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Neue Herausforderungen flr die
Zusammenarbeit von Betroffenen und Profis:
Empowerment and Recovery

» Einbeziehung von Betroffenen und Angehdrigen auf
allen Ebenen

(Politik, Angebote, Forschung, Lehre;
Qualitatssicherung)

» Neue Formen der Zusammenarbeit

(z.B. Krankheits-Selbstmanagement, Patientinnen als
ExpertInnen, partizpative Entscheidungsfindung,
Individuelle Krisenplane, Behandlungsvereinbarungen,
PatientInnenverfligungen)



Einbeziehung der
Psychiatrie-Erfahrenen

» Politik
» Planung
» Durchfuhrung

» Evaluation von Angeboten

» Forschung und Lehre



Europaischer Aktionsplan
fur psychische Gesundheit 2005

I. das Bewusstsein von der Bedeutung des psychischen
Wohlbefindens zu fordern,

Il. gemeinsam gegen Stigma, Diskriminierung und
Ungleichbehandlung anzugehen, Menschen mit
psychischen Gesundheitsproblemen und ihre
Angehorigen zu starken und zu unterstitzen und sie an
diesem Prozess aktiv zu beteiligen,



Europaischer Aktionsplan
flr psychische Gesundheit 2005

lil. umfassende, integrierte und effiziente psychosoziale
Versorgungssysteme zu entwerfen und zu
Implementieren, welche FOrderung, Pravention,

Behandlung und Rehabilitation, Pflege und Genesung
vorsehen,

Iv. dem Bedurfnis nach kompetenten und in allen diesen

Bereichen leistungsfahigen Mitarbeitenden zu
entsprechen,

v. die Erfahrung und das Wissen der Betroffenen und
Betreuenden* als wichtige Grundlage fur die Planung
und Entwicklung von Diensten anzuerkennen



Recovery

Recovery-Orientierung ist heute gesundheitspolitische
Vorgabe fur die Psychiatrie in den englischsprachigen
Landern (USA, CAN, UK, AUS u.a.)

’ .
Recovery In
Mental Health

Reshaping scientific and
clinical responsibilities

Recovery

Das Ende der Unheilbarkeit
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Margit Schmolke
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WHO-EC partnership project:
Empowerment indicators

Protection of Human Rights
Inclusion in decision-making
High-quality care and accountability of services

Access to iInformation and resources



Weltpsychiatrieverband WPA
Arbeitsgruppe fur Empfenhlungen zur
Zusammenarbeit
mit Angehorigen und Betroffenen




Einbeziehung der Nutzerlnnen
Warum?

= Verbesserung der Angebote
= Demokratisches Prinzip

= ? Legitimierung von unpopularen
Veranderungen/Kurzungen

» Verbesserung der Angebote
und/oder

» Empowerment der Nutzerinnen
Rutter et al, 2004



Einbeziehung der Nutzerlnnen
warum? und wie?

» ,.ein politisches MUSS*
_von Politikern und Planern erfunden

» Beratung (,consultation®)
Versus

» Zusammenarbeit (,collaboration®)

> Alibi



Einbeziehung der Nutzerinnen
Konzept

» Therapie (,Patient als Experte‘, Empowerment)
oder

» Arbeit, Expertise, Ausbildung, Karriere (,peer-experts)
und/oder

» ,Gewerkschaft* (Empowerment, soziale Inklusion)

= Entlohnung?
= Berufsvertretung?
= Aus-, Fort- und Weiterbildung?



Einbeziehung der Nutzerinnen
WO0? z.B.

v Forderung von Selbsthilfe und Interessensvertretung
v Zusammenarbeit in der Versorgung

v im Management lokaler und nationaler Programme

v" in Planung und Evaluation des Versorgungssystems
v" als Lehrende in Aus-, Fort- und Weiterbildung

v Forschung (Forderungsentscheidungen; Design;
Durchfihrung; Analyse; Disseminierung)
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Einbeziehung der Psychiatrie-
Erfahrenen - erwartete Nutzen

Vielfalt der Perspektiven

tieferes Verstandnis ftr psychische Gesundheit
und Krankheit

Entwicklung alternativer Zugange

Nutzerinnen-Einbeziehung als , Therapie’
FOorderung sozialer Inklusion

Fortschritt von Psychiatrie und psychiatrischen
Einrichtungen

Tait & Lester, 2005



FOorderung der Selbstbestimmung als
Gesundheltsleistung

,,Gesundheitsforderung zielt auf einen Prozess, allen
Menschen ein hoheres Mal3 an Selbstbestimmung tber
Ihre Lebensumstande und Umwelt zu ermdglichen und sie
damit zur Starkung ihrer Gesundheit zu befahigen*

Ottawa Chart der WHO, 1991



Menschenrechte

o Selbstbestimmung als Gesundheitsressource
(WHO Ottawa Charter, 1986)

e Die Wurde des Risikos (Recovery; Pat Deegan, 1996)

« UN Konvention Uber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen (2008)




Effectiveness and cost-effectiveness

Kosten und Effekte

Gesundheitsékonomie

Evidenzbasierte Medizin %m

Menschenrechte




Nutzerinnen Einbeziehung in der
Forschung

> Alibi ()
» Beratung (,consultation®)
» Betroffenen-kontrolliert (,user-led research®)

» Zusammenarbeit (,collaboration®)

z.B. SURE - Service User Research Enterprise
Institute of Psychiatry, De Crespigny Park

Rose, 2003



Betroffenen-kontrollierte Forschung
Users® Voices (Rose, 2001)

» Nutzerlnnen-Zufriedenheit korreliert positiv mit
Ausmal} an Information

» Zufriedenheit korreliert negativ mit der subjektiven
Erfahrung von zuviel Medikamenten

» ,Ein bemerkenswertes Ergebnis war, dass ,ganz normale’
Betroffene einer zufallig ausgewahlte Stichprobe sehr
ahnliche Bedenken und Anliegen ausserten als dies
Interessensvertreterinnen seit 20 Jahren tun.

Das entwertet die Kritik, dass die Ausserungen der

Interessensvertreterlnnen nicht reprasentativ waren.*
(Rose, 2003)



Einbeziehung der Nutzerinnen
Lehre

v" Nutzen flr Lernende
v" Nutzen flr Betroffene
v Nutzen fur Lehreinrichtung

v Probleme
» Rekrutierung, Status, Entlohnung

» Training und Supervision, Belastung

Wykurz & Kelly, 2002



Einbeziehung der Nutzerinnen
In der Versorgung

v' Patientlnnen/NutzerInnen/Konsumentinnen
v" Selbsthilfe und Interessensvertretung
v" Peers, EX-INler

v Neue Kolleglnnen
Expertinnen durch Erfahrung
Expertinnen durch Ausbildung + Erfahrung

v’ Supervisorinnen

v FUhrungspositionen



Zusammenarbeit
IN Praxis und Lehre

Die Erfahrungen von Menschen, die selbst ,in Recovery’
leben, und ithr Engagement als Mitglieder
multiprofessioneller Teams haben gerade fur die
Identifizierung von Potential an Gesundheit und
Moglichkeiten zu Selbstbestimmung und
Eigeninitiative auch in Menschen, die sich in als
aussichtslos erscheinenden Situationen befinden, grosse
Bedeutung.

Sie kbnnen dem ,bias’ der KlinikerInnen, die ohne eigene
Psychiatrie-Erfahrung auf den klinischen Alltag mit
Fokus auf Risiken, Krisen und Krankheit begrenzt
sind, ihre Erfahrungen mit erfolgreichen Aufbrichen
und Ausbrichen aus solchen Situationen
entgegensetzen.



Zusammenarbeit
IN Praxis und Lehre

Der Blick der peers fur Starken und zu starkende
Tendenzen zur Gesundheit auch in Phasen der
Demoralisierung kann

= direkt als peer support flr Betroffene aber auch

= Indirekt als Input in Betreuungsteams die Dynamik
von Enttauschung und Resignation verandern.

Aus- und Weiterbildungsprogramme fur recovery-
orientierte Teams nutzen daher Betroffene und
Angehorige als Lehrende und Supervisorinnen.



Einbeziehung der Betroffenen
In die Versorgung

Personliche Erfahrungen in Birmingham 2000/01

» Betroffenen-geleitetes Krisenhaus

» Vermeidung von Gewalt in Aufnahmesituationen
durch Teammitglieder mit eigener Erfahrung

» Einbeziehung der Nutzerinnen in alle
Personalentscheidungen

» Betroffene in Praxis, Lehre und Forschung



Hindernisse und Widerstande

» Mangel an Expertise

» Mangel an Erfahrung

» Mangel an Aus-, Fort- und Weiterbildung
» Mangel an Zeit

» Mangel an Geld

Expertise, Erfahrung, Training, Zeit, Geld



Einbeziehung der Nutzerlnnen
Hindernisse

v" Mangel an Information
v Kosten (Geld und Zeit)

v Widerstande der ,Profis‘ gegentiber der Idee einer
gleichberechtigten Einbeziehung von Betroffenen

Tait & Lester, 2005



Widerstande der ,Profis‘ gegentiber
der Idee einer gleichberechtigten
Einbeziehung von Betroffenen

» Sorgen bezlglich traditioneller professioneller
Verantwortung,

z. B. Behandlungsvereinbarungen, risk-management

» Sorgen bezlglich der involvierten Personen,
2.B. Reprasentativitat, Ausbildung



Woran liegt es, dass weiter die Arztinnen
weitgehend alleine entscheiden
und wie kOnnte man das andern?

Chefarzt eines bayerischen Bezirkskrankenhauses:

Erstens beziehen wir unsere Patienten sowieso schon ein
und zweitens geht das bel unseren Patienten gar nicht.”

Hamann, 2012, Kloster UND



EX-IN

 EU-Projekt im Rahmen des EU-
Berufsbildungsprogramms Leonardo da Vinci

o Kkoordiniert von Jurg Utschakowski von der Initiative
zur sozialen Rehabilitation e.V. in Bremen

(www.initiative-zur-sozialen-rehabilitation.de)

v" Deutschland (UKE, F.0.K.U.S))

v England (CHANGE, Birmingham University)

v Norwegen ( Oslo University, Commune Baerum)
v Schweden (Psychiatrie Stockholm Sii)

v" Holland (IGPB, Universitat Maastricht)

v" Slowenien (Universitat Ljubljana)



EX-IN

www.ex-in.info

1. Im Rahmen des Pilotprojektes wurden Erfahrungen
und Konzepte der Beteiligung von >Experten durch
Erfahrung«< in Europa zusammengestellt.

2. Studien Uber die Auswirkungen der Beteiligung von
Psychiatrie-Erfahrenen werden verglichen, sowie
neue Untersuchungen durchgefuhrt.

3. Die Qualifikationssysteme und die
Anerkennungsmoglichkeiten der angestrebten
Ausbildung in den verschiedenen beteiligten
Landern werden verglichen.

4. Die Ausbildungsbedarfe von Psychiatrie-Erfahrenen
bezogen auf die angestrebte Qualifizierung wurde
beschrieben.

5. Geeignete, innovative Ausbildungsmethoden wurden
beschrieben und entwickelt.



EX-IN

www.ex-in.info

6. Kernmodule wurden entwickelt, die geeignet sind,
das Erfahrungswissen von Psychiatrie-Erfahrenen
In Ausbildungs- und Versorgungsprozesse
einflie3en zu lassen.

/. Ein Curriculum wurde entwickelt, das Psychiatrie-
Erfanrenen mit unterschiedlichen Hintergrinden
sinnvolle Fahigkeiten und Wissen bietet, um in den
genannten Feldern tatig zu werden.

WWW.ex-in.info




EX-IN

EX-IN
Experienced-Involvement
= Einbeziehung
Psychiatrie-Erfahrener

Jorg Utschakowski, Gyongyvér Sielaff,
Thomas Bock (Hg.)

Vom Erfahrenen
zum Experten

Wie Peers die Psychiatrie verandern




EX-IN Ausbildung in Europa

Deutschland (240/300 Stunden+40/120h Praktika)

Hamburg (6x), Bremen (6x), Berlin (4x), Koln (2x), Munster
(2x); Schleswig-Holstein, Oldenburg, Stuttgart, Hannover
(2x), Bielefeld, Rostock, Dresden; geplant: Munchen,
Magdeburg, Bonn

Niederlande
Kooperation IGPB + Hochschulen
Eindhoven: Psychiatrieerfahrene Sozialarbeit

Schweiz Studium EX-IN Hochschule Bern (Diploma of
advanced studies)



Beschaftigungsbereiche EX-IN BRD

v Akutstation

v’ Tagesklinik

v Krisenpension

v' Home Treatment

v" Ambulante psychiatrische Pflege
v' Betreutes Wohnen

v Heim

v’ Tagesstatte

v Fursprache

v Qualitatsmanagement

www.ex-in.info



Ergebnisse betr. Einsatzmoglichkeiten

Deutschland
o Alle Module wurden erprobt und Uberarbeitet

e In Deutschland wurde je 2 komplette 250 Std. Kurse In
HB und HH durchgeflhrt

e Ca. 50% der Teilnehmerlnnen haben eine bezahlte
Arbeit gefunden

In den Niederlanden wird der Kurs in ahnlicher Form

umgesetzt
* Viele Beschaftigungsmaoglichkeiten (ACT-Teams,

Qualitdtsmanagement...)

In Norwegen ,training on the job*
e 14 von 15 festangestellt

www.ex-in.info



Einbeziehung von Betroffenen in Therapie- und
Versorgungsentscheidungen : professionelle

Helferlnnen zeigen sich optimistisch
Sibitz I, Swoboda H, Schrank B, Priebe S, Amering M (2008)

Die 181 Befragten in Osterreich sprachen sich groRteils
fur die Einbeziehung von Klientlnnen aus und der
erwartete Nutzen fur KlientIinnen und professionelle
HelferInnen wurde grof3er eingeschatzt als die
beflrchteten Risiken.

Diese positive Einstellung steht im Gegensatz zu den im
deutschen Sprachraum noch sparlichen Erfahrungen
mit der Einbeziehung der KlientInnen in Planung und
Praxis psychiatrischer Einrichtungen.



Wohn- und Beschaftigungs-
initiative fir Frauen
in Lebenskrisen

Verein
"Die Schwalbe"

,Mitten im Winter habe ich schlieRlich gelernt,
dass es in mir einen unbesiegbaren Sommer gibt."
_ ; Albert Camus
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Peer Support - Mehr Qualitat?

* Erfolg der Beteiligung von Peer Spezialisten

Keine Verschlechterung, hohere Zufriedenheit, weniger
Lebensprobleme (Metastudie von Davidson 2008)

e Casemanagement (USA)

+ Lebensqualitat, - Hauptlebensprobleme, + Kontakt,
+ Personliche Ziele (Felton, Statsny, Shern u.a. 1995)

o Krisenintervention (USA)
- Psychopathologie (subjektiv, objektiv),

++ Zufriedenheit mit Dienst
(Greenfield/Stoneking/Humphreys/Sundby/Bond 2009)



Peer support - Evidenz und Erfahrung

= > 10.000 peer support staff in USA

= Forschung

1. Machbarkeitsstudien; unspezifische Kompetenzen =, >

2. Konventionelle Rollen (case manager, rehab and outreach
workers) =, > difficult-to-reach-clients

3. Alleinstellungsmerkmale
Hoffnung
Rollenmodell

Empathie
Davidson et al 2012



Peer support — Evidenz und Erfahrung
Davidson et al 2012

= Advocate for person-centered care planning versus
community connector

» Beides Uberlegen dem illness management and recovery
(IMR) ohne peer support in Bezug auf social support,
Inclusion, change, control,

» Peer community integration program
o0 reduzierte das Ausmalfd der psychotischen Symptome
o steigerte die Belastung durch die Symptome



Peer support — Evidenz und Erfahrung
Davidson et al 2012

= Recovery mentors (advocate und community connector)
versus TAU (N=74, random.):

o Aufnahmen und Spitalstage, Depression und Drogen sign.
geringer

o Sign. Zunahme an Hoffnung, well-being, Selbstflrsorge

» Laufende Studie: randomoized controlled trial peer
recovery mentors versus peer case managers versus non-
peer recovery mentors



|. Geschichte und Konzepte

,Doctor Pinel befreit die Irrsinnigen
der Salpetriere von ihren Fesseln® (1795)

Tony Robert-Fleury



“As much as possible,

all servants are chosen from the category of mental patients.
They are at any rate better suited to this demanding work
because they are usually more gentle, honest an humane”

Jean Baptiste Pussin, in a 1793 letter to Philippe Pinel

At the time of his writing the letter from which the above
passage was taken, Pussin was serving as the governor
(i.e., superintendent) of the Bicétre Hospital in Paris,
where he had himself been a patient.

Pinel had been assigned to become the chief physician
there, and had asked Pussin to describe how the hospital
was functioning prior to his arrival.

Davidson et al, 2011



Jean Baptiste Pussin, in a 1793 letter to Philippe Pinel
(Davidson, Rakfeldt, Strauss, Roots of Recovery, 2011)

..., one of Pussin’s key management strategies was to hire
as many staff for the hospital aspossible from among
recovered patients.

In addition to being “gentle, honest, and humane”, Pinel
found these former patients recruited by Pussin to be
“averse from active cruelty” (which was a common
management strategy in the asylums of the day) and
“disposed to kindness” toward the patients in their
care.

It was then to a significant degree through the hiring and
deployment of such staff that Pinel, and Pussin, were
able to do away with shackles and abuse, and institute
what has since come to be called the “moral treatment”
era.



Psychiatrie-Erfahrene im
Kampf gegen Stigma

o}
v IRRSINNIG MENSCHLICH IRRSINNIG][MENSCHLICH
v IRRE MENSCHLICH (HH)

» Wissenszuwachs UND Verringerung der sozialen
Distanz nach Unterricht mit einem Psychiater UND mit
einem/r Betroffenen

» Wissenszuwachs, aber KEINE Verringerung der
sozialen Distanz, nach Unterricht von zwei Profis

Anti-stigma Schulprojekt in Tirol (Meise et al, 2001)



Recovery und Evidenzbasis

25% aller Patientlnnen mit schweren psychiatrischen
Erkrankungen erhalten eine Behandlung, die dem
derzeitigen Wissensstand und Leitlinien entspricht

(Wang et al, 2000; Lehmann, 2001; Anthony et al, 2003)

Patientlnnen mit Schizophrenie-Diagnose:

e \Weniger koronare Revaskularisierung nach Mi
(Druss et al, 2000)

* Underdiagnosis and undertreatment of serious medical
conditions (Fagiolini et al, 2009)

* First person narrative exporsure effective in changing
attitudes of medical students

(Corrigan, 2007; Mann & Himelein, 2008; Galletly & Burton, 2011)



Recovery and Evidence-based Policy (EBP)

"\Who decides what evidence i1s?

Developing a multiple perspectives paradigm in mental
health® Rose D, Thornicroft G, Slade M (2006) N

Service User
Involvement in
Mental Health

Research

Service User Involvement
In Mental Health Research
Wallcraft, Schrank, Amering Eds (2009)

#WILEY-BLACKWELL

The mental health strategy for Europe:
why service user leadership in research is indispensable.
Callard, Rose (2012)



