmung der Pandemie (z. B. wiederholte Lockdowns) stellten dennoch ein
erhebliches Hindernis fiir die Aufrechterhaltung des Zuweisungsprozesses,
die Rekrutierung der Teilnehmer*innen und die eigentliche Arbeit mit den
Familien dar. Nichtsdestotrotz fanden kontinuierlich Schulungen der Fach-
krifte und Zuweisungen statt und es absolvierten 30 Familien erfolgreich das
entwickelte Programm. Wenngleich die Teilnehmer*innenzahl deutlich ge-
ringer war als geplant, zeigen die erhobenen Daten aus der Evaluierung, dass
die Machbarkeit des Programmkonzepts prinzipiell gegeben ist.

Dass mehr als zwei Drittel der zugewiesenen und daher grundsitzlich fiir das
Programm in Frage kommenden Familien eine Teilnahme ablehnten, zeigt
gleichzeitig die Schwierigkeit, diese Zielgruppe fiir ein derartiges Programm
zu motivieren. Das Phianomen ist bekannt. In Osterreich konnte etwa zu ei-
nem Programm, das ,young carers“ mit einem sehr dhnlichen Ansatz (family
group conferencing) unterstiitzen sollte, keine einzige Familie fiir eine Teil-
nahme gewonnen werden [76]. Die Familien und Fachkrifte nannten sehr
unterschiedliche Griinde fiir die niedrige Teilnahmerate, sodass es keine ein-
fache Losung fiir eine Steigerung der Teilnahmerate gibt. In der wissenschaft-
lichen Literatur wird etwa beschrieben, dass Eltern sehr genau abwigen, ob
sie die ohnehin schon sehr limitierten Ressourcen in etwas Neues investieren
[76, 77]. Kurzfristige Symptombekdmpfung ist oft attraktiver als langfristige
strukturelle Anderungen [78]. Andere Bereiche, in denen das Konzept der
Aktivierung des Sozialnetzes zur Anwendung kommt (z. B. zur Unterstiitzung
straffillig gewordener Jugendlicher), sind mitunter deshalb erfolgreicher bei
der Umsetzung, weil die Teilnahme dort verpflichtend ist [79].
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Auch die Anzahl der Zuweisungen ist niedrig, verglichen mit den 50.000 Per-
sonen im Alter von 18 bis 64 Jahren, die alleine 2017 laut Ist-Situationsana-
lyse in Tirol eine sozialversicherungs-finanzierte psychiatrische Leistung in
Anspruch nahmen (siehe 5.2). Selbst wenn nur ein Bruchteil davon minder-
jahrige Kinder hat und weniger Patient*innen als angenommen die Teilnah-
mevoraussetzungen erfillten, diirften deutlich mehr in psychiatrischer Be-
handlung befindliche Eltern fiir das Programm in Frage kommen, als zuge-
wiesen wurden. Das zeigt sich allein daran, dass fast alle Zuweisungen aus
dem niedergelassenen Bereich von einem einzigen niedergelassenen Facharzt
fir Psychiatrie stammten, wihrend alle anderen Fachirzt*innen ebenso liber
das Angebot informiert wurden, jedoch niemanden zuwiesen. Besonders prak-
tische Arzt*innen, die aufgrund der Verschreibung von Psychopharmaka laut
Ist-Situationsanalyse mit einer besonders hohen Anzahl an potenziellen El-
tern in Kontakt kommen und bei der Entwicklung des Screening-Konzepts
ausdriicklich als relevant erachtet wurden, wiesen nur 4 % der Familien zu.
Schwierigkeiten, Eltern zu iiberzeugen, vermuteter oder tatsichlich fehlen-
der Bedarf und zu wenig Zeitressourcen (im niedergelassenen Bereich) schei-
nen Hiirden fiir Zuweisungen zu sein. Erschwerend kam auch hier die CO-
VID-19 Pandemie dazu.

Die kleine Gruppe an Familien, die einer Teilnahme zustimmte, nahm das
Programm sehr positiv an. Die Begleitevaluation zeigt, dass es bei diesen Fa-
milien wichtige positive Entwicklungen ausgelost hat. Ubereinstimmend mit
den angenommenen Veridnderungen im Wirkmodell [80], hat das Programm
Potenzial, die psychische Gesundheitskompetenz, Kommunikation und fami-
lidre Beziehungen und letztendlich die psychische Gesundheit der Kinder,
aber auch der Eltern positiv zu beeinflussen. Selbst wenn diese Veridnderun-
gen oft minimal scheinen, waren sie fiir einzelne Eltern und Kinder von gro-
Ber Bedeutung. Manche Teilnehmer*innen driickten dies dadurch aus, dass
sie {iber die positive Erfahrung in den Medien oder auf Veranstaltungen be-
richteten oder sie motivierten andere Familien, indem sie ihnen ihre im Rah-
men des Programms erarbeiteten Unterlagen zur Verfiigung stellten. Uner-
wiinschte Folgen (z. B. Beziehungsabbriiche mit Freunden) wurden hingegen
so gut wie kaum berichtet. Wir betonen allerdings, dass diese Pilotstudie
ausschlieflich explorativen Charakter hat und es sich um eine sehr selektive
motivierte Gruppe an Familien handelt. Aufgrund des einarmigen Vorher-
Nachher Designs und der geringen Teilnehmerzahl konnen wir keine end-
gliltigen Schlussfolgerungen beziiglich Wirksamkeit — insbesondere im Ver-
gleich zu Alternativen — ziehen.

Die Erhebungen vor Programmbeginn lassen erkennen, dass betroffene Kin-
der, aber auch die Eltern, im Alltag erheblich belastet sind. Bei den Kindern
sind bereits deutlich ungiinstige Auswirkungen auf ihren eigenen Gesund-
heitszustand sichtbar. Ein Faktor, der offensichtlich zur Belastung beitragen
diirfte, ist die ausgeprigte Stigmatisierung. Die in der Literaturanalyse iden-
tifizierten Formen von Stigmatisierung (sieche 6.3) finden sich in den Antwor-
ten der Teilnehmer*innen wieder, und zwar bei der Mehrheit der Befragten.
Der Anteil der Kinder, die mit einem alleinerziehenden Elternteil aufwach-
sen, ist wesentlich hoher, als in der Tiroler Allgemeinbevilkerung (siehe Ka-
pitel 5.1), was bekanntermafen das Risiko fiir Armut und soziale Ausgren-
zung deutlich erh6ht [81] und somit einen weiteren Belastungsfaktor dar-
stellt.
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Aus den Aufzeichnungen der Koordinatorinnen lésst sich eine erste Einschét-
zung des Ressourcenbedarfs treffen. Die Ergebnisse zeigen, dass der Zeitbe-
darf pro Familie stark variiert, jedoch fiir 50 % der Familien etwa 40 Stun-
den fiir das gesamte Programm mit allen Teilschritten — iiber einen Zeit-
raum von mehreren Monaten verteilt — notig waren. Auf Basis der bezahlten
Stundensitze betrugen die durchschnittlichen direkten Programmkosten pro
Familie knapp iiber € 1.000. Pro Kind betrachtet, fielen gut € 600 an. Limi-
tierend ist hier, dass die Aufzeichnungen nicht immer vollstindig erfolgten,
sodass wir von einer geringen Unterschitzung der Zeitbedarfe und Kosten
ausgehen. Selbst wenn die tatsichlichen Kosten etwas hoher liegen und Ge-
meinkosten dazukommen, kosten Behandlungen psychischer Erkrankungen
ein Vielfaches dieser Priaventionsmafinahme. Bereits fiir einen Tag in stati-
onidrer Behandlung auf einer kinder- und jugendpsychiatrischen Abteilung
oder fiir zehn Einheiten Psychotherapie fallen beispielsweise hohere Kosten
pro Kind an, als im Village Programm [82, 83]. Dazu kommt, dass derzeit
massive Engpisse in der kinder- und jugendpsychiatrischen Versorgung bei
gleichzeitig steigendem Behandlungsbedarf bestehen [84, 85]. Priventive An-
sitze wie das Village Programme konnen daher mittelfristig zu einer Entlas-
tung der Versorgungsméngel im Akutbereich beitragen. Aufgrund des Studi-
endesigns und der geringen Teilnehmer*innenzahl konnten wir keine voll-
stindige gesundheitsokonomische Evaluation durchfiihren. Bei dieser Gro-
Benordnung der identifizierten Kosten konnen wir aber, selbst wenn nur we-
nige Kinder vom Programm profitieren und noch weitere Kosten zu beriick-
sichtigen sind, annehmen, dass die Kosten fiir das Programm durch Einspa-
rungen bei zukiinftigen psychiatrisch-psychotherapeutischen Behandlungen
und anderen Leistungen aufgewogen werden.

Aus der Evaluierung geht deutlich hervor, dass es bei der Umsetzung Abwei-
chungen von den im Handbuch angefiihrten Praxisschritten (siehe 7.2.3) bei
der Arbeit mit den Familien gab. Die Koordinatorinnen passten die Schritte,
die Informationen, die Sprache und das Tempo an die Bediirfnisse und die
Situation der Familien an. Insbesondere die Idee des Netzwerktreffens, an
dem Personen aus dem sozialen Umfeld der Familie teilnehmen sollten, lehn-
ten mehreren Familien zunichst ab. In einigen Fillen adaptierten die Koor-
dinatorinnen in Absprache mit den Familien und nach gemeinsamen Aus-
tausch und Suche nach Losungen das Konzept. Die Netzwerke der Familien,
mit denen die Treffen stattfanden, waren insgesamt sehr klein. Nur in Aus-
nahmefillen bestand das Netzwerk aus mehr als vier Personen. Ebenfalls in
Kontrast zum urspriinglichen Konzept, primir die informelle Unterstiitzung
fir die Familien zu fordern und hierfiir unter anderem die Nachbarschaft
oder den Freundeskreis als wichtige Ressource zu sehen, waren die Mitglie-
der des Netzwerks hiufig professionelle Fachkrifte, ehrenamtliche Personen
oder Verwandte, wiahrend Freunde oder Nachbarn die Ausnahme bildeten.

Aus den Befragungen der Familien und Fachkrifte lassen sich mogliche Griin-
de fiir diese Abweichungen ableiten. Ein Netzwerktreffen setzt offene Kom-
munikation iiber die psychische Erkrankung und die Artikulation eines Un-
terstiitzungsbedarfs der Familien(mitglieder) gegeniiber anderen voraus. Es
stellt gleichzeitig gesellschaftlich stark verankerte Normen iiber die Kernfa-
milie und was diese zu leisten hat, in Frage. Akzeptanz sozialer Unterstiit-
zung erfordert von Seiten der Eltern die Einstellung, dass Unterstiitzung von
auBen kein Versagen in der Eltern-, insbesondere in der Mutterrolle, bedeu-
tet. Die ausgeprigte Stigmatisierung, die klassische geschlechtliche Rollen-
teilung und damit verbundene Erwartung an Mutter- bzw. Vaterschaft (sie-
he 5.3) stellen demnach eine grofle Hiirde fiir ein Netzwerktreffen dar, denn
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sie bringen ein hohes Risiko fiir negative Reaktionen (z. B. Ablehnung, Ab-
wertung, Uberforderung) mit sich [76]. Sie konnen auBerdem einen Erwar-
tungsdruck hinsichtlich Reziprozitit (das Gefiihl, etwas zuriickgeben zu miis-
sen) auslosen. Von Familienmitgliedern kann kulturell bedingt und von eh-
renamtlich titigen Personen rollenbedingt eine informelle Unterstiitzung mit-
unter selbstverstiandlicher erwartet werden. Daher sind die Barrieren gegen-
iiber Nachbarn oder Freunden oder gegeniiber einer grofen Gruppe mogli-
cherweise groBer, als gegentiiber einer kleinen Gruppe von Familienmitglie-
dern oder Ehrenamtlichen.

Ubereinstimmend mit dem Konzept arbeiteten in allen Familien die Koor-
dinatorinnen mit Eltern und vor allem mit Kindern separat. Die Arbeit mit
den Kindern machte zeitlich betrachtet den grofiten Anteil aus. Es flossen
aber deutlich mehr zeitliche Ressourcen, als urspriinglich vorgesehen in Mee-
tings und Kontakte mit den Eltern. Die Unterstiitzung der Kinder setzte so-
mit immer erhebliche Unterstiitzung der Eltern voraus. Den Fokus immer
wieder auf das Kind zu richten, beschrieben die Koordinatorinnen durchaus
als Herausforderung. Es gelang jedoch wie im Konzept vorgesehen, auf die
Bediirfnisse der Kinder ein wesentliches Augenmerk zu richten und ihnen
eine Stimme zu geben. Gerade dieser Aspekt wurde in der Evaluierung von
Eltern als ungewohnlich beschrieben und positiv hervorgehoben. Ein aus-
schlieBlich auf Unterstiitzung der Kinder ausgerichtetes Konzept scheint
hingegen nicht umsetzbar. Insgesamt zeigen unsere Daten, dass der gesamte
Prozess der Arbeit mit den Familien Verdnderungen bewirken kann, nicht
nur das im Konzept als Ziel definierte Netzwerktreffen.

Die Aufzeichnungen der Koordinatorinnen zeigen eine Variationsbreite an
Orten, an denen sie mit den Familien arbeiteten. Auffillig ist, dass die Tref-
fen sehr hiufig privat bei den Familien stattfanden. Aber auch telefonische
oder Online Kontakte erfolgten wiederholt. Dieses Ergebnis konnte durch die
COVID-19 Pandemie beeinflusst sein. Online-Meetings waren im urspriing-
lichen Konzept gar nicht vorgesehen und diese Moglichkeit wurde als Reak-
tion auf die Kontaktbeschrinkungen geschaffen. Auch wenn manche Eltern
die fehlende Moglichkeit eines personlichen Treffens als Begriindung anga-
ben, gar nicht am Programm teilzunehmen, haben andere — insbesondere teil-
nehmende Kinder — diese Form des Kontakts geschitzt. Die entwickelten On-
line Tools erweitern daher die Palette an Moglichkeiten, mit den Familien
arbeiten zu konnen und verbessern den Zugang zum Programm fiir Men-
schen in abgelegenen lindlichen Regionen. Dies scheint relevant, denn die
Ist-Situationsanalyse zeigte bei mehreren Angeboten eine Unterversorgung
in manchen lindlichen Regionen Tirols. Wichtig scheint, dass von Seiten der
Koordinatorin Flexibilitit beziiglich des Settings der Treffen besteht. Da es
ohnehin schwierig ist, Familien zur Teilnahme am Programm zu motivieren,
reduziert die Wahlmoglichkeit beziiglich Ort der Treffen moglicherweise Teil-
nahmebarrieren.

Das Village Projekt ist ein Forschungsprojekt. Die Erfahrungen bei der Pro-
grammentwicklung und Umsetzung zeigten, dass es bei Praktiker*innen und
in der Landesverwaltung oftmals an Wissen und Verstindnis dariiber fehlt,
dass sich daraus bestimmte Konsequenzen fiir die Umsetzung des Programms
ergeben. Ein Beispiel dafiir ist, dass Familien mit Kindern <4 Jahren nicht
am Programm teilnehmen konnten, weil sie die Einschlusskriterien fiir das
Forschungsdesign nicht erfiillen und daher keine entsprechenden Datenerhe-
bungsmethoden zur Verfiigung standen, selbst wenn die Familien prinzipi-
ell einen Unterstiitzungsbedarf gehabt hitten. Daraus entstehen Diskrepan-
zen in den Erwartungen an das Projekt, die auch konflikthaft sein kénnen.
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Diskussion, Limitationen und Lernerfahrungen

Bei einem bewusst als Forschungs-Praxis-Partnerschaft angelegten Projekt
wie dem Village-Projekt ist der Diskurs zum Verhiltnis Wissenschaft-Praxis
und den damit verbundenen Zielkonflikten unausweichlich. Er bot tiber die
Auseinandersetzung in den Workshops und die kritische Reflexion des Prozes-
ses im Rahmen von wissenschaftlichen Publikationen gleichzeitig die Chan-
ce, ein besseres gegenseitiges Verstindnis der zwei oft getrennten Welten zu
erreichen.

Aus den Reaktionen wihrend der Workshops und manchen Interviews mit
Fachkriften wurde uns bewusst, dass es mehr Information zu Sinn und Nut-
zen von Versorgungsforschung braucht. Dass es etwa nicht ausreicht, dass das
entwickelte Screeningkonzept iiberzeugend klingt und Konsens zur Umset-
zung erreicht wurde, sondern dass wir nur mit Hilfe der Begleitforschung
feststellen konnen, ob eine neue Leistung tatsichlich die in sie gesetzten Er-
wartungen erfillt. Darunter fillt die primére ethische Anforderung, dass sie
nicht mehr schadet, als niitzt. Im Sinne einer sinnvollen Verwendung 6ffent-
licher Gelder braucht es aufBerdem den Nachweis, dass das Angebot positive
Auswirkungen auf die Teilnehmer*innen hat.

Eine Moglichkeit, dieses Verstindnis zu verbessern, ist die im Village-Pro-
jekt an einem Fallbeispiel getestete Einbindung von Vertreter*innen aus Pra-
xis und Menschen mit gelebter Erfahrung in das Verfassen einer wissenschaft-
lichen Publikation (siche 7.4.2.). Es gelang erfolgreich, einen Artikel in ge-
meinsamer Autor*innenschaft zu verfassen [9], liber die Effekte einer solchen
Ko-Autor*innenschaft ist jedoch noch wenig bekannt. Stakeholder-Partizipa-
tion bei der Dissemination von Forschungsergebnissen erfordert jedenfalls
zusitzliche Zeitressourcen.

Die Forschung im gegebenen institutionellen Kontext (diverse Einrichtun-
gen im Gesundheits- und Sozialbereich) war generell eine Herausforderung.
Das begann bei der Einreichung des Studiendesigns bei der Ethikkommission
der Med. Univ. Innsbruck, die hinsichtlich Prozesse und Forschungsinhalte
auf klassische klinische bzw. biomedizinische Forschung ausgerichtet ist. Bei-
spielsweise war das vorgeschriebene Template ungeeignet zur Beschreibung
unseres Studiendesigns. Wie auch in anderen Lindern beschrieben [86], ist
Public Health Forschung bedeutend schwieriger durchzufiithren, wenn sie au-
Berhalb von Universititskliniken stattfindet oder iiber die traditionelle klini-
sche Forschung hinausgeht. Es stehen dafiir kaum Personalressourcen in den
betroffenen Institutionen zur Verfiigung, es fehlt an Infrastruktur zur Unter-
stiitzung von Forschungsaktivititen oder an finanzieller Vergiitung fiir die
Rekrutierung von Teilnehmer*innen in Studien. Das kann zu Mehrbelas-
tung bis hin zur Skepsis oder Ablehnung der Forschung fithren, wie Aussa-
gen in unseren Interviews zeigten.

Dass es sich um ein Forschungsprojekt handelt, stellte auferdem eine wei-
tere Teilnahmehiirde fiir Familien dar, da dadurch ein zuséitzlicher Zeitauf-
wand fiir die Eltern und Kinder fiir die Datenerhebung verbunden war und
eine ausfiihrliche Einverstindniserkldrung verstindlich zu erklidren und von
den Teilnehmer*innen zu unterschreiben war. Es braucht hierfiir ausfiihrli-
che Schulungen fiir das Personal, das fiir die Einverstindniserkldrung zu-
standig ist, insbesondere, wenn es sich um Praktiker*innen handelt, die mit
derartigen Forschungsauflagen wenig vertraut sind.
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Auffallend ist, dass sowohl teilnehmenden Eltern als auch die Fachkrifte
das Programm mit den Eigenschaften ,neu’ bzw. ,ungewohnt’ beschrieben.
Das betrifft einerseits den Fokus auf die kindliche Perspektive, andererseits
die Art der Arbeit mit den Familien und die Haltung gegeniiber den Fami-
lien insgesamt (aufsuchend, auf Augenhohe, Stirken-orientiert, keine thera-
peutische Leistung, etc.). Es scheint daher gelungen, dass iiber den intensi-
ven Austausch zwischen internationalen wissenschaftlichen und lokalen Ex-
pert*innen aus der Praxis in Osterreich bisher unbekannte Praxisansitze Ein-
gang finden konnten. Das brachte durchaus Herausforderungen fiir die Fach-
krifte, insbesondere fiir die Koordinatorinnen, mit sich. Gerade die unbe-
kannten Ansitze wurde aber von den Teilnehmer*innen als besonders posi-
tiv hervorgehoben.

Gleichzeitig zeigt sich, dass eben diese Eigenschaften des Programms im 6s-
terreichischen sozialstaatlichem Finanzierungssystem keine Entsprechung
finden. Das geht sogar so weit, dass nicht-therapeutische Leistungen oder
solche, die nicht von Gesundheitsberufen durchgefiihrt werden, nicht als Ge-
sundheitsféorderung anerkannt werden und damit auch nicht iiber Mittel aus
dem Gesundheitsbereich finanziert werden, selbst wenn das Programm eine
eindeutig gesundheitsfordernde MaBnahme ist. Dass das Screening im Ge-
sundheitsbereich angesiedelt ist, die nachfolgende Unterstiitzung allerdings
in der osterreichischen Verantwortungs- und Finanzierungslogik eher dem
Sozialbereich zuzuordnen ist (da keine ,klassische therapeutische Leistung®)
und das Konzept in den Bereich der Privention bzw. Gesundheitsforderung
fallt, fihrt dazu, dass Zustindigkeiten hin- und hergeschoben werden und
bisher keine integrierte Finanzierung des Gesamtkonzepts moglich ist.
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13 Schlussfolgerungen

13.1 Fur Politik und Praxis

Die Projektergebnisse belegen eindeutig, dass es in Tirol erhebliche Liicken
an priaventiven Angeboten fiir Kinder, die mit psychisch erkrankten Eltern
aufwachsen und deren Familien, gibt. Mit den derzeit vorhandenen Angebo-
ten konnen Kinder mit Unterstiitzungsbedarf weder rechtzeitig erkannt, noch
entsprechend betreut und unterstiitzt werden.

Sowohl die internationale Evidenz, als auch die im Rahmen unserer Pilot-
studie erhobenen Daten zeigen, dass familienorientierte priventive Mafinah-
men das Potenzial haben, negative Folgewirkungen elterlicher psychischer Er-
krankungen zu reduzieren.

Wenngleich das Village-Projekt beendet ist, bleibt die hohe Anzahl an betrof-
fenen Kindern unverdndert bestehen. Die Daten aus der Befragung der El-
tern und Kinder zeigen, dass die Belastung dieser Kinder hoch ist. Es besteht
also ein klarer Handlungsbedarf, die Versorgungsliicke zu schlieBen und pri-
ventive Mafinahmen zu verstirken. Dies bedeutet nicht nur, personliches Leid
zu verhindern, sondern auch gesamtgesellschaftlich absehbare hohe 6ffentli-
che Ressourcenbedarfe fiir kinder- und jugendpsychiatrische und erwachse-
nenpsychiatrische Leistungen oder sonstige Gesundheits- und Sozialleistun-
gen zu reduzieren. Die Osterreichische Kinder- und Jugendgesundheitsstrate-
gie und die nationale Gesundheitsforderungsstrategie, wie auch die Gsterrei-
chischen Gesundheitsziele unterstreichen den Handlungsbedarf einmal mehr.
Nicht zuletzt weisen auch internationale Organisationen, wie etwa die WHO,
auf einen verstiarkten Praventionsbedarf im Bereich psychischer Gesundheit
hin [87].

Neben individueller Unterstiitzung und Entlastung betrifft ein Teil des Hand-
lungsbedarfs die Umsetzung wirksamer gesellschaftlicher MaBnahmen zur
Reduktion von Stigmatisierung. Stigmatisierung von Menschen mit psychi-
scher Erkrankung scheint eine der grofiten Hiirden fiir die Inanspruchnahme
von Unterstiitzung zu sein und sie verringert die positive Wirkung von pri-
ventiven Mafinahmen.

Was das konkrete Village-Programm betrifft, ist eine gewisse Flexibilitit bei
seiner Umsetzung seitens der Fachkrifte notig, ohne jedoch bei Widerstén-
den der Teilnehmer*innen oder eigenen Unsicherheiten zu schnell auf die
bekannten Pfade auszuweichen. Die Notwendigkeit fiir eine Adaption oder
Weiterentwicklung des Programms zeichnet sich beim Konzept des Netzwerk-
treffens ab. Als jedenfalls beizubehaltende Kernelemente erachten wir hinge-
gen die dem Programm zugrundeliegende wertschitzende, empathische und
stirkenorientierte Haltung und das aktive Einbringen der Perspektive der
Kinder.

Das Thema ist kein Tirol-Spezifikum. Selbst wenn einzelne Initiativen aus
anderen Bundeslindern bekannt sind, ist eine nationale sektoreniibergreifen-
de Verankerung des Themas mit einer definierten Gesamtverantwortung und
eine strategische Priorisierung notig. Das konnte beispielsweise im Rahmen
der Bundeszielsteuerung erfolgen.

AIHTA | 2022

eindeutige
Angebotsliicken
festgestellt

Nutzenpotenzial
praventiver Programme,
wie Village, gegeben

nach Projektende
weiterhin viele belastete
Kinder

daher Handlungsbedarf,
auch aus 6konomischen
und strategischen Griinden

begleitend MaBnahmen
zur Entstigmatisierung
notig

Village-Konzept

braucht Adaption,
Handlungsgrundatze und
Kinderperspektive sollten
beibehalten werden

von lokaler zu nationaler
Priorisierung des Themas

99


https://www.aihta.at/

Forschung steht
erstam Anfang

Village-Programm:
groBere, beweisfithrende
Studie ndtig

Forschungsbedarf

zu Details,

z. B. Erreichbarkeit,
Zuweisungs- und
Teilnahmerate,
6konomische Evaluation

Wissensliicken zu
Sensibilisierung im
Schulbereich

strukturelle Férderung
inter- und transdisziplinarer
Versorgungsforschung
notig

100

Unterstlitzung von Kindern mit psychisch erkrankten Eltern in Tirol

13.2 Furdie Forschung

Die Forschung zu wirksamen priventiven Ansétzen fiir Kinder mit psychisch
erkrankte Eltern steht nicht nur in Tirol/Osterreich, sondern auch interna-
tional erst am Anfang. Neben der Weiterentwicklung préiventiver Ansitze
und der Evaluation ihres Nutzens fehlen vor allem gesundheitsokonomische
Studien zum Nachweis der Kosten-Effektivitit.

Konkret zum Village-Programm besteht nach der Pilotstudie fiir einen robus-
ten Wirksamkeitsnachweis Bedarf fiir eine grofere, beweisfithrende Studie.
Hier sind innovative Designs aus dem Bereich der Evaluation komplexer In-
terventionen sorgfiltig gegen klassische randomisiert-kontrollierte Designs
abzuwigen.

Hinzukommen Forschungsbedarfe zu Detailfragen, die sich aus der Pilot-
studie abzeichnen. Mehr Wissen ist notig, wie wir die Zielgruppe besser er-
reichen und die Teilnahmerate erhohen konnen und was die wirksamsten
MafBnahmen zur Steigerung der Zuweisungen sind (z. B. finanzielle Anreize
fiir niedergelassene Arzt*innen mittels abrechenbarem Tarif). Eine besondere
Wissensliicke betrifft die Erreichbarkeit von Kindern mit psychisch erkrank-
ten Vitern. Eine wichtige Frage ist auferdem, was der langfristige Nutzen
fir die Teilnehmerinnen und die Gesellschaft ist und ob das Programm kos-
ten-effektiv ist.

Das Projekt war aus Ressourcengriinden auf die Erreichung der Kinder iiber
die Behandlung der Eltern in der Erwachsenenpsychiatrie und Primérversor-
gung beschriankt. Bereits wihrend der Konzeptentwicklung wurde der Schul-
bereich als wichtiges Setting zur Sensibilisierung fiir das Thema und fir die
Wahrnehmung betroffener Kinder betont. Mit welchen Mafnahmen das er-
folgreich gelingen kann, ist eine weitere Forschungsliicke.

Investitionen in Forschungsinfrastruktur auferhalb der traditionellen For-
schung an Universitédtskliniken sind nétig, mittels derer eine langfristige For-
schungs-Praxis Kooperation fiir Versorgungsforschung zu psychischer Ge-
sundheit aufgebaut werden kann. Der Vorteil solcher translationaler For-
schung ist, dass Wissenschafter*innen aus unterschiedlichen Institutionen
und Disziplinen Forschungsfragen aus den Praxisorganisationen (Gesund-
heits- Sozial- und Bildungsbereich) aufgreifen kénnen und Evidenz zu pra-
xisrelevanten Fragen generieren konnen. Organisationen, die keine medizi-
nisch-therapeutischen Leistungen anbieten, fehlen bisher oft finanzielle Mit-
tel und Know-How fiir eine robuste Evaluation ihrer Angebote. Dazu braucht
es Anreize fiir die Teilnahme von Praxiseinrichtungen an der Forschung,
Schulungen als Teil der beruflichen Weiterbildung, etwa um eine qualitativ
hochwertige Primérdatenerhebung zu unterstiitzen und Fachkriften zu hel-
fen, den Wert dieser Forschung besser zu verstehen. Mit dem Village-Pro-
jekt haben wir aufgezeigt, dass Forschung in Kooperation mit Stakeholdern
groBBes Potenzial fiir die evidenzbasierte Weiterentwicklung der Privention
und Versorgung von psychischen Erkrankungen hat. Um den Impact solcher-
art Forschung addquat abzubilden, sind Forschungsférderer und Entschei-
dungstrager gefordert, hierfiir geeignete Evaluationsansitze zu entwickeln
und anzuwenden.
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