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Zusammenfassung

Hintergrund: Menschen mit psychischen Erkrankungen stehen aufgrund verbreiteter
Stigmatisierung oft vor der schwierigen Entscheidung, ob sie ihre Erkrankung anderen
gegeniiber offenlegen sollen.

Methode: Konzept und Inhalte von ,In Wiirde zu sich stehen® (IWS), einem kompakten peer-
geleiteten Gruppenprogramm, werden beschrieben.

Ergebnisse: IWS unterstitzt Teilnehmer mit psychischen Erkrankungen bei
Offenlegungsentscheidungen und Stigma-Bewaltigung. Drei RCTs zeigen positive Effekte
von IWS.

SchluR3folgerungen: Fragen der Wirksamkeit, Implementierung und Weiterentwicklung von
IWS werden diskutiert.

Abstract

Background: Due to the stigma associated with mental disorders, many people with mental
iliness face the difficult choice whether to disclose their illness to others. (Non-)Disclosure
is a key reaction in coping with stigma. Disclosure as well as non-disclosure have risks and
benefits, depending on the environment and the individual.

Methods: ,,Honest, Open, Proud“ (HOP; German: ,,In Wiirde zu sich stehen*/IWS) is a peer-
led group program to support people with mental illness in their disclosure decisions. It is
not HOP’s aim to make participants disclose, but to support a well-informed and
empowered decision.

Results: Currently three RCTSs, with several others underway, show HOP’s positive effects in
terms of reductions in stigma stress, disclosure distress, self-stigma, or depressive
symptoms. Adolescent participants reported better quality of life, recovery, and attitudes to
help-seeking. Adaptations for different diagnoses and age groups have been developed.

Conclusions: HOP appears to be a feasible and effective program to support people with
mental illness in their disclosure decisions and in their coping with stigma. Future

developments and public health implications are discussed.
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Einleitung

Menschen mit psychischen Erkrankungen haben nicht nur mit Symptomen ihrer Erkrankung
zu kdmpfen, sondern h&ufig auch mit Stigma und Diskriminierung. Leider zeigen
Bevolkerungsbefragungen in westlichen L&ndern, daf sich offentliche Einstellungen
gegentiber Menschen mit psychischen Erkrankungen in den letzten Jahrzehnten nicht
verbessert haben [1,2]. Die Folgen fir Betroffene sind gravierend und reichen von
Statusverlust Gber Nachteile im Bereich Wohnen, Arbeit oder Ausbildung hin zu sozialer
Isolation, ungunstigeren Krankheitsverlaufen und Suizidalitat [3-6]. Viele Betroffene kennen
nicht nur negative Vorurteile, sondern stimmen ihnen zu und wenden sie gegen sich, was als
Selbststigma bezeichnet wird (,,Ich bin psychisch krank, daher muf3 ich faul sein”) [7].
Selbststigma fiihrt zu vermindertem Selbstwertgefiihl und dem sogenannten Why-Try-Effekt
(,,warum soll ich versuchen, meine Ziele zu verwirklichen? Ich bin es nicht wert oder nicht
fahig”) [8]. Stigma kann auf Betroffene zuséatzlich als Stressor wirken, wenn sie die Belastung
durch Stigma hoher einschétzen als ihre Bewéltigungsmoglichkeiten (sog. Stigma-StreR), was
Lebensqualitit und Krankheitsverlauf verschlechtert [9,10].

In diesem Artikel sollen zundchst bisherige Anséatze zum Abbau von Selbststigma und
zur Stigma-Bewaltigung sowie die Rolle von Identitét als ,psychisch krank* und von
Offenlegung in diesem Zusammenhang skizziert werden. Es folgen Abschnitte zu Konzept,
Inhalten, Versionen und Durchfiihrung des peer-geleiteten Gruppenprogramms ,In Wiirde zu
sich stehen® (IWS). Mit seinem Fokus auf Unterstiitzung bei Offenlegungsentscheidungen
stellt IWS einen neuen Ansatz dar, um Selbststigma-Abbau und Stigma-Bewaltigung zu
fordern. Nach Bemerkungen zu IWS-Gruppenleitern und -teilnehmern folgt eine Ubersicht
bisheriger Studien zur Wirksamkeit von IWS und schliel3lich ein Ausblick auf aktuelle

Weiterentwicklungen.
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Bisherige Konzepte flr Selbststigma-Interventionen
Es gibt derzeit verschiedene Programme zum Abbau von Selbststigma. In psychoedukativen
Ansitzen lernen Teilnehmer Fakten, die selbststigmatisierenden Uberzeugungen
widersprechen. Ahnlich versuchen kognitive Verfahren, Selbststigma als verzerrtes
Selbstkonzept zu korrigieren. Akzeptanzbasierte Ansétze erganzen diese Verfahren u.a. um
Achtsamkeit, um das Selbstwertgefihl zu stabilisieren. Narrative Verfahren entwickeln neue,
auf Starken fokussierte Lebensgeschichten (fiir eine Ubersicht dieser verschiedenen Ansatze
siehe [11-13]; ein Beispiel aus dem deutschsprachigen Raum in [14]).

Bei all diesen Verfahren gilt zu beachten, dal? Selbststigma nicht als Schuld der
betroffenen Person angesehen oder pathologisiert werden darf. Selbststigma ist schlicht eine
Folge offentlicher Stigmatisierung. Interventionen sollen Betroffene unterstutzen, diese

Realitdt besser zu bewaéltigen, solange 6ffentliche Stigmatisierung andauert.

Identitdt als ,psychisch krank*

Menschen mit psychischen Erkrankungen konnen psychiatrische Diagnosen unterschiedlich
aufnehmen: als hilfreichen Begriff fiir die Benennung ihres Zustandes und die Verstandigung
mit Anderen, u.a. im Behandlungssystem; oder aber als stigmatisierendes Etikett, das ihnen
ohne Vermittlung von Hoffnung Defizite zuschreibt und ihre Person auf die Erkrankung
reduziert [15-17]. Ahnliche Ambivalenz zeigt sich bei der Identitét als Person mit psychischer
Erkrankung. Vor allem Menschen mit leichteren oder voriibergehenden psychischen
Erkrankungen konnen die Identitét als ,psychisch krank‘ ablehnen und damit die Folgen von
Stigmatisierung vermeiden [18]. Fiir Menschen mit schweren psychischen Erkrankungen
zeigt sich ein merkwirdiges Paradox, namlich daR sogenannte Krankheitseinsicht mit
schlechterem und mit besserem Krankheitsverlauf assoziiert sein kann. Paul Lysaker und
Kollegen erkléarten, wie es hierzu kommt [19]: Wenn Menschen mit Schizophrenie

stigmatisierende Haltungen als unfair ablehnen, wirkt sich Krankheitseinsicht nicht negativ
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auf sie aus; wenn sie aber unter Selbststigma leiden und Vorurteilen gegen ihre Gruppe
zustimmen, fiihrt Krankheitseinsicht zu Hoffnungslosigkeit. Es ist also fur den Einzelnen
nicht so, daR seine Identitat oder Selbstkonzept als Person mit psychischer Erkrankung per se
schlecht oder gut wére — es hangt davon ab, was er mit dieser Identitat verbindet.

Auch sozial kdnnen die Identitit als ,psychisch krank® und Identifikation mit der
eigenen Gruppe einerseits zu Diskriminierung durch Andere fiihren, andererseits zu sozialer
Unterstutzung durch die eigene Gruppe etwa im Bereich der Selbsthilfe [20] - vergleichbar
mit Forschungsergebnissen bei anderen stigmatisierten Gruppen [21]. SchlieBlich haben
Studien zu Recovery [22,23] gezeigt, dal? es die Genesung fordert, eine positive Identitét als
Person mit psychischer Erkrankung (oder wie auch immer die eigene Erfahrung benannt wird)
zu entwickeln, die nicht auf die Erkrankung reduziert ist: ,Ich bin nicht die Erkrankung, ich

habe die Erkrankung".

Offenlegung

Menschen mit psychischen Erkrankungen stehen, &hnlich wie Angehdrige sexueller
Minderheiten, vor der oft schwierigen Entscheidung, ob sie angesichts verbreiteter VVorurteile
ihre Identitit offenlegen sollen. Ahnlich wie im Bereich der Identitat, sind auch Offenlegung
oder Geheimhaltung nicht per se gut oder schlecht — ihre Folgen héngen stark vom Umfeld
und von der betroffenen Person ab [24]. In einer feindseligen Umgebung durften die
Nachteile von Offenlegung tberwiegen, umgekehrt ermdéglicht Offenlegung oft erst soziale
Unterstutzung. So fanden wir unter psychisch erkrankten Arbeitslosen, dal} Offenlegung der
eigenen Erkrankung bei der Arbeitsuche im Verlauf einerseits das Finden einer neuen
Arbeitstelle erschwert [6], andererseits Offenlegung im privaten Bereich die Lebensqualitét
verbessert [25]. Insgesamt sprechen empirische Befunde dafur, dafl Offenlegung der eigenen

psychischen Erkrankung zu besserer Lebensqualitat und sozialer Unterstiitzung fuhrt [24], die
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Entscheidung fir den Einzelnen bleibt aber angesichts des Risikos der Diskriminierung
komplex und situationsabhéngig.

Auch die personliche Sicht der betroffenen Person ist wichtig: Fur viele, aber nicht
alle, kann Geheimhaltung zu Griibeln, einer belastenden Aufspaltung in 6ffentliche und
private Rollen und zum Gefhl verringerter Authentizitét fihren [24]. Umgekehrt kann der
selbstbewulite, offene Umgang mit der eigenen Erfahrung psychischer Erkrankung mit Stolz
verbunden sein, trotz und mit krankheitsbedingten Einschrankungen viel erreicht zu haben.
Unabhangig von erreichten Zielen kann das Bewuf3tsein der eigenen Identitat und die mit

Offenheit einhergehende Authentizitat stolz machen [26].

Ansatz und Ziel von ,In Wiirde zu sich stehen® (IWS)

Auf der Basis friiherer Arbeiten zum Thema Offenlegung fir sexuelle Minderheiten [27] und
Menschen mit psychischen Erkrankungen [28] wurde IWS von Patrick W. Corrigan und
Kollegen in Chicago als peer-geleitetes Programm entwickelt, das Teilnehmer mit Erfahrung
psychischer Erkrankung angesichts der oben diskutierten Komplexitét individueller Identitét
und Offenlegung bei ihren Offenlegungsentscheidungen unterstiitzt.

IWS-Teilnehmer sollen beféhigt werden, selbstbewuf3t und strategisch Entscheidungen
fur oder gegen Offenlegung ihrer Erkrankung in verschiedenen Umgebungen zu treffen. Es ist
nicht das Ziel, Teilnehmer zur Offenlegung zu bewegen. Im Gegenteil kann Geheimhaltung,
beispielsweise in einem stigmatisierenden Arbeitsumfeld, eine gute Losung sein, und IWS
unterstiitzt dann den Weg zu wohliiberlegter Geheimhaltung ohne Scham (‘empowered non-

disclosure’ in einer Formulierung von Chris White).

Zeitlicher Ablauf von IWS
IWS besteht aus drei Sitzungen a zwei Stunden. Meist werden die Sitzungen im Abstand einer

Woche Uber einen Zeitraum von drei Wochen angeboten. Je nach den Bedirfnissen der
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Teilnehmer kann der Abstand zwischen den einzelnen Sitzungen verlangert oder verkurzt
werden. In neueren IWS-Versionen ist aullerdem eine Auffrischungs- oder Booster-Sitzung

nach einem Monat vorgesehen.

Inhalte von IWS

IWS ist manualisiert, und fur alle IWS-Versionen liegen strukturierte Arbeitsbicher fir
Gruppenleiter und Teilnehmer mit Fallgeschichten, Tabellen, Abbildungen, Arbeitsblattern
sowie Einzel- und Gruppenibungen vor. Es folgt ein Uberblick fiir die Inhalte der Lektionen
1 bis 3 und der anschlieRenden Booster-Sitzung (Lektion 4).

Lektion 1: Hier wird zundchst erarbeitet, inwieweit sich die Teilnehmer als Menschen
mit einer psychischen Erkrankung sehen — mit anderen Worten, wie zentral die Erkrankung
fur ihre ldentitét ist. Wie oben ausgefiihrt ist dies ein wichtiger Ausgangspunkt fiir
Offenlegungsentscheidungen. Fur Teilnehmer, die unter Selbststigma leiden, steht im Anhang
des Arbeitsbuches ein Leitfaden zum Abbau von Selbststigma zur Verfugung. AnschlieRend
werden Beweggrunde fir Offenlegung erarbeitet (z.B. der Wunsch nach sozialer
Unterstutzung; das Bediirfnis, authentisch zu sein). Der Hauptteil der Lektion 1 behandelt
dann Vor- und Nachteile von Offenlegung je nach Umfeld, da Offenlegung etwa am
Arbeitsplatz andere Chancen und Risiken bergen kann als gegentiber Familienangehdrigen.
Vor- und Nachteile werden weiter differenziert, indem sie in lang- und kurzfristige Folgen
unterschieden und nach ihrer Bedeutung gewichtet werden. Schlie3lich werden noch Ziele fir
und Erwartungen der Teilnehmer nach der Offenlegung erortert, denn die Klarung dieser
Ziele und Erwartungen wiederum beeinfluf3t Offenlegungsentscheidungen. Am Ende der
ersten Lektion sollten Teilnehmer in der Lage sein, fir ein Umfeld nach Abwégung der Vor-
und Nachteile eine vorlaufige Entscheidung fiir oder gegen Offenlegung oder auch fiir den

Aufschub der Entscheidung zu treffen.
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Lektion 2: Sie widmet sich den funf Stufen der Offenlegung. Der zugrundeliegende
Gedanke ist, da Geheimhaltung und Offenlegung auf einem Kontinuum angesiedelt sind,
von der Vermeidung sozialer Kontakte an einem Ende (,,Ich gehe allen aus dem Weg, damit
meine Erkrankung keinesfalls bekannt wird”) bis hin zu aktiver Verbreitung der eigenen
Erfahrung am anderen Ende (,,Ich erz&hle von meiner Erkrankung auf youtube, um mdglichst
viele zu informieren und Vorurteile abzubauen”). Dazwischen liegen als zweite bis vierte
Stufe Geheimhaltung (ohne sozialen Riickzug); ausgewahlte Offenlegung gegentiber
Einzelnen; und nicht-selektive Offenlegung, ohne die eigene Erfahrung aktiv zu verbreiten.
Vor- und Nachteile dieser flinf Stufen werden fur verschiedene Kontexte diskutiert. Eine
wichtige Lernerfahrung ist hier, dalR Offenlegungsentscheidungen nicht nach dem Alles oder
Nichts’-Prinzip stattfinden, sondern Teilnehmer sich auf dem Kontinuum je nach Kontext
flexibel bewegen konnen.

Lektion 2 behandelt zwei weitere wichtige Themen fiir die VVorbereitung einer
Entscheidung. Erstens lernen Teilnehmer, wie sie mogliche Adressaten einer Offenlegung
‘austesten’ und so geeignete Gegenuber finden kdnnen. Beispielsweise kann eine
Teilnehmerin auBerhalb der IWS-Gruppe anlailich einer Fernsehserie mit einem
Arbeitskollegen ein Gespréch tiber Menschen mit psychischen Erkrankungen beginnen. Wenn
dieser eigene Vorurteile duRert, ist Vorsicht geboten und der Kollege fiir Offenlegung
vermutlich wenig geeignet. Zweitens tiben Teilnehmer in Rollenspielen, wie sie mit
maoglichen negativen Reaktionen auf ihre Offenlegung umgehen kdnnten. Wenn dabeli
negative Gefuhle Giberwiegen, ist das ein Hinweis, mit Offenlegung vorsichtig zu sein.

Lektion 3 entwickelt mit Teilnehmern Arten und Weisen, ihre Geschichte zu erzéhlen,
wenn sie sie denn erzahlen mdchten. Ausgangspunkt sind Erzahlungen anderer Menschen mit
psychischen Erkrankungen im IWS-Arbeitsbuch. Es folgt ein Leitfaden fir die eigene
Geschichte, der in biographischer Abfolge Lebensabschnitte und Erfahrungen mit Erkrankung

und Genesung sowie Stigma-Erfahrungen und ihre Bewéltigung auffiihrt. Abhéngig vom
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Adressaten und vom Ziel fiir die Offenlegung werden die Inhalte Uberarbeitet. Ziel ist es, eine
Geschichte erzéhlen zu kdnnen, die das und nur das transportiert, was fir Erzéhler und
Zuhorer passend und hilfreich ist. Als Ubung in der Gruppe kénnen sich Teilnehmer ihre
Geschichten erzdhlen — ein Schlisselmoment im Ablauf von IWS. Lektion 3 wird
abgeschlossen durch eine Reflektion der Erfahrung mit dem Erzahlen der eigenen Geschichte;
durch Sammeln der Méglichkeiten von Peer-Unterstutzung fir Offenlegung(-
sentscheidungen); und durch eine Rekapitulation des Erlernten.

Lektion 4 behandelt, etwa einen Monat nach Lektion 3, Entscheidungen und
Erfahrungen mit Offenlegung in der Zwischenzeit. Die Teilnehmer diskutieren, ob und warum
sie sich nach Lektion 3 flr oder gegen Offenlegung entschieden hatten und wie eine mogliche
Offenlegung ablief. Weiterhin werden Erfahrungen mit Selbsthilfeprogrammen und Peer-
Unterstltzung erdrtert. Schliellich erarbeiten die Teilnehmer mdgliche neue Gesichtspunkte
fiir oder gegen Offenlegung sowie mégliche Anderungen ihrer Geschichte aufgrund der neuen

Erfahrungen.

IWS-Gruppenleiter

IWS wird grundsétzlich von Peers geleitet. Die Gruppenleiter haben also selbst Erfahrung mit
der Bewaltigung psychischer Erkrankung und mit Offenlegungsentscheidungen. Das macht
sie fir Teilnehmer glaubwirdig und qualifiziert sie fur die Gruppenleitung. Daruiber hinaus ist
es hilfreich, wenn Gruppenleiter einen spezifischen, fir Offenlegung relevanten
Erfahrungshintergrund mit den Teilnehmern teilen; beispielsweise werden IWS-Gruppen fur
psychisch erkrankte Soldaten der Bundeswehr geleitet von Soldaten, die eine psychische
Erkrankung uberwunden haben und daher die Lebens- und Arbeitswelt der Bundeswehr
kennen. Was die Zahl der Gruppenleiter angeht, kénnen sich zwei Peers pro Gruppe gut
gegenseitig unterstltzen und ergénzen (oder auch ein Peer und ein Profi als Ko-Leiter im

stationdren Setting fur Jugendliche [29]).
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IWS-Teilnehmer

Es ist nicht entscheidend, ob Teilnehmer eine klinische Diagnose haben, auch wenn das
typischerweise der Fall ist, oder ob sie aktuell in Behandlung sind. Wichtig ist ihre eigene
Erfahrung mit psychischer Erkrankung/Krise und Belastung durch das Thema Offenlegung.
Die Gruppen sollten rund sechs bis zehn Teilnehmer haben. Weicht die Teilnehmerzahl stark
nach oben oder unten ab, kann dies den Austausch in der Gruppe erschweren. Es handelt sich
bei IWS um geschlossene Gruppen in dem Sinne, da3 neue Teilnehmer nicht nach der ersten

Sitzung hinzukommen sollten.

IWS-Versionen fiir verschiedene Zielgruppen

Seit der ursprunglichen Version fir psychisch erkrankte Erwachsene wurde IWS adaptiert fir
verschiedene kulturelle Kontexte und Zielgruppen (in Klammern jeweils die Entwickler der
Versionen), im Sinne partizipativer Forschung in enger Abstimmung mit der jeweiligen
Zielgruppe der Intervention [30]. Der Grund ist, daf} Stigma sozial und kulturell bestimmt ist
und daher eine Intervention aus einem Land woma@glich nicht in einem anderen Land
funktioniert. Auch unterscheiden sich Stereotype in Bezug auf verschiedene Gruppen, z.B.
zwischen psychischen Erkrankungen im Vergleich zu Suizidalitat [4].

Es gibt derzeit IWS-Versionen flr Jugendliche und Studenten mit psychischen
Erkrankungen (S. McKenzie & S. Urbashich, USA, adaptiert von N. Risch und Kollegen fir
Deutschland); Eltern psychisch erkrankter Kinder (J. Ohan, Australien, adaptiert von N.
Rusch, N. Oexle und L. Reichhardt fiir Deutschland); Menschen mit Erfahrung von
Suizidalitat (L. Sheehan, USA & N. Oexle, UIm/Gunzburg, ebenfalls adaptiert fur
Deutschland); Soldaten (N. Rusch, UIm/Gilinzburg & Kollegen des Psychotraumazentrums
der Bundeswehr in Berlin) und Veteranen (M. Andra, USA); Menschen in Frihstadien

dementieller Erkrankungen (J. Bhatt, UK); im psychiatrisch-psychotherapeutischen Bereich
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tatige und selbst erkrankte Profis (K. Scior, UK); und Menschen mit Tourette-Syndrom (S.
McKenzie, USA). Zu einigen dieser IWS-Versionen laufen derzeit Evaluationsstudien (fur
Soldaten der Bundeswehr: www.clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT03218748; fur Profis in
England: www.isrctn.com/ISRCTN18418155). Informationen zu verschiedenen IWS-
Versionen sind verfligbar in englischer (www.hopprogram.org) und deutscher Sprache

(www.uni-ulm.de/med/iws/).

Begriffe

IWS hiell im Englischen urspriinglich “Coming Out Proud”, doch wurde aufgrund
andauernder Mif3verstandnisse, Thema sei die Offenlegung von Homosexualitat, ohne
inhaltliche Anderungen umbenannt in “Honest, Open, Proud” (HOP). Der deutsche Name
IWS entstand in Kooperation zwischen Peers, Profis und Forschern in Kilchberg und Zirich
[31]. Mittlerweile haben verschiedene englischsprachige IWS-Versionen eigene Unternamen
und beziehen sich auf HOP, z.B. “2Share — a HOP program” fiir Menschen mit
Suizidalitatserfahrung. Was die Begrifflichkeit fur die eigene stigmatisierte Erkrankung
angeht, spricht das Arbeitsbuch von psychischer Erkrankung, doch sind Teilnehmer frei,
andere Worte zu wahlen (z.B. psychische Krise etc.), in den IWS-Gruppen und bei einer
maoglichen Offenlegung aulRerhalb. Denn es ist Teil der Identitat und der

Offenlegungsentscheidungen der Teilnehmer, welche Worte sie hierfir wahlen.

Was kann IWS verandern?

IWS bietet Unterstiitzung fiir strategische Offenlegungsentscheidungen. Wie oben erwahnt, ist
(Nicht-)Offenlegung eine Schlusselreaktion auf erfahrene oder erwartete Stigmatisierung
durch Andere und auf Selbststigma. Wir gehen daher davon aus, dal3 IWS zuné&chst
Anderungen im Bereich der Belastung durch Offenlegungsentscheidungen und der Belastung

durch Stigma (Stigma-StreR, Selbststigma als proximale Outcomes) erreicht, dal3 IWS aber
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auch Verbesserungen in Bereichen wie Selbstwertgefiihl, Lebensqualitit oder Depressivitat

erreichen kann (als distale Outcomes).

Wirksamkeit von IWS

Bis Herbst 2018 liegen drei publizierte randomisiert-kontrollierte Studien (RCTs) zu IWS vor.
Der erste RCT mit 100 Erwachsenen in der Schweiz zeigte bei IWS-Teilnehmern einen
Rickgang der Belastung durch Stigma-Stref3, eine Abnahme des Entscheidungskonflikts in
Bezug auf Offenlegung sowie verringerte Geheimhaltungsneigung. Keine signifikanten
Effekte fanden sich fir Selbststigma und Empowerment [31]. Ein kalifornischer RCT mit 126
Erwachsenen bestétigte die Reduktion von Stigma-Stref in der Gruppe der IWS-Teilnehmer
und fand zusétzlich signifikant positive IWS-Effekte auf Selbststigma sowie, allerdings nur
bei Frauen, auf depressive Symptome [32]. Die Wirkung auf Stigma-Stref3 war also in beiden
Studien ahnlich, Effekte auf Selbststigma und Symptome jedoch uneinheitlich.

IWS fur Jugendliche mit psychischen Erkrankungen wurde kirzlich in Kooperation
mit den Kliniken fur Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie in Ulm, Augsburg
und Ravensburg-Weissenau sowie mit einer Ulmer Praxis evaluiert [29]. In einem RCT mit
98 uberwiegend stationdr behandelten Jugendlichen zwischen 13 und 18 Jahren zeigte IWS
positive Wirkungen mit Giberwiegend mittleren bis starken Effekten nicht nur auf Stigma-
Variablen (Stigma-Strel3, Selbststigma), sondern u.a. auch auf Lebensqualitét, depressive
Symptome, Recovery und Einstellungen zu Behandlungsteilnahme. Schwacher und nur
teilweise oder marginal signifikant waren Wirkungen auf Empowerment, Hoffnungslosigkeit
und sozialen Ruickzug. Passend zu der oben genannten Hypothese zu proximalen und distalen
Outcomes zeigte sich, daB die positive IWS-Wirkung auf Lebensqualitét bei der
Nachbefragung drei Wochen nach Programmende vermittelt worden war durch Reduktion
von Stigma-Strefl3 unmittelbar bei Programmende. IWS zeigte ferner gute Kosteneffizienz in

Bezug auf Verbesserung der Lebensqualitét [29].
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Diese Studie spricht im Vergleich zu den zwei vorgenannten RCTs mit Erwachsenen
dafiir, dai die IWS-Effekte unter jungen Menschen starker sind, moglicherweise weil soziale
Netzwerke, Offenlegungsentscheidungen und Identitdt noch flexibler sind. Die Studienlage ist
insgesamt jedoch noch unzuldnglich, u.a. weil die meisten der anderen oben genannten IWS-
Versionen nicht evaluiert wurden; weil Langzeitnachbeobachtungen fehlen; weil die Rolle
verschiedener Settings (z.B. stationér versus ambulant) unklar ist; weil Daten zu Effektivitat
unter Alltagsbedingungen fehlen.

Ein weiterer Gesichtspunkt ist die Wirksamkeit von IWS im Vergleich zu
psychoedukativen Ansadtzen oder Selbsthilfeprogrammen. Uns sind keine Studien bekannt, die
IWS direkt mit anderen Interventionen verglichen haben. Eine Metaanalyse tiberwiegend
kleinerer, kontrollierter Studien zeigte positive Wirkungen von Psychoedukation auf
Selbststigma [12]. Ein jingerer RCT in den USA fand, dal? Ending Self-Stigma, eine
psychoedukative Intervention, Selbststigma bei Programmende verringerte, allerdings nicht
mehr in der Nachbefragung sechs Monate spater [33]. Es gibt auRerdem vorlaufige Daten, da

Teilnahme an Selbsthilfeprogrammen (peer support services) Selbststigma abbaut [34].

Manualtreue, Implementierung und Gruppenleiterausbildung

In den RCTs war die Manualtreue der IWS-Gruppen, durch eine Checkliste Uberprift,
durchweg hoch. AuBerhalb solcher Studien ist es eine Herausforderung, die Verbreitung und
Implementierung von IWS zu fordern und gleichzeitig die Qualitat der IWS-Gruppen zu
sichern. IWS verfolgt einen Train-the-Trainer-Ansatz, indem Interessenten in Referenzzentren
ausgebildet werden. Unser UIm-Gunzburger Zentrum bietet solche IWS-Kurse an. Die
Ausbildung erfolgt in drei Stufen: Teilnahme an einem IWS-Kurs; Teilnahme an Fortbildung
zum IWS-Gruppenleiter, zusatzlich Probegruppe mit guter Manualtreue; und schlieBlich

Weiterbildung zum Master-Trainer mit erneutem Training und anschlie3ender Supervision.
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Wie geht es weiter?

In der Entwicklung neuer IWS-Versionen fur neue Zielgruppen und kulturelle Kontexte wird
es eine Herausforderung sein, die Balance zu halten zwischen Flexibilitat und Anpassung des
Programms einerseits und IWS als gemeinsamem Grundmodell andererseits. Um diese
Balance zu erhalten, existiert eine internationale Steuerungsgruppe. Was die Evaluation
angeht, so fehlen sowohl systematische qualitative Untersuchungen als auch Nacherhebungen,
um langfristige Folgen beurteilen zu kdnnen. Unklar ist weiterhin die Rolle tatsachlicher
Offenlegungsentscheidungen; mit anderen Worten ist offen, ob v.a. IWS-Teilnehmer, die sich
fiir Offenlegung entscheiden, Verbesserungen zeigen oder ob ‘empowered non-disclosure’
(s.0.) ebenso hilfreich ist.

IWS hat, indem es strategische und gelingende Offenlegung fordert, das Potential,
zum Abbau oOffentlicher Stigmatisierung beizutragen, weil so mehr positiver Kontakt
zwischen Mitgliedern der allgemeinen Offentlichkeit und Menschen mit Vorerfahrung
psychischer Erkrankung entsteht — und Kontakt die wirksamste Strategie gegen Offentliche
Stigmatisierung darstellt [35]. Dies ist aber bislang eine Hypothese, die methodisch nicht

leicht zu Uberprifen sein wird.

Schlul3folgerungen
Nach den bisher vorliegenden Daten liegt mit IWS ein kompaktes, wirksames und
kosteneffizientes peer-geleitetes Gruppenprogramm vor. Es kann flexibel fur verschiedene
Zielgruppen in verschiedenen Settings angeboten werden. Teilnehmer kénnen durch IWS
lernen, strategisch mit Offenlegungsentscheidungen und Stigma umzugehen.

Um im Sinne eines Public-Health-Ansatzes jedoch nachhaltige Verédnderungen zu
erzielen, sollte IWS kombiniert werden mit Programmen, die 6ffentliche Stigmatisierung
abbauen. Das hat zwei Griinde: Erstens durfen, wie oben angedeutet, Menschen mit

psychischen Erkrankungen nicht mit der Bewéltigung von Stigmatisierung allein gelassen
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werden, fir die sie nichts kdnnen; und zweitens entsteht nur durch die Verbesserung
offentlicher Einstellungen ein vorurteilsarmer offentlicher Raum, in dem Offenlegung,

positiver Kontakt und soziale Integration gelingen konnen.

Forschungsforderung und Interessenkonflikt
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