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Vorbemerkung

Diese Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fir Allgemeinmedi-

zin und Familienmedizin (DEGAM) weist einige Besonderhei-

ten auf, auf die vorweg hingewiesen wird:

Thema dieser Leitlinie ist ein Betreuungsproblem, nicht

ein typischer Beratungsanlass,
sie hat familienmedizinischen Charakter; verfolgt also
auch einen systemischen Zugang
die Recherchen fur die vorliegende Leitlinie zeigten, dass
einem hohen Mal} an hausarztlicher Erfahrung weiterhin
nur eine geringe Zahl von Studien aus dem hausarztli-
chen Bereich gegenubersteht.

Hinweis

Erganzende Angaben und Ergebnisse der systematischen Li-
teraturtibersicht finden sich in einem separaten Leitlinienre-
port (http://leitlinien.degam.de). Hierauf wird im Dokument
an entsprechender Stelle verwiesen (s. Leitlinienreport).

Die Empfehlungen und Belege in dieser Leitlinie wurden
wenn moglich systematisch nach der Qualitat der zugrunde-
liegenden Studien bewertet (s. Leitlinienreport).

Codierung der Empfehlungsstarke:
Code Empfehlungsstarke
A starke Empfehlung
B Empfehlung
0 offene (Kann) Empfehlung


http://leitlinien.degam.de

Abkiirzungsverzeichnis

ADL

DKG
GKV
IADL

KBV
LoE
MFA
NaPA

PSGV
RCT

SIGN
VERAH®

Activities of Daily Living =

Aktivitaten des taglichen Lebens

Deutsche Krankenhausgesellschaft
Gesetzliche Krankenversicherung
Instrumental Activities of Daily Living =
instrumentelle Aktivitaten des taglichen Lebens
Kassenarztliche Bundesvereinigung

Level of Evidence = Evidenzlevel
Medizinische Fachangestellter/

Medizinische Fachangestellte

Nichtarztlicher Praxisassistent/

Nichtarztliche Praxisassistentin
Psychosomatische Grundversorgung
Randomised controlled trial =

randomisierte kontrollierte Studie

Scottish Intercollegiate Guidelines Network
Versorgungsassistent/Versorgungsassistentin
in der Hausarztpraxis
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1 Versorgungsproblem

Ein groRer Teil der chronisch kranken und pflegebediirftigen Menschen in Deutschland wird
von Angehdrigen, Freunden bzw. Freundinnen sowie Nachbarn bzw. Nachbarinnen gepflegt
(s.4.1). 16 % aller Erwachsenen waren in den letzten drei Jahren bzw. sind aktuell in die Pflege
von Angehdrigen oder anderen nahestehenden Personen involviert [1]. Diese Tatigkeit kann
als sinnstiftend, erfullend und bereichernd erlebt werden [2]. Die Angehdrigenpflege stellt
aber pflegende Angehérige auch vor grolRe Herausforderungen und kann mit vielfaltigen
bio-psycho-sozialen Belastungen und Beeintrachtigungen einhergehen [3,4].

Die Komplexitat der Angehoérigenpflege mitihren vielféltigen Anforderungen, die von Pflegen-
den oftmals neben ihrem sonstigen Lebensalltag bewaltigt werden mussen, kann zu einem
Unterstitzungsbedarf fiihren, bei dessen Identifizierung und Umsetzung das hausarztliche
Team eine wichtige Rolle spielen kann [5]. Hinsichtlich Informationsvermittlung, beratender
Funktion und emotionalem Beistand kommt dem Hausarzt bzw. der Hausarztin eine Schlis-
selfunktion zu [6].
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2 Zielgruppe, Adressaten und Zielsetzung der Leitlinie

(Patienten-) Zielgruppe

Die (Patienten-) Zielgruppe dieser Leitlinie sind pflegende Angehdrige. Die Frage, wer zur
Gruppe der pflegenden Angehdrigen zu zahlen ist, wird in Wissenschaft, Gesetzgebung und
von Leistungserbringern nicht einheitlich beantwortet. So wird beispielsweise je nach Perspek-
tive eine unterschiedliche minimale wochentliche Pflegezeit vorausgesetzt. Auch tber das zu
Grunde gelegte Verhaltnis der pflegenden Angehdérigen zu den pflegebedirftigen Personen
(Verwandte, Freunde und Freundinnen, Nachbarn und Nachbarinnen, Bekannte) sowie die zu
verrichtenden Tatigkeiten, die als Einschlusskriterien zur Gruppe der Pflegenden herangezo-
gen werden, herrscht kein Konsens. Neben dem Begriff der pflegenden Angehérigen finden
sich in der Literatur auch die Begriffe informelle Pflegeperson sowie pflegende Zugehdrige
[7]. In dieser Leitlinie sind mit pflegenden Angehdrigen grundsatzlich alle Personen gemeint,
die einen pflegebediirftigen Menschen aus dem familidren oder erweiterten Umfeld unent-
geltlich (ausgenommen Pflegegeld gemaR §37 SGB XI) und langerfristig korperlich pflegen
und/oder hauswirtschaftlich versorgen und/oder psychosozial betreuen.

Subgruppen pflegender Angehoriger

Unterschiede und Einschrankungen der zu Pflegenden gehen mit verschiedenen gesundheitli-
chen und sozialen Belastungen sowie verschiedenen Unterstiitzungsbediirfnissen einher. Die
wissenschaftliche Forschung nimmt u. a. aufgrund dessen vorrangig Subgruppen von pfle-
genden Angehdrigen in den Blick. Dementsprechend liegt nur eingeschrankt wissenschaftli-
che Evidenz fur pflegende Angehdrige allgemein, d. h. mit unterschiedlichen Grunderkran-
kungen vor. Dartiber hinaus fokussiert die Leitlinie auf pflegende Angehérige von Patienten
und Patientinnen nach Schlaganfall sowie von (gebrechlichen) dlteren und alten Menschen,
um zumindest partiell eine Ubertragbarkeit auch auf andere Gruppen pflegender Angehéri-
ger zu ermoglichen. Pflegende von Menschen mit Demenz werden als weitere Subgruppe in
den Blickpunkt gertickt, da sie oftmals besonders stark belastet sind [3] und Demenzerkran-
kungen eine der hdufigsten Ursachen der Pflegebedurftigkeit [8] bzw. pflegebegriindenden
Diagnosen bei Pflegebediirftigen [9] darstellen. Eine besondere Situation stellt der oft plotz-

liche Ubergang in die Pflegerolle bei pflegenden Angehérigen von Patienten und Patientinnen
nach Schlaganfall dar, der oft mit besonderem Unterstiitzungsbedarf einhergeht.

Auf die Subgruppe pflegender Kinder und Jugendlicher, die eines besonderen Zugangs sowie
spezieller Kooperationen und Interventionen bedarf, wird im Rahmen dieser Leitlinie nicht
eingegangen’. Ebenfalls sind mégliche spezielle Bedarfe und Bedurfnisse migrierter pflegen-

1 Eine reprasentative Umfrage kommt zu dem Ergebnis, dass 5 % der 12-17-Jahrigen regelméaRig und substantiell
an der Pflege von Angehdorigen beteiligt sind [10]. 90 % von ihnen tbernimmt mehrmals die Woche Unterstit-
zungsaufgaben, ein Drittel sogar taglich. [10]
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der Angehoriger bzw. derjenigen mit Migrationshintergrund? nicht Gegenstand dieser Leit-
linie. Fur pflegende Angehérige von Menschen in palliativer Versorgung verweisen wir auf
die aktuelle S3-Leitlinie ,Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkran-
kung“, in der pflegende Angehdrige explizit als Adressaten und Adressatinnen beriicksichtigt
werden [14].

Anwenderzielgruppen

Die Anwenderzielgruppen der vorliegenden Leitlinie sind das hausarztliche Team sowie pfle-
gende Angehdrige, die sich Uber Unterstitzungsmaoglichkeiten und entlastende Angebote
informieren mochten. Die hausarztliche Versorgung beinhaltet auch die Weitervermittlung zu
nichtmedikamentdsen Therapien und Unterstiitzungsangeboten sowie die Ubergdnge in/von
stationdrer Versorgung. Dementsprechend richtet sich die Leitlinie auch an Pflegekrafte, Ge-
riater und Geriaterinnen, Sozialarbeiter und Sozialarbeiterinnen im Gesundheitswesen sowie
medizinische Fachangestellte (VERAH, NAPA).

Zielsetzung
Ziel der Leitlinie ist es, Hausarztinnen und Hausarzte darin zu unterstiitzen,

B pflegende Angehdrige und deren gesundheitsbezogene Bediirfnisse moglichst frihzeitig
zu erkennen,

B gezielt kérperliche, psychische und soziale Anldsse fur Beratung von pflegenden Angehd-
rigen zu erkennen,

B eine sinnvolle und strukturierte Diagnostik durchzufiihren, um gesundheitsgeféahrdete
und erkrankte Angehdrige moglichst friihzeitig zu erkennen,

B praventive Beratung zu pflegentlastenden bzw. -unterstiitzenden MalRnahmen und
intra- bzw. interpersonellen Herausforderungen anzubieten,

B eine bedarfsgerechte Versorgung in der Hausarztpraxis anzubieten,

B weitere, auch nicht-hausarztliche Unterstitzungsangebote und deren Wirksamkeit zu
kennen und pflegende Angehdrige an geeignete Angebote zu vermitteln.

Auf eine gesundheitsokonomische Darlegung von Nutzen- und Kostenfolgen, die sich aus der
Anwendung dieser Leitlinie ergeben, wurde verzichtet. Neben einem Mangel an Daten Uber

2 Die Situation pflegender Angehdriger mit Migrationshintergrund bzw. ohne deutsche Staatsangehdrigkeit ist
bislang wenig erforscht. Hierbei handelt es sich um eine heterogene Gruppe, deren Umfang sich vermutlich noch
vergréfRern wird, da der Anteil an Alteren mit Migrationshintergrund sowohl an allen Alteren als auch innerhalb der
Gruppe mit Migrationshintergrund weiter zunehmen wird [11]. Bekannt ist, dass fuir grundsatzliche Zugangsbarri-
eren zum deutschen Gesundheitssystem u. a. durch sprachliche Verstandigungsprobleme und kulturell gepragte
Krankheitskonzepte bestehen, die vermutlich auch Hindernisse fiir Pflegende Angehdorige darstellen kénnen (vgl.
hierzu fiir tiirkische Migranten und Migrantinnen im Uberblick [12, 13]. Nur 15 % der pflegenden Angehérigen
ohne deutsche Staatsangehdorigkeit aber mit deutschen Sprachkenntnissen im Alter von 18 bis einschliellich 79
Jahren sprechen mit dem Hausarzt bzw. der Hausarztin Uiber die Pflegesituation gegentiiber 51 % der Pflegenden
mit deutscher Staatsangehorigkeit [1].
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die zugrundeliegenden Zusammenhange (z. B. zwischen Motivation, Belastung und Morbidi-
tat) ergeben sich zwischen den beteiligten Perspektiven (der Pflegenden, der Gepflegten, der
Gesellschaft) sowie zwischen den beteiligten gesetzlichen Kassenarten (Kranken-, Pflege- und
Rentenversicherung) gesundheitsdkonomisch nur schwer zu I6sende Probleme.

Es kann zunachst davon ausgegangen werden, dass der hausarztliche Beratungsaufwand und
durch die Aufdeckung von ,Eisbergphdanomenen auch der gesundheitliche Behandlungs-
aufwand bei pflegenden Angehdrigen sowie die Mobilisierung externer Ressourcen ansteigt.
Ob dies durch eine Stabilisierung und Verbesserung in der Arzt-Patienten-Beziehung sowie
durch eine Reduktion pflegebelastungsbedingter Morbiditat aufgewogen wird, muss unklar
bleiben.

Diese Leitlinie geht weder auf medikamentdse noch nicht-medikamentdse Therapien ein, die
Uber eine Verbesserung des Zustandes der Gepflegten (indirekt) auch die pflegenden Ange-
horigen entlasten. Hierzu zahlen beispielsweise Schmerztherapie oder Training von Fertig-
keiten der Pflegebedurftigen. Die vorliegende Leitlinie fokussiert im Folgenden hausarztliche
Handlungen bzw. externe Interventionen, die:

B direkt bei den pflegenden Angehdrigen bzw. bei der Dyade Gepflegter/Gepflegte —
Pflegender/Pflegende ansetzen

B Pflegepersonen entlasten, indem der Umfang der Pflegezeit zeitweise oder dauerhaft ver-
kirzt bzw. Pflegeaufgaben erleichtert oder ganz delegiert werden

B durch Koordination/Ubergangsmanagement die gesamte Pflegesituation zum Wohle der
Gepflegten als auch der Pflegenden verbessern

Eine Ausnahme bildet das hauséarztliche Gesprach mit pflegenden Angehérigen zum Umgang
mit herausforderndem Verhalten von Menschen mit Demenz (s. 6.1.4), da dieses Verhalten
oftmals zu hohen Belastungen der pflegenden Angehdrigen fiihrt. Weitere Ein- und Aus-
schlusskriterien, die die Grundlage fur die Auswahl der Evidenz bilden, sind im Leitlinienre-
port dargelegt.

Die Wahl geeigneter medizinischer und psychosozialer Handlungsoptionen sollte in Abstim-
mung mit den pflegenden Angehdrigen auf Grundlage der Anamnese-/Assessmentergebnis-
se (individuelle Lebens- und Pflegesituation sowie daraus resultierende Belastungen und Be-
durfnisse) und weiterer diagnostischer Befunde erfolgen.
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DEGAM Leitlinie S3: Pflegende Angehdrige von Erwachsenen 13

3 Zusammenfassung der Empfehlungen?

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Fir die Kommunikation mit pflegenden Angehorigen sollte, B Experten-
wie bei anderen Patientengruppen auch, ein patientenzent- konsens
rierter Ansatz gewahlt werden.
Kap. 5.1

Empfeh-  Ergebni
Em pfeh lun g IuT\SSEs!téirke K:)gnesewssverfah ren
Das hausarztliche Team sollte fiir den jeweiligen Praxiskon- B Experten-
text geeignete MaBRnahmen zur Identifizierung von pfle- konsens
genden Angehorigen in der Hausarztpraxis festlegen und
umsetzen.
Kap. 5.2

Empfeh- Ergebnis
Empfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Hausarzte und Hausarztinnen sollten die Initiative ergreifen B Experten-
und verschiedene Anléasse, Patientenanliegen oder anam- konsens
nestische Wahrnehmungen nutzen, um ein Anamnesege-
sprach oder ein (wiederholtes) Assessment der Pflegesitua-
tion und Belastung zu veranlassen.
Kap. 5.3

Empfeh- Ergebnis
Empfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Bei initial abgeschatztem Bedarf der pflegenden Angeho- B Experten-
rigen sollte fiir umfassendere Anamnesegesprache/Assess- konsens
ments ein weiterer Konsultationstermin vereinbart werden.
Kap. 5.3

Empfeh- Ergebnis
Empfehlung lungsstarke Konsensverfahren
MFAs sollten Beobachtungen und in informellen Gespra- B Experten-
chen gewonnene Informationen an den Hausarzt bzw. die konsens
Hausarztin weiterleiten.
Kap. 5.3

3 Alle Empfehlungen wurden im Giberwiegend starken Konsens verabschiedet (s. 7.4. Dokumentation Delphi-Verfahren)
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Empfeh-  Ergebni
Em pfeh lun g Iurngsitérke KI;)gnierrl\Issverfah ren
Fur die praxisinterne Kommunikation der MFAs kann ein 0 Experten-
passgenauer Fragenkatalog zu Wahrnehmungen im Kon- konsens
takt mit Pflegenden Angehorigen entwickelt werden.
Kap. 5.3
Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Bei bekannter Pflegetatigkeit sollte initial und/oder in B Experten-
regelmaligen Abstanden sowie gegebenenfalls bei Veran- konsens
derungen der Pflegesituation ein Anamnesegesprach/An-
gehorigenassessment durchgefiihrt werden.
Kap. 5.3.1
Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Pflegende Angehorige sollen bei méglichen Anamnese- A Experten-
gesprachen/Angehorigenassessments die Moglichkeit konsens
erhalten, ihre Bediirfnisse zu auBern. Entscheidungen tiber
daraus abgeleitete MaBnahmen sollen gemeinsam getrof-
fen werden.
Kap. 5.3.1
Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Zur standardisierten Erfassung von Belastungen sollte die B Experten-
Hausliche Pflege-Skala (HPS) angewendet werden. konsens
Kap. 5.3.3
Empfeh- Ergebnis
Empfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Praventive Untersuchungen sollten fiir einen intensiven B Experten-
konsens

Kontaktaufbau zu pflegenden Angehoérigen genutzt wer-
den.

Kap. 5.4

© DEGAM 2018 DEGAM Leitlinien — Hilfen fiir eine gute Medizin
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Empfeh- Ergebnis

Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Storungen des Bewegungsapparats, Magen-Darm-Trakts B Experten-
bzw. Herz-Kreislauf-Systems sollten bei pflegenden Angeho- konsens
rigen auch im Zusammenhang mit einer problematischen
Pflegesituation betrachtet werden.
Kap 5.4

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Neben Gesprachen sollten Screening-Fragen zum Erkennen B Experten-
von Depressionen oder Angststorungen genutzt werden. konsens
Kap 5.5

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Folgende MalRnahmen sollten bei u. g. Warnhinweisen, je B Experten-
nach Auspragung des abwendbar gefahrlichen Verlaufs, konsens

dringend eingeleitet werden:

M Sehr wichtig: Entlastung durch verstarkte Einbindung
weiterer Angehoriger und/oder ambulanter professioneller
Pflege, haushaltsnahe Dienstleistungen, zeitweilige Ver-
hinderungspflege, Nutzung von teilstationaren Angeboten
(wie Tagespflege), stationdaren Angeboten (wie Kurzzeit-
pflege) sowie Weiterleitung an Beratungsstellen.

M Gesprach(e) mit Pflegenden (analysierend, empathisch,
therapeutisch) und evtl. mit den Pflegebediirftigen (allei-
ne/gemeinsam), evtl. Familienkonferenzen/-gesprache zur
Klarung der hauslichen und pflegerischen Situation.

B Unterbrechung/Abbruch der hauslichen Pflege durch
stationare MalRnahmen (Pflegeeinrichtung — gegebenen-
falls in Form von Kurzzeitpflege — evtl. voriibergehend
Krankenhaus)

M Evtl. auch medikamentose bzw. gebietsarztliche Behand-
lung der pflegenden Angehérigen (insbesondere durch
Psychiater und Psychiaterinnen, Psychosomatiker und Psy-
chosomatikerinnen bzw. Psychotherapeuten und Psycho-
therapeutinnen)

Kap. 5.6
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Em pfe hlun g Fur::g];i?a- rke &:)gnite)zrrllissve rfahren
Bei psychischen bzw. psychosomatischen Beschwerden und B Experten-
Erkrankungen, die sich (méglicherweise) auf die Pflegebe- konsens
lastung zuriickfuhren lassen, beispielsweise einer im Rah-
men der Pflegetatigkeit haufig auftretenden depressiven
Symptomatik bzw. ,,psychisch ausgelosten” korperlichen
Beschwerden (Verspannungen, Schmerzen, Leistungsein-
bullen, etc.), sollten insbesondere entsprechend weiterge-
bildete Hausarzte bzw. Hausarztinnen zeitnahe Gesprache
bzw. Kriseninterventionen im Sinne der psychosomatischen
Grundversorgung durchfiihren.

Kap. 6

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Bei der Verordnung von mdéglicherweise suchterzeugenden B Experten-
Medikamenten bei pflegenden Angehoérigen sollte auch konsens
immer an Abhangigkeitsgefahren gedacht werden.
Kap. 6

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Das hausarztliche Team sollte den im Assessment identifi- B Experten-
zierten individuellen Informationsbedarf pflegender An- konsens
gehoriger soweit wie moglich entsprechen und ggfs. an
geeignete Beratungsstellen weitervermitteln.
Kap. 6.1.1

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Pflegende Angehorige sollen uiber Unterstiitzungs- und A Experten-
Entlastungsangebote informiert werden. konsens
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den weiteren Verlauf und die zu erwartenden intra- und
intersektoralen Ubergénge friihzeitig informiert werden.

Kap. 6.2
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Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Interessen- und sonstige Konflikte konnen im Rahmen von 0 Experten-
Familiengesprachen beriicksichtigt werden. konsens
Kap. 6.1.3
Empfeh-  Ergebni
Em pfe hlun g Iumgsitérke KI;)gnese?\IsSverfah ren
Der Hausarzt bzw. die Hausarztin kann beratend im Ge- 0 Experten-
sprach mit den pflegenden Angehorigen auf die Bedeutung konsens
und mogliche Erklarungsansatze fiir das herausfordernde
Verhalten der gepflegten Menschen mit Demenz eingehen.
Kap. 6.1.4
Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Der Hausarzt bzw. die Hausarztin kann die pflegenden An- 0 Experten-
gehorigen bei der Suche von potentiellen (medizinischen) konsens
Ursachen fiir das herausfordernde Verhalten der gepflegten
Menschen mit Demenz unterstiitzen, um moégliche thera-
peutische Losungsansatze gemeinsam mit den Angehori-
gen umzusetzen.
Kap. 6.1.4
Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Die Ursachenanalyse sollte bei der Suche von potentiellen B Experten-
(medizinischen) Ursachen fiir das herausfordernde Ver- konsens
halten der gepflegten Menschen mit Demenz strukturiert
erfolgen.
Kap. 6.1.4
Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Im Rahmen der kontinuierlichen Versorgung von Patienten B Experten-
und Patientinnen sollten die pflegenden Angehdérigen iiber konsens
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Empfeh- Ergebnis

Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Pflegende Angehorige sollten proaktiv angesprochen B Experten-
werden und aktiv in Planungsprozesse involviert werden, konsens

um intra- und intersektorale Uberginge optimal vor- und
nachzubereiten.

Kap. 6.2
Em pfehlung Flmgfsi?érke &Lgneslt)awssverfahren
Bei Case/Care Managementinterventionen durch das hau- 0 Experten-
sarztliche Team konnen pflegende Angehorige einbezogen konsens
werden. Insbesondere Komponenten wie (wiederholtes)
Assessment, Information und Beratung, Weitervermittlung,
Einbezug auch der Gepflegten, Koordination und Monito-
ring der gesamten Pflegesituation inklusive Ubergangsma-
nagement sowie Krisenintervention konnen v. a. bei belas-
teten Angehorigen systematisch eingesetzt werden.
Kap. 6.3

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Case/Care Management-Interventionen, die pflegende B Experten-
Angehorige einbeziehen und von adaquat ausgebildeten konsens
Akteuren/Akteurinnen auRerhalb der Hausarztpraxen in
Kooperation mit dem hausarztlichen Team durchgefiihrt
werden, konnen — wenn lokal verfiigbar z. B. in Demenz-
netzwerken — pflegenden Angehérigen und den von ihnen
Gepflegten empfohlen werden.
Kap. 6.3

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
In Abhangigkeit von der Pflegesituation, objektiven Bedar- B Experten-
fen sowie subjektiven Praferenzen der pflegenden Angeho- konsens

rigen von (gebrechlichen) Alteren sollten gemeinsam mit
ihnen passende Unterstiitzungsangebote identifiziert und
zu deren Nutzung angeregt werden.

Kap. 6.4.1
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Empfeh-
Empfehlung lungsstarke
In Abhangigkeit von der Pflegesituation, objektiven Bedar- 0
fen sowie subjektiven Praferenzen der pflegenden Angeho-
rigen von (gebrechlichen) Alteren kénnen bei der gemein-
samen Suche nach passenden Unterstiitzungsangeboten
verschiedene Hilfs- und Entlastungsangebote kombiniert
werden.
Kap. 6.4.1
Empfehlung Flmgii?érke
Die Teilnahme an pflegeentlastenden Angeboten sollte B
pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz in
Abhdngigkeit von Pflegesituation, objektiven Bedarfen und
ihren subjektiven Praferenzen empfohlen werden.
Kap. 6.4.2

Empfeh-
Empfehlung lungsstarke
Die in unterschiedlicher Intensitat einsetzbare Tagespfle- B
ge sollte individuell angepasst ggf. anfangs in geringer
Frequenz im Sinne einer Eingewohnungsphase genutzt
und abhangig von objektivem Bedarf und subjektiven
Bedirfnissen der pflegenden Angehorigen von Menschen
mit Demenz bzw. Akzeptanz durch die Pflegebediirftigen
gesteigert werden.
Kap. 6.4.2

Empfeh-
Empfehlung lungsstarke
Die Teilnahme an psychoedukativen Interventionen sollte B

pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz ab-
hangig von Pflegesituation, objektiven Bedarfen und ihren
subjektiven Priferenzen empfohlen werden.

Kap. 6.4.2

Ergebnis
Konsensverfahren

Experten-
konsens

Ergebnis
Konsensverfahren

Experten-
konsens

Ergebnis
Konsensverfahren

Experten-
konsens

Ergebnis
Konsensverfahren

Experten-
konsens
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Empfeh-
Empfehlung lungsstarke
Psychoedukative Interventionen konnen bei pflegenden An- 0
gehorigen von Menschen mit Demenz zur Stabilisierung/
Reduzierung von Depressionen bzw. Belastung empfohlen
werden.
Kap. 6.4.2

feh-

Empfehlung mgsitérke
Die Teilnahme an Angehorigengruppen sollte pflegenden B
Angehorigen von Menschen mit Demenz abhangig von
Pflegesituation, objektiven Bedarfen und ihren subjektiven
Priferenzen empfohlen werden.
Kap. 6.4.2
Empfehlung mgfsi?érke
Angehorigengruppen, die sich lediglich an pflegende An- B
gehorige richten, sollten zur Verbesserung der Lebensquali-
tat empfohlen werden.
Kap. 6.4.2

Empfeh-
Empfehlung lungsstarke
Angehorigengruppen, die sich lediglich an pflegende An- B
gehorige richten, sollten zur Minderung des (Dis)Stresses
empfohlen werden.
Kap. 6.4.2

feh-

Empfehlung lEun:ngsitarke
Die Teilnahme an kognitiver Verhaltenstherapie sollte pfle- B

genden Angehorigen von Menschen mit Demenz abhangig
vom psychischen Gesundheitsstatus und ihren subjektiven
Priferenzen empfohlen werden.

Kap. 6.4.2

Ergebnis
Konsensverfahren

Experten-
konsens

Ergebnis
Konsensverfahren

Experten-
konsens

Ergebnis
Konsensverfahren

Evidenz-
basiert

Ergebnis
Konsensverfahren

Evidenz-
basiert

Ergebnis
Konsensverfahren

Experten-
konsens
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Kap. 6.4.2

Kap. 6.4.2

Kap. 6.4.2

Kap. 6.4.2
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Empfeh- Ergebnis

Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Entspannungsverfahren sollten pflegenden Angehorigen B Experten-
von Menschen mit Demenz abhangig von Belastung und konsens
Stresserleben sowie ihren subjektiven Praferenzen empfoh-
len werden.
Kap. 6.4.2

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
Stationare (Friith-)RehabilitationsmaRnahmen zusammen 0 Experten-
mit den Gepflegten oder alleine konnen pflegenden Ange- konsens

horigen von Menschen mit Demenz In Abhéangigkeit von
der Pflegesituation, dem Belastungs- und Gesundheitssta-
tus sowie subjektiven Praferenzen empfohlen werden.

Kap. 6.4.2

Empfeh-  Ergebni
Em pfehlung Ilmgsitéirke Kggneserr]llssverfahren
In Abhéangigkeit von der Pflegesituation, objektiven Bedar- B Experten-
fen sowie subjektiven Praferenzen der pflegenden Ange- konsens
hoérigen von Patienten und Patientinnen nach Schlaganfall
sollten gemeinsam mit ihnen passende Unterstiitzungsan-
gebote identifiziert und zu deren Nutzung angeregt wer-
den.
Kap. 6.4.3

Empfeh- Ergebnis
Em pfehlung lungsstarke Konsensverfahren
In Abhangigkeit von der Pflegesituation, objektiven Bedar- 0 Experten-
fen sowie subjektiven Praferenzen der pflegenden Ange- konsens

horigen von Patienten und Patientinnen nach Schlaganfall
konnen bei der gemeinsamen Suche nach passenden Unter-
stiitzungsangeboten verschiedene Hilfs- und Entlastungs-
angebote kombiniert werden.

Kap. 6.4.3
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4 Definition und Epidemiologie des Gesundheitsproblems

4.1 Uberblick: Pflegende Angehérige in Deutschland

Laut der Pflegestatistik des Bundes wurden 2015 2,08 Millionen der 2,9 Millionen Pflegebe-
durftigen, also ca. 73 %, in der hduslichen Umgebung versorgt, davon wiederum die Uber-
wiegende Anzahl (1,38 Millionen) allein durch einen oder mehrere Angehérige. Bei 692.000
Menschen, die Leistungen der Pflegeversicherung erhielten, erfolgte die Pflege zusammen
mit bzw. durch ambulante Pflegedienste (Statistisches Bundesamt 2017). Diese Daten beru-
hen auf Riickschliissen aus erstatteten Leistungen nach dem Pflegeversicherungsgesetz (SGB
XI). Da in vielen Pflegearrangements mehrere Personen involviert sind, kann von einer héhe-
ren Zahl pflegender Angehdriger ausgegangen werden. Auch weil langst nicht alle unterstit-
zungsbedurftigen Personen Leistungen der Pflegeversicherung erhalten, liegt die Zahl der
pflegenden Angehdrigen vermutlich wesentlich héher. Die Ergebnisse einer Hochrechnung
auf Basis der Studie ,Gesundheit in Deutschland aktuell“ ergaben insgesamt ca. 4 bis 5 Mil-
lionen Menschen, die Angehdrige, Freunde oder Nachbarn zu Hause versorgen [15]. Nowos-
sadeck et al. berichten, dass 6,9 % aller Erwachsenen regelméafig Angehdrige unterstitzen,
wobei der grofite Anteil der Pflegelast momentan von jungen Senioren und Seniorinnen (60
bis 64 Jahre) getragen wird [16].

Laut Schmidt und Schneekloth [17] haben 8,6 % der Pflegebedirftigen (mit bewilligter Pfle-
gestufe), die in privaten Haushalten leben, einen Migrationshintergrund. Der Anteil von ih-
nen, der im hduslichen Umfeld ohne Unterstiitzung durch professionelle Hilfe gepflegt wird,
liegt hoher als bei Pflegebediirftigen ohne Migrationshintergrund.

59 % der Hauptpflegepersonen befinden sich in der Altersgruppe der 40- bis 64-jahrigen, nur
8 % sind junger. Im Alter von 65 bis 79 Jahren sind 24 % der pflegenden Angehdrigen, 9 %
aller Pflegenden sind sogar tber 80 Jahre alt [17].

Ehepartner und -partnerinnen sowie die eigenen erwachsenen Kinder gelten als die wichtigs-
ten Unterstiitzer beim Eintritt von Pflegebedirftigkeit. Pflegebediirftige Angehorige werden
zu jeweils einem Drittel vorrangig von einer dieser beiden Personengruppen gepflegt. Eltern
fungieren zu 11 % als Hauptpflegepersonen gefolgt von Schwiegerkindern mit 9 %. 4 % der
hauptverantwortlich Pflegenden sind sonstige Verwandte, 6 % Bekannte und Nachbarn bzw.
Nachbarinnen [17]. Der groRte Teil der Pflege wird also von direkten Verwandten erbracht,
wobei sicherlich die Bedeutung von Wahlfamilien und informelleren Netzwerken wie Nach-
barschaftsnetzwerken in Zukunft steigen wird [17].

Nach wie vor wird die Pflege mit einem Anteil von 72 % an den Hauptverantwortlichen vor-
rangig durch Frauen erbracht [17]. Zunehmend Gibernehmen auch Manner die Angehdrigen-
pflege. Der Anteil von S6hnen als Hauptverantwortliche in hauslichen Pflegearrangements
hat sich im Zeitraum von 1998 bis 2010 verdoppelt. Laut den Daten der Studie ,,Gesundheitin
Deutschland aktuell Gbernehmen 8,7 % aller Frauen sowie 4,9 % aller Manner regelmalig,
aber in unterschiedlichem Umfang die Pflege von Angehdérigen [15].
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Knapp ein Drittel (30 %) der Pflegebedurftigen wird von einer Hauptpflegeperson unter-
stltzt, 26 % von zwei Personen. Bei 17 % aller hauslich versorgten Pflegebediirftigen sind drei
Personen und bei 20 % sind vier und mehr Angehdorige an der Pflege beteiligt [17] (Schmidt
& Schneekloth 2011).

2 % der Partner, 8 % der Eltern und 55 % der erwachsenen Kinder, die hauptverantwortlich
fur die Pflege eines Angehdrigen sind, leben mit diesem nicht in einem Haushalt. Allerdings
hat diese Gruppe ihren Wohnsitz oftmals in rdumlicher Nahe zu der gepflegten Person [17].

Durchschnittlich erbringt die Hauptpflegeperson 37,5 Stunden pro Woche an Pflege- und Un-
terstiitzungsleistungen, die Zeiten weisen aber eine grofe Spannbreite auf [17]. Bei der Pflege
von Schwerstpflegebediirftigen und Menschen mit psychischen Erkrankungen oder starkem
geistigen Abbau ist oft eine Verfligbarkeit der Hauptpflegepersonen rund um die Uhr notwen-
dig, wenngleich nicht permanent Pflege- und Betreuungsaufgaben zu verrichten sind [17].
Den hochsten zeitlichen Umfang an Unterstitzungsaufgaben leisten mit 13,4 Stunden pro
Woche die 70- bis 85-Jahrigen ( [16], hier nicht nur Hauptpflegepersonen).

Die Tatigkeiten von Pflegenden sind vielfaltig und hangen von Faktoren auf Seiten der pfle-
genden Angehdrigen (z. B. Erwerbstatigkeit), der Gepflegten (z. B. dem Ausmal der Krankheit
bzw. Behinderung) und Umwelt- und Umgebungsbedingungen (z. B. lokale Unterstiitzungs-
moglichkeiten) ab [5]. Zu den hdufig erbrachten Leistungen zahlen neben kodrperlicher Pfle-
ge Unterstitzung bei Tatigkeiten rund um die Mahlzeiten, hauswirtschaftliche Versorgung,
emotionale Firsorge, Hilfe bei der Tagesgestaltung, medizinisch-therapeutische Tatigkeiten
sowie Begleitung [18]. Laut Nowossadeck [16] erbringen die pflegenden Angehdrigen, die
80 Jahre oder dlter sind, den hochsten Anteil an direkten Pflegeaufgaben gemessen an der
Gesamtunterstitzung.

Knapp die Halfte (48 %) der Hauptpflegepersonen im erwerbsfahigen Alter zwischen 16 und
64 Jahren sind in Voll- oder Teilzeit erwerbstatig. Einer geringfligigen Beschdftigung gehen
weitere 11 % nach [17] nach. Zwei Drittel aller pflegenden Angehdrigen unter 65 Jahren sind
erwerbstatig [16].

Frauen, die mindestens zwei Stunden tdglich Pflegeleistungen Gibernehmen, gehéren (auch
nach Kontrolle des Alters) signifikant haufiger als Nichtpflegende zu einer niedrigeren Bil-
dungsgruppe [15].

4.2 Gesundheitliche Lage von pflegenden Angehorigen

Die nachfolgend dargestellten Befunde zur gesundheitlichen Lage fir pflegende Angehdri-
ge (unsperzifiziert), pflegende Angehérige von Alteren bzw. Menschen mit Demenz basieren
auf reprasentativen Befragungen. Fur pflegende Angehdrige von Patienten und Patientinnen
nach Schlaganfall liegen fir Deutschland keine reprasentativen Daten vor, sodass sie im Fol-
genden nicht gesondert betrachtet werden.
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4.2.1 Allgemeiner Gesundheitszustand/Gesundheitliche Einschrankungen

Der allgemeine Gesundheitszustand wird von Angehdrigen, die mindestens zwei Stunden
taglich pflegen, signifikant haufiger als von Nichtpflegenden als ,,nicht gut“ beschrieben.
Nach Kontrolle der Variablen Alter, Bildung, Erwerbstatigkeit und soziale Unterstiitzung be-
steht dieser Unterschied nur noch fiir Frauen. Der allgemeine Gesundheitszustand wurde auf
der Basis der subjektiven Selbsteinschatzung ermittelt und hat sich als Indikator fur die zu-
kiinftige Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen und das Auftreten chronischer Krank-
heiten bewahrt [15].

Angehdrige, die die Pflegeaufgaben alleine Gibernehmen, schatzen ihre Gesundheit seltener
als gemeinsam mit anderen Angehdrigen, Bekannten oder Pflegediensten Pflegende als ,,sehr
gut” bzw. ,,gut” ein. Beide Gruppen liegen unter dem Wert der Allgemeinbevdlkerung [2].

»Gesundheitliche Einschrankungen® gelten als Indikator dafir, inwieweit Menschen in der
Lage sind, ihre alltaglichen Tatigkeiten auszuliben [15]. Diesbeziiglich zeigt sich ebenfalls ein
Unterschied zwischen den mindestens zwei Stunden tdglich pflegenden Angehdérigen und
Nicht-Pflegenden, bei dem erstere Gruppe signifikant haufiger unter Einschrankungen leidet.
Nach Kontrolle der Variablen Alter, Bildung, Erwerbstatigkeit und soziale Unterstiitzung be-
steht auch dieser Unterschied nur noch fir Frauen [15].

4.2.2 Korperliche Gesundheit

Als haufigste korperliche Beschwerden werden von pflegenden Angehdorigen in Deutschland
Muskelverspannungen und Riickenschmerzen (52 %) genannt. Lediglich 18,5 % der pflegen-
den Angehdrigen berichteten, keine korperlichen Beschwerden aufzuweisen [2].

Pflegende Angehérige von Alteren

Standige bzw. oft auftretende negative Auswirkungen der Angehdrigenpflege auf die kor-
perliche Gesundheit geben 15,8 % der pflegenden Angehérigen von Alteren in Deutschland
an. Bei 38,2 % der pflegenden Angehérigen von Alteren wirkt sich laut eigenen Aussagen die
Pflegetatigkeit manchmal negativ auf die korperliche Gesundheit aus [19].

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz

Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz berichten Gber groRere korperliche Er-
schopfung als diejenigen, die Menschen mit anderen Grunderkrankungen pflegen (58 % ver-
sus 46 %) [2]. Hauptpflegepersonen von Menschen mit Demenz leiden in Deutschland haufig
unter Erkrankungen der Wirbelsaule (44,1 %), Bluthochdruck (35,4 %), Arthrose, Osteoporo-
se oder Gicht (30,7 %) und Schlafstérungen (26,0 %) [20].
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4.2.3 Psychische Gesundheit

Laut einer Studie von Schdufele et al. [20] weisen 22 % der pflegenden Angehdrigen De-
pressionswerte auf, die Uber dem kritischen Schwellenwert fiir eine klinisch relevante de-
pressive Symptomatik liegen, und zwar unabhdngig davon, ob sie Menschen mit Demenz
(unterschiedlicher Schweregrade) oder andere Pflegebediirftige pflegen. Einen Einfluss hat
allerdings der Grad der Demenz: Pflegende, die Menschen mit mittelschwer bis schwer De-
menz betreuten, weisen hohere Werte auf.

40 % aller pflegenden Angehorigen, die die Pflegetatigkeit in irgendeiner Form als stressig
wahrnehmen, duBern erschépft und ausgebrannt zu sein. Im Verhaltnis zur Allgemeinbevol-
kerung fiihlen sich Gberdurchschnittlich viele der gestressten Pflegenden auch durch ihren
Job abgearbeitet und verbraucht [21]. Dass Pflege von Angehdrigen oftmals mit Stress ein-
hergeht, bestatigt auch eine weitere Stressstudie der Techniker Krankenkasse. Hier gibt jeder
siebte Erwachsene mit seltenem bis haufigem Stress an, dass dieser (auch) durch die Ange-
horigenpflege bedingt ist. V. a in der Gruppe der 60-69-Jahrigen verursacht die Pflege von
Angehdrigen tberdurchschnittlich hohe Stresswerte [22].

Unter starken seelischen Belastungen leiden pflegende Angehdrige, die mindestens zwei
Stunden taglich pflegen, signifikant haufiger als Nichtpflegende. Nach Kontrolle der Variab-
len Alter, Bildung, Erwerbstatigkeit und soziale Unterstiitzung besteht dieser Unterschied fur
Manner nicht mehr, zeigt sich aber weiterhin fir Frauen [15].

Pflegende Angehérige von Alteren:

Uber standige bzw. oft auftretende negative Auswirkungen der Angehérigenpflege auf das
emotionale Wohlbefinden berichten 17,8 % der pflegenden Angehérigen von Alteren. Bei 38,2
% der pflegenden Angehorigen wirkt sich laut eigenen Aussagen die Pflegetatigkeit manch-
mal negativ auf das emotionale Wohlbefinden aus [19].

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz:

In Deutschland zeigen laut einer Studie von Zank und Schacke ca. 35 % der pflegenden Ange-
horigen von Menschen mit mittlerer oder schwerer Demenz klinisch bedeutsame depressive
Symptome. Der Wert ist nahezu doppelt so hoch wie der der Allgemeinbevdlkerung (17,4 %)
[23]. Weibliche Pflegepersonen sind deutlich mehr von Depressionen betroffen als méannliche;
dieser Unterschied findet sich auch in der Allgemeinbevélkerung [20].

Beziiglich Angststérungen liegen keine deutschen Befunde vor. Laut einem internationalen
Review [24] variiert die Pravalenz von Angststérungen bei pflegenden Angehdrigen von Men-
schen mit Demenz zwischen 3,7 % und 76,5 % in Abhangigkeit von der Zeitperiode, in der
die Befragung stattfand, der befragten Population und der genutzten Falldefinition von Angst.
Zieht man lediglich Studien mit validen Messinstrumenten, einer reprasentativen Stichprobe
sowie dem Ausschluss einer Studie mit hierarchischen Diagnosen (Pflegende mit der Diagno-
se Depressionen konnten nicht die Diagnose Angst bekommen) heran, kann von einer Pra-
valenz (Pravalenzzeitraum eine Woche bis ein Monat) von ca. 25 % ausgegangen werden.
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Im Vergleich zu nicht pflegenden Angehdérigen leiden Pflegende von Menschen mit Demenz
signifikant haufiger unter Angststérungen.

4.3 Subjektive Belastungen und Gewinne durch Angehorigen-
pflege

Fur viele Hauptpflegepersonen geht die Pflege eines Angehoérigen mit eher starken (48 %)
oder sogar sehr starken (29 %) nicht spezifizierten Belastungen einher [17]. Nowossadeck et
al. berichten, dass sich jeder bzw. jede dritte pflegende Angehdorige zwischen 40 und 80 Jah-
ren durch die Ubernommenen Unterstitzungsleistungen stark oder sehr stark belastet fuhlt,
Frauen mehr als Manner [16].

Fur einzelne Items der hduslichen Pflege-Skala finden sich folgende Werte: 58 % der pflegen-
den Angehdrigen von Menschen ohne Demenz kostet die Pflege viel von ihrer eigenen Kraft,
51 % der Pflegepersonen von Menschen ohne Demenz stimmen der Aussage zu, dass es sie
sehr anstrengt, standig in Bereitschaft zu sein [2].

Ein angespanntes Verhdltnis zwischen der hauptsachlich pflegenden und der gepflegten Per-
son kann auf eine Uberlastung der Pflegenden hinweisen. Es besteht ein signifikanter Zu-
sammenhang zwischen der Belastung der Hauptpflegepersonen und dem Verhaltnis zu den
Gepflegten. Ein grundsatzlich oder haufig angespanntes Verhaltnis zu den Pflegebediirftigen
haben 8 % der Hauptpflegepersonen [17]. Zwar kann die Pflege von Angehdrigen negative
gesundheitliche und soziale Konsequenzen nach sich ziehen, aber es zeigen sich grof3e inter-
individuelle Unterschiede im Ausmal dieser Auswirkungen und langst nicht alle Angehérigen
sind davon betroffen. Angehérigenpflege kann (auch) positive Aspekte nach sich ziehen, wie
ein Geflihl der Bereicherung des Lebens (49 % Zustimmung) und eine Verbesserung des Ver-
haltnisses zum Gepflegten (69 % Zustimmung) [2].

Pflegende Angehérige von Alteren:

Fiir pflegende Angehérige von Alteren werden fiir einzelne ltems des COPE-Indexes, einem
Instrument zur Messung der Wahrnehmung der Pflegerolle, folgende Daten berichtet: Das
Gefangensein in der Pflegerolle stellt hier die negativste Auswirkung der Pflegetatigkeit dar.
20,7 % der Pflegenden fiihlen sich immer oder oft darin gefangen, 42,2 % manchmal. 18,4 %
der Pflegepersonen empfinden die Pflege immer oder oft als zu herausfordernd und weitere
59,7 % manchmal [19]. Demgegentiber bewerten aber 69,3 % aller hauptverantwortlich Pfle-
genden von Alteren ihr Pflegeengagement als immer oder oft lohnenswert [19].

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz

Pflegende von Menschen mit Demenz geben in Deutschland zu 71 % und damit haufiger
als Pflegende von Menschen ohne dementielle Erkrankungen an, dass die Pflege sie viel Kraft
kostet. 63 % geben an, dass ,,sténdig in Bereitschaft zu sein“ sie sehr anstrengt. Diese Prozen-
tangabe ist ebenfalls hoher als bei Pflegenden von Menschen ohne Demenz [2].

Zank und Schacke fanden in einer Langsschnittstudie, dass sich mit zunehmendem Schwe-
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regrad der Demenz auch die Belastungen erhéhen. Auch nach einer Institutionalisierung des
Gepflegten ist die subjektive Belastung pflegender Angehdériger von Menschen mit Demenz
hoch. Dies lasst sich v. a. auf den schmerzhaften Verlust der Beziehung zum gepflegten Men-
schen mit Demenz zurlickfiihren [23].

Gleichzeitig stimmen aber laut Schdufele et al. 80 % der pflegenden Angehérigen von Men-
schen mit Demenz zu, dass Pflegen sich lohnt [20] .

4.4 Soziale Lage

Einschrankung der Freizeitaktivitaiten und soziale Isolation sind haufige Folgen der Pflege-
verpflichtungen fur pflegende Angehdrige [7]. Im besonderen Mal trifft dies auf pflegende
Angehdrige zu, die aufgrund ihrer Verflugbarkeit fir Pflegeaufgaben rund um die Uhr eng
an die Hauslichkeit und den Pflegebedurftigen gebunden sind [7]. Diesbeziiglich geben in
Deutschland 14,1 % der Hauptpflegepersonen von Alteren an, dass die Pflege immer oder oft
Schwierigkeiten im Verhadltnis zu Freunden nach sich zieht. Bei 23,9 % ist das manchmal der
Fall [19] . Pflegende Ehepartner (von Alteren) empfinden gréRere durch die Pflegetitigkeit
bedingte Beeintrachtigungen ihrer Freundschaften als (Schwieger-)Kinder und weitere Ver-
wandte [25]. Unter Belastungen im Verhaltnis zur Familie, die durch das Pflegeengagement
hervorgerufen werden, leiden 7,3 % der Pflegenden (von Alteren) immer oder oft und 23,9 %
manchmal [19].

Fur Pflegende im erwerbstatigen Alter stellt die Vereinbarung der Pflege- und Erwerbstatigkeit
oftmals eine groRe Herausforderung dar. Von 82 % der Erwerbstatigen mit Pflegeerfahrung
wird die Mdglichkeit, diese Tatigkeiten zu vereinbaren, als eher bzw. sehr schlecht bewertet
[16]. 15 % der zu Pflegebeginn erwerbstdtigen Hauptpflegepersonen (Erkrankung des Ge-
pflegten nicht spezifiziert) geben die Berufstatigkeit im weiteren Pflegeverlauf ganz auf, 34
% schranken sie ein und bei 51 % gibt es keine Veranderungen [17]. Eine Reduzierung der Ar-
beitszeit ist fiir viele Pflegehaushalte (von Alteren) mit finanziellen EinbuRen verbunden [19].

Zwar wurde durch die Einfuhrung der Pflegeversicherung in Deutschland die materielle
Grundlage der Pflegebeziehung verbessert und mit der 2017 in Kraft getretenen Neudefiniti-
on der Pflege insbesondere dementer Menschen noch weiter aufgewertet, doch ist hdusliche
Pflege oftmals weiterhin mit regelmaRigen Zusatzkosten verbunden. Die Hohe privater Eigen-
leistungen fur die gesamte Zeit der Pflegebedurftigkeit liegt laut Schatzungen fir ambulante
Pflegeleistungen durchschnittlich bei 6.087 €. Dabei weisen die selbst finanzierten Leistungen
eine Spanne von O bis 55.605 € auf. Bei mindestens 18.232 € liegt der Anteil, der von einem
Zehntel der Pflegebeddrftigen selber getragen werden muss [9].

Fiir 6,3 % der hauptverantwortlich pflegenden Angehérigen von Alteren resultieren aus der
Pflege immer oder oft finanzielle Schwierigkeiten, fir 14,7 % manchmal [19]. Pflegende Ehe-
partner (von dlteren und alten Menschen) berichten tUber hohere finanzielle Belastungen als
pflegende Erwachsene (Schwieger-)Kinder [25].
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5

Diagnostisches Vorgehen — Pflegende Angehorige, ihre
Beschwerden, Belastungen und Bediirfnisse identifizieren

Fur die hausarztliche Versorgung pflegender Angehdériger sind je nach Konstellation besonde-
re Schwerpunkte zu setzen.

a)

b)

)

5.1

Der Hausarzt/die Hausarztin betreut einen pflegenden Angehérigen/eine pflegen-
de Angehérige, ist aber nicht der versorgende Arzt/die versorgende Arztin des/der
Pflegebediirftigen. Pflegende Angehdrige als solche Uberhaupt zu identifizieren stellt in
dieser Konstellation oftmals eine besondere Herausforderung dar (s. 5.2). Sind Angeho-
rige identifiziert, sollte der Erfragung der Pflegesituation und -umstande eine besonders
hohe Bedeutung zukommen (vgl. 5.3.1).

Der Hausarzt/die Hausarztin betreut sowohl den/die Gepflegten als auch den pfle-
genden Angehorigen/die pflegende Angehorige. In dieser Konstellation sind Beson-
derheiten im triadischen Verhéltnis Hausarzt/Hausarztin — Pflegebedurftiger/Pflegebe-
dirftige — pflegender Angehdriger/pflegende Angehorige — zu reflektieren. Ziel ist, sich
Uber mogliche Interessenkonflikte klar zu werden, die Interessen aller an der Pflegesitua-
tion Beteiligten anzuhdren und bestmdoglich zu berticksichtigen (vgl. 6.1.3).

DerHausarzt/dieHausarztinbetreuteinen Pflegebediirftigen/eine Pflegebediirftige,
dessen/deren pflegender Angehoriger/pflegende Angehorige dem Hausarzt/der
Hausarztin bekannt ist, der/die aber die Leistungen eines anderen priméarversorgenden
Arztes/einer anderen priméarversorgenden Arztin in Anspruch nimmt. Hier sollte die Situ-
ation beobachtet werden, bei Auffalligkeiten des/der pflegenden Angehdrigen (beispiels-
weise offensichtliche kérperliche oder psychische Belastungen oder Beschwerden) das
Gesprach mit den Angehérigen gesucht und — falls dies hilfreich erscheint — mit Einver-
standnis des/der Angehorigen Kontakt mit dem zustandigen Hausarzt/der zustdandigen
Hausarztin aufgenommen werden.

Patientenzentrierte Kommunikation mit pflegenden Angehori-
gen

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Fir die Kommunikation mit pflegenden Angehdérigen sollte, B Experten-
wie bei anderen Patientengruppen auch, ein patientenzent- konsens
rierter Ansatz gewéahlt werden.

Patientenzentriertheit meint insbesondere eine Kommunikation, die empféanglich fur die Be-
durfnisse und Perspektiven der Patienten und Patientinnen ist. Es gilt im Gesprach die Ideen,
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Sorgen, Erwartungen und Gefiihle der Patienten und Patientinnen proaktiv zu erfragen bzw.
hervorzulocken und zu verstehen, die Patienten und Patientinnen innerhalb ihres psychoso-
zialen und kulturellen Kontextes zu sehen sowie ein gemeinsames Verstandnis der Problem-
lagen zu erlangen [26]. Die Patientenzufriedenheit steht u. a. in Zusammenhang mit aktivem
Zuhoren, dem Bereitstellen von detaillierten Informationen, empathischen Reaktionen, dem
Zeigen von Mitgefiihl und dem Eingehen auf die vordringlichen Sorgen und Néte. Patien-
ten und Patientinnen wiinschen dartber hinaus einen sie ernst nehmenden, respektvollen,
freundlichen Umgang sowie eine partizipative Entscheidungsfindung [26].

Die Bereitschaft und Fahigkeit, sich empathisch in pflegende Angehérige einzufiihlen sowie
Aufmerksambkeit, Gelassenheit, aktives Zuhoren, Interesse und Akzeptanz des Gesprachspart-
ners stellt die Grundlage der Kommunikation mit Pflegenden dar. Zur Kommunikation mit
pflegenden Angehdrigen von Menschen am Lebensende verweisen wir auf die S3-Leitlinie
»Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung® [14].

5.2 Pflegende Angehorige identifizieren

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Das hausarztliche Team sollte fiir den jeweiligen Praxiskon- B Experten-
text geeignete MalRnahmen zur Identifizierung von pfle- konsens
genden Angehorigen in der Hausarztpraxis festlegen und

umsetzen.

Hintergrund

Die Gruppe der pflegenden Angehdrigen ist heterogen, und Pflegepersonen besitzen keine
nach auflen ersichtlichen Merkmale, die sie als solche kennzeichnen [5]. Nicht alle, die Pflege-
leistungen erbringen, bezeichnen sich selbst als pflegende Angehérige, sondern bevorzugen,
sich weiterhin vorrangig im Verhaltnis zur gepflegten Person, also als Ehepartner, Sohn oder
Tochter etc., zu definieren [27]. Auch gestaltet sich der Ubergang in die Rolle einer Pflegeper-
son oftmals flieRend [27]. Nicht alle pflegenden Angehdrigen geben sich gegentiber ihrem
Hausarzt bzw. ihrer Hausarztin als solche zu erkennen [27, 28]. Die Identifikation von pflegen-
den Angehdrigen in Hausarztpraxen kann aus den ebengenannten Griinden eine Herausforde-
rung darstellen, v. a. wenn die gepflegte Person in einer anderen Hausarztpraxis betreut wird
[29]. Gleichzeitig zahlt die Identifikation von pflegenden Angehdrigen zu den Schlisselfak-
toren ihrer Unterstitzung, da nur pflegende Angehdérige, die als solche identifiziert wurden,
Anerkennung fur ihre Rolle, ein Assessment ihrer Bedurfnisse und Bedarfe sowie geeignete
Unterstiitzung erhalten konnen [27]. Die Identifizierung von pflegenden Angehdrigen sollte
zweigleisig erfolgen: Einerseits sollten sie proaktiv durch die Akteure der Primdrversorgung
identifiziert werden, andererseits zur Selbstidentifizierung ermutigt werden [27]. Grundsatz-
lich gilt es, den Datenschutz zu beachten sowie das Vertrauensverhaltnis zum Patienten bzw.
der Patientin nicht zu gefahrden. Weil manche Angehdrige, die Pflegeaufgaben tibernehmen,
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sich auch im Verlauf der Pflegetétigkeit nicht als pflegende Angehdrige wahrnehmen, sollte
das hausarztliche Team behutsam bei der Identifizierung vorgehen [27].

Das Erkennen von pflegenden Angehdrigen wird nicht allein als Aufgabe des Hausarztes bzw.
der Hausadrztin gesehen, sondern das ganze Praxisteam sollte involviert werden [5]. Dies be-
inhaltet eine Sensibilisierung aller Mitarbeitenden fiir mégliche belastende Lebenssituationen
durch Pflegeaufgaben®.

Studienlage

Laut den Ergebnissen einer systematischen Recherche liegen weder Studien vor, die konkrete
MalRnahmen zur Identifizierung von pflegenden Angehdérigen in Hausarztpraxen benennen,
noch Studien, die die Effektivitdat von MalRnahmen evaluieren. In einem Handlungsleitfaden
[5] sowie in einem Good-Practice Bericht werden folgende MalRnahmen zur Verbesserung der
Fremd- und Selbstidentifizierung pflegender Angehdriger vorgeschlagen:

MaRnahmen zur Verbesserung der Selbst- und Fremdidentifizierung von pflegenden
Angehorigen

B Mogliche Pflegetdtigkeiten bei Erstkontakt im Fragebogen fiir neue Patienten und Patien-
tinnen abfragen. Hierbei zurtickhaltend mit dem Begriff ,,pflegende Angehérige“ umge-
hen. Stattdessen mogliche Tatigkeiten o. d. anfuhren (bspw. ,,Kimmern Sie sich unbe-
zahlt um einen kranken, behinderten oder gebrechlichen Angehérigen oder Freund?“
oder ,Sorgen Sie fur ein erkranktes oder dlteres Familienmitglied?“)

B Aushdange im Rezeptionsbereich und Wartezimmer machen bzw. Hinweise in den Praxis-
flyer einfigen, die Pflegende einladen, sich selbst als solche gegentiber dem Praxisteam
zu identifizieren. Dies gegebenenfalls mehrsprachig gestalten

B Gelegenheiten wie Gesundheitsuntersuchungen (iibertragen auf deutschen Kontext z. B.
nach §25 SGB V) etc. nutzen, um nach mdglichen Pflegetatigkeiten zu fragen

B Pflegebedurftige darauf ansprechen, wer ihre Pflegepersonen sind. Auch bei neuen Di-
agnosen, die bekanntermalen mit Pflegebedarf einhergehen, nach méglichen pflegen-
den Angehdrigen fragen

B Bei Hausbesuchen die Anwesenden als mogliche Pflegepersonen identifizieren

B Bei vermuteter Pflegetitigkeit, z. B. weil die Person des Ofteren einen alten, kranken oder

anderweitig eingeschrankten Menschen in die Praxis begleitet, eine Ansprache auf die
Pflegerolle in Erwdgung ziehen

4 Mdoglicherweise kann dies auch durch Hospitationen von MFAs z. B. bei Pflegediensten unterstiitzt werden
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Die Selbstidentifikation kann dadurch unterstiitzt werden, dass auf vorhandene praktische
Hilfsangebote wie Informationsmaterialien fur pflegende Angehérige hingewiesen wird? [5].

Ob und in welchem Umfang die vorgeschlagenen Mallnahmen tatsachlich zu einer verbesser-
ten Identifizierung beitragen, ist nicht evaluiert.

Voraussetzung fur das weitere Vorgehen ist die Abklarung, ob den betreuenden Hausarzten
bzw. Hausdrztinnen tUberhaupt ein Behandlungsauftrag der pflegenden Angehdrigen vor-
liegt. Ansonsten kdnnen sie sich zundchst nur auf die Beobachtung der Situation beschranken
und gelegentlich den Behandlungsauftrag erneut hinterfragen. Im Einverstandnis mit den
pflegenden Angehérigen kdnnte — wenn dies hilfreich erscheint — mit deren Hausarzt bzw.
Hausarztin Kontakt aufgenommen werden.

Auch wenn pflegende Angehdérige in der Hausarztpraxis als solche bekannt sind, werden még-
licherweise ihre Belastungen und Bediirfnisse nicht oder nur eingeschrankt wahrgenommen.
Pflegende Angehdrige werden dementsprechend auch als ,,versteckte Patienten® bezeichnet
[30]. Griinde hierfiir lassen sich auf Seiten des Arztes bzw. der Arztin, auf Seiten der pflegen-
den Angehdrigen und im gegenseitigen Verhaltnis finden. Hierzu finden sich Hintergrundin-
formationen im Anhang (s. ,Hintergrundinformationen zu Kapitel 5%).

5.3 Gesprache und Assessments zur Pflege- u. Belastungssituation

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Hausarzte und Hausarztinnen sollten die Initiative ergreifen B Experten-
und verschiedene Anlasse, Patientenanliegen oder anam- konsens

nestische Wahrnehmungen nutzen, um ein Anamnesege-
sprach oder ein (wiederholtes) Assessment der Pflegesitua-
tion und Belastung zu veranlassen.

Bei initial abgeschatztem Bedarf der pflegenden Angeho- B Experten-
rigen sollte fiir umfassendere Anamnesegesprache/Assess- konsens
ments ein weiterer Konsultationstermin vereinbart werden.

MFAs sollten Beobachtungen und in informellen Gespra- B Experten-
chen gewonnene Informationen an den Hausarzt bzw. die konsens
Hausarztin weiterleiten.

Fiir die praxisinterne Kommunikation der MFAs kann ein 0 Experten-
passgenauer Fragenkatalog zu Wahrnehmungen im Kon- konsens
takt mit Pflegenden Angehorigen entwickelt werden.

5 Z.B. auf das Fachmagazin ,,Angehdorige pflegen, herausgegeben vom Verein Pflege e. V. in enger Zusammenarbeit mit der
Universitat Witten/Herdecke; auf eine umfassende Publikation des Bundesministeriums fuir Gesundheit ,,Ratgeber Pflege. Alles,
was Sie zum Thema Pflege und zu den Pflegestarkungsgesetzen wissen miissen“ (2017) sowie auf den Flyer fiir pflegende An-
gehorige zur Auslage in der Hausarztpraxis, der als weiteres Modul zu dieser Leitlinie auf der Seite der DEGAM zum Herunterla-
den zur Verfligung steht.
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Neben allgemeinen Anldssen, die sich beispielsweise im Rahmen von Gesundheitsuntersu-
chungen nach §25 SGB V und Friiherkennungsuntersuchungen durch den Hausarzt/die Haus-
arztin oder informelle Gesprachen der MFAs wahrend Tatigkeiten mit Patientenkontakt erge-
ben, liegen spezifische Anlassen fiir Gesprache mit Pflegenden Angehdrigen vor, wenn

B Angehdrige die Aufgabe der Pflege neu Gibernehmen,

B Angehdrige mit Beschwerden in die Hausarztpraxis kommen, die durch die Pflegeaufga-
be erklart oder verschlimmert werden konnen,

B beim Hausbesuch einer pflegebedurftigen Person pflegende Angehdérige selbst auffallig
hinsichtlich des eigenen Zustandes (korperlich, geistig, psychosozial) erscheinen,

B durch veranderten Pflegeaufwand oder Zustand der pflegebedurftigen Person (oftmals
besonders deutlich nach Krankenhausaufenthalt® , aber auch ,,schleichende* Verschlech-
terungsprozesse eine gesteigerte Pflegebelastung zu erwarten ist,

B Hinweise auf Vernachlassigung des Pflegebedurftigen (z. B. schlecht erklarliche Verande
rungen der Pflegehygiene, Kachexie, Dekubitalgeschwiire, Verschlechterung des psychi
schen Zustandes,...) vorliegen,

B sich die Beziehung zwischen Pflegebedirftigen und Pflegenden (Zunahme innerfamilia-
rer Konflikte, Hinweis auf gewalttitige Ubergriffe, zunehmende Verwirrtheit) verindert.

5.3.1 Anamnesegesprache/Angehodrigenassessments in der Hausarztpraxis

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Bei bekannter Pflegetatigkeit sollte initial und/oder in B Experten-
regelmaBigen Abstianden sowie gegebenenfalls bei Veran- konsens

derungen der Pflegesituation ein Anamnesegesprach/An-
gehorigenassessment durchgefiihrt werden.

Pflegende Angehorige sollen bei moglichen Anamnese- A Experten-
gesprachen/Angehorigenassessments die Moglichkeit konsens
erhalten, ihre Bediirfnisse zu @uBern. Entscheidungen uiber

daraus abgeleitete MaBnahmen sollen gemeinsam getrof-

fen werden.

Hintergrund

Eine Anamnese im Rahmen der hausarztlichen Betreuung von pflegenden Angehdérigen ent-
spricht nicht einer , klassischen“ hausarztlichen Anamnese bezliglich eines Symptoms. Eine
Anamnese von pflegenden Angehérigen kann neben Beobachtung und Gesprach auch die
Nutzung von Assessment-Instrumenten umfassen. Die Durchfihrung eines Assessments mit

6 Sewitch et al. [30] empfehlen, auch eine Inanspruchnahme der Notaufnahme durch einen élteren pflegebediirftigen
Menschen ohne anschlieRende stationdre Behandlung als mdglichen Anlass zu nehmen, um v. a. pflegende Ehepartner und
Ehepartnerinnen auf ihren Belastungsgrad anzusprechen. Besonders diese Gruppe war in dem Zeitraum nach einem Aufenthalt
in der Notaufnahme von einer Abnahme der Lebensqualitdt und einer erhdhten gesundheitlichen Belastung betroffen.
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pflegenden Angehdrigen zielt darauf, systematisch Dimensionen und Aspekte der Pflegeum-
stande sowie Bedurfnisse, Starken und Ressourcen der pflegenden Angehdrigen zu erfassen
[31]. Dies kann sich auch zur Er6ffnung eines Gesprachs mit pflegenden Angehérigen tber
ihre Fahigkeit, mit herausfordernden Aufgaben umzugehen, eignen [32] und Hinweise auf
passende Unterstiitzungsangebote geben [31]. Aus Expertensicht wird empfohlen, ein um-
fangreiches Assessment sowohl vor Aufnahme einer Pflegetatigkeit (soweit dem Hausarzt
bzw. der Hausarztin dies bekannt ist) als auch im weiteren Verlauf bei Veranderungen im
Zustand des/der Pflegenden oder Gepflegten durchzufiihren [31] (s. auch [33] fir Arzte all-
gemein). Die Durchfiihrung eines Assessments ist nur sinnvoll, wenn daraus individualisierte
Malnahmen abgeleitet werden.

Fiir Uberlegungen der pflegenden Angehérigen vor Ubernahme der Pflege hat die Unfallkasse
Nordrhein-Westfalen Reflektionsfragen mit Hintergrundinformationen sowie Ratschldagen ent-
wickelt, die auch zur hduslichen Vorbereitung auf ein hausarztliches Assessments im Falle neu
aufzunehmender Pflegetatigkeit beitragen kann [34].

Pflegende Angehdorige sollen wahrend eines Assessments die Moglichkeit erhalten, ihre Be-
durfnisse zu aulern. Entscheidungen sollten gemeinsam getroffen werden [35]. Fur ein um-
fassendes Assessment der Situation pflegender Angehdrigen kdnnen zeitintensive Gesprache
von Arzt bzw. Arztin und Praxisteam erforderlich sein. Die Méglichkeit dazu sollte gegebenen-
falls bei Hausbesuchen sowie Praxisbesuchen der pflegenden Angehorigen ohne Gepflegte
gegeben werden. Insbesondere wenn der Hausarzt bzw. die Hausarztin nicht der versorgende
Arzt/die versorgende Arztin der Pflegebediirftigen ist und dementsprechend kaum Einblick in
das hdusliche Pflegearrangement hat, kann eine ausfiihrliche Anamnese der Pflegesituation
und -umstdnde hilfreich sein, um die Notwendigkeit eventueller UnterstiitzungsmalRnahmen
abschatzen zu kénnen. Hierfiir kommen neben Arzten und Arztinnen auch andere Mitglieder
des hausarztlichen Teams wie MFAs (insbesondere mit weiterfiihrender Fortbildung z. B. zur
NaPA oder VERAH®’) in Frage. Fur die Riickmeldung der Ergebnisse durch die MFAs an den
Hausarzt bzw. die Hausdrztin kann bspw. auf einer Teamsitzung ein Fragenkatalog entwickelt
werden.

Die Befragung der pflegenden Angehdrigen zu der Situation der Pflegebedurftigen sowie zu
der Dyade Gepflegter/Gepflegte — pflegender Angehdriger/pflegende Angehdrige kann ethi-
sche Herausforderungen nach sich ziehen, wenn beide in derselben Hausarztpraxis betreut
werden. Einerseits gilt es, die Privatsphare der Pflegebedirftigen zu bewahren, andererseits
auch den Gesundheitszustand und die Lebensumstande der Pflegenden abzuschatzen [31].
Wahrend des gesamten Gesprachs sowie bei daraus resultierenden MaRnahmen sollte auf die
Einhaltung des Datenschutzes geachtet werden. Insbesondere bei Handlungsoptionen, die
eine Kommunikation mit Dritten beinhalten, wie die Kontaktaufnahme mit einem Pflegestiitz-
punkt oder anderen behandelnden Arzten bzw. Arztinnen der Pflegebediirftigen, muss das
explizite Einverstandnis oder eine Gesundheitsvollmacht der Gepflegten vorliegen.

7 Die N&PA (,,Nichtarztliche Praxisassistentin®) soll den Hausarzt bzw. die Hausarztin entlasten, beispielsweise indem sie nach
Delegation Hausbesuche durchfiihrt. Unter bestimmten Bedingungen kann der Einsatz von N&PAs abgerechnet werden. Das
Fortbildungscurriculum wurde von der Bundesarztekammer entwickelt. Der Deutsche Hausarztverband bietet die Fortbildung
zur VERAH®, der ,Versorgungsassistentin in der Hausarztpraxis“, an. Die Leistungen von VERAHs® sind ebenfalls unter bestimm-
ten Bedingungen abrechenbar.
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Wirksamkeit der Durchfiihrung von Angehorigenassessments in der Hausarztpraxis

Auf die Notwendigkeit, Relevanz und positive Bedeutung einer Durchfiihrung eines Assess-
ments mit pflegenden Angehdrigen in Hausarztpraxen, wird in der wissenschaftlichen Lite-
ratur [36] und in von Experten und Expertinnen verfassten Handlungsleitfaden auf Basis wis-
senschaftlicher Studien [32,35,31] vielfach hingewiesen. Allerdings liegen laut systematischer
Recherche im Suchzeitraum ab 2006 keine Studien vor, die die Wirksamkeit eines in Hausarzt-
praxen (!) durchgefiihrten Assessments auf pflegende Angehdrige untersuchten.

Wirksamkeit der Durchfiihrung von Angehorigenassessments durch andere Berufsgruppen
Eventuell geben die im Folgenden geschilderten Befunde Hinweise auch auf den Nutzen ei-
nes Assessments im hausarztlichen Kontext, moglicherweise durchgefiihrt durch MFAs (ins-
besondere VERAHs®, N&PAs etc.). In einem systematischen Review [37] wird berichtet, dass ein
gesetzlich vorgeschriebenes Assessment fur pflegende Angehérige, durchgefiihrt von Berufs-
gruppen wie Sozialarbeitenden, einen positiven Nutzen fur die Pflegepersonen nach sich zie-
hen kann. Dies zeigte sich bspw. in den Bereichen Zufriedenheit der pflegenden Angehérigen
mit der Intervention und Annahme von weiteren Unterstiitzungsangeboten nach einem er-
folgten Assessment. Auch das emotionale Wohlbefinden verbesserte sich, weil die Pflegenden
erkennen und wertschatzen, welche Pflegeleistung sie erbringen, weil sie sich gesehen und
wertgeschatzt fihlen und es positiv bewerten, tber ihre Situation zu sprechen und zu reflek-
tieren. Allerdings weisen die der systematischen Ubersichtsarbeit zugrundeliegenden engli-
schen Studien eine niedrige Qualitat hinsichtlich der Outcomemessungen auf [37]. Barylak et
al., die die Evidenz zu den Auswirkungen eines Assessments, ebenfalls durchgefiihrt von ver-
schiedenen Akteuren und Akteurinnen aulerhalb des arztlichen Bereichs, zusammenfassten,
berichten positive Effekte bspw. hinsichtlich einem Erkennen eigener Bedurfnisse, Verstandnis
der eigenen Situation, Gefuihle und der Pflegerolle, Akzeptanz von Unterstiitzungsangeboten
und ein grofReres Vertrauen, diese anzunehmen [38]. Pflegende Angehérige von Patienten
und Patientinnen am Lebensende profitieren laut einer Studie von Aoun et al. [39] von einer
durch Pflegekréfte durchgefiihrten Assessmentintervention. Die Intervention fuhrte zu einer
signifikanten Reduktion der Belastung (strain) der pflegenden Angehdrigen. Fiir andere Out-
comes wie Disstress, mentale Komponenten, bzw. physische Komponenten des SF12 (Kurz-
form eines Messinstruments zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat) konnten keine oder
nur tendenziell positive Effekte gefunden werden. Es ist zu beachten, dass die Intervention aus
mindestens zwei Hausbesuchen bestand und neben der Durchfiihrung des Assessments auch
ein Gesprach uber die Bedurfnisse der Pflegenden inklusive Priorisierung sowie die daraus
resultierende gemeinsame Erstellung eines Aktionsplanes beinhaltete.

5.3.2 Tools fiir ein umfassendes Assessment der Pflegesituation und Umstande

Es liegen bislang keine deutschsprachigen Instrumente zum umfassenden Erfragen der Pfle-
gesituation und -umstande der pflegenden Angehdrigen vor, die nicht spezifisch fiir eine Sub-
gruppe von pflegenden Angehdérigen, wie z. B. fur pflegende Angehdrige von Menschen am
Lebensende, konzipiert wurden. Die US-amerikanische Family Caregiver Alliance gibt auf ihrer
Webseite umfangreiche Hinweise auf zu erfragende Themengebiete und konkrete mogliche
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Fragen (www.caregiver.org/caregivers-count-too-s3-caregiver-assessment-table). Eine u. a.
fur Arztpraxen adaptierte Version hiervon findet sich bei Collins und Swartz [31]. Auch Adel-
man et al. [33] erarbeiteten ein Assessment-Instrument zum Einsatz in Arztpraxen, das sich
u.a. auf das Tool der Family Caregiver Alliance stiitzt. Cameron et al. [35] verweisen auf die
eingeschrankte Zeit und Expertise der Primdrdrzte und -arztinnen. Sie entwickelten ein auf
diversen Quellen basierendes kiirzeres Assessment-Tool, welches die Dimensionen praktische
Aspekte, Wohlbefinden und Gesundheit der pflegenden Angehdrigen, Pflegedetails, Unter-
stitzungsleistungen, Details Uber den Gepflegten, aus der Pflege resultierende Sorgen und
Anliegen, finanzielle Barrieren und Sorgen und mégliche Interventionen umfasst [35].

Aufgrund fehlender deutschsprachiger Instrumente wurde fur vorliegende Leitlinie auf Grund-
lage ebengenannter sowie weiterer Quellen (s.u.) und Expertenmeinung das im Folgenden
dargestellte Vorgehen erarbeitet.

Als Einstieg und zum Kontaktaufbau eignet sich nachstehende Frage an die pflegenden Ange-
horigen, um eine erste allgemeine Einschatzung der Pflegesituation zu erhalten:
B ,Wie gehtes Ihnen (im Augenblick/zur Zeit) mit der Pflegesituation?“

(Offene Frage im Erst- bzw. Verlaufskontakt) (vgl. Unfallkasse Nordrhein-Westfalen o. J.)

Fur das weitere Gesprach mit den pflegenden Angehdrigen sollten deren vordringlichste Be-
durfnisse leitend sein. Diese kdnnen vom hausarztlichen Team als Einstieg in ein Gesprach er-
fragt werden. Gleichzeitig sind sich nicht alle Angehdrigen ihrer Bediirfnisse bewusst, sodass
ein Gesprach auch dazu dient, prioritare Bedlrfnisse herauszuarbeiten.

Der folgende Gesprachsleitfaden (s. Tabelle 1) enthdlt Vorschlage zum Erfragen von zentralen
Bedingungen und persdnlichen Konsequenzen der Pflegesituation. Wie umfangreich dies in
der Hausarztpraxis erfolgen kann/sollte, ist von diversen Faktoren wie Vorkenntnis der gesam-
ten Pflegesituation (bspw. wenn pflegende Angehérige und Gepflegte in derselben Hausarzt-
praxis betreut werden), ersten Anzeichen firr eine starkere Belastung der pflegenden Ange-
horigen und gedulBerten Bedirfnissen der pflegenden Angehdrigen abhangig. Des Weiteren
werden in der Tabelle mégliche Handlungsoptionen, die je nach individueller Situation der
pflegenden Angehdrigen angezeigt sein konnen, aufgefiihrt. Konkrete MalRnahmen sollten
auf Grundlage der spezifischen Bedarfs- und Bedirfnislage gemeinsam mit den Pflegenden
abgeleitet werden. Die Reihenfolge der einzelnen Fragen ist nicht bindend, sondern lasst sich
flexibel an den Verlauf des Arzt-Patienten-Gesprachs anpassen.

Die Zusammenstellung erfolgte auf Basis der bereits zitierten Studien [33,35,31] und der Fa-
mily Caregiver Alliance (www.caregiver.org/caregivers-count-too-s3-caregiver-assessment-ta-
ble) sowie Experten- und Expertinneneinschatzungen.

Auf der Seite der DEGAM findet sich dariiber hinaus eine visualisierte Zusammenfassung des
Gesprachsleitfadens, der sogenannte ,,Assessmentbaum®. Dieser kann den pflegenden An-
gehdrigen vorgelegt werden, um in einem gemeinsamen Gesprach prioritare Bedurfnisse zu
identifizieren.
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Tabelle 1: Gesprachsleitfaden zum Assessment von Pflegeumstanden und Situation pfle-
gender Angehoriger

Rahmenbedingungen

B Beziehung zu Gepflegten:
Ehe- oder Lebenspartner bzw.
partnerin, Elternteil, Freund bzw.
Freundin, Nachbar bzw. Nachba-

rin etc.
W Bisherige Dauer der Pflegeta- Bei langerer Dauer: Einleitung eines Rehabilitati-
tigkeit onsverfahrens gemeinsam mit dem/der Gepflegten

oder alleine (,,stationare RehabilitationsmalRnahmen
fur pflegende Angehorige” (s. 6.4.2))

B Wohnsituation: gemeinsamer Erreichbarkeit durch Notrufsysteme, Handy, Babyfon
Haushalt mit Gepflegten oder
Entfernung zwischen Haushalten

B Familidre Situation Hinweis auf Unterstiitzungsangebote, s. u.
(z. B. eigene Kinder)

B Erwerbstatigkeit (wenn ja, Weiterleitung an externe Pflegeberatung
Umfang und Vereinbarkeit mit

Pflegetatigkeit)

M Finanzielle Situation Weiterleitung an externe Pflege-/Sozialberatung

Pflegemotive und Beziehungsqualitat

B Wahlméglichkeit bei der Uber-
nahme der Pflegetatigkeit

B Subjektiv empfundene Quali- Insbesondere bei Konflikten: ,, Familienkonferenzen“:
tat der Beziehung zu Gepflegten: ~ Gesprache mit pflegenden Angehdrigen, Pflegebe-
Zuneigung/Liebe, gutes Verhalt- dirftigen und evtl. weiteren Angehérigen des/der
nis, Spannungen, Aggressionen, Gepflegten (s. 6.1.3)

Schuldgefihle Hausbesuche
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Gesundheit, Wohlbefinden, Belastungen

B Einschrankungen der eigenen Gesundheitsuntersuchung nach §25 SGBV, korperli-

korperlichen und psychischen che Untersuchungen

Gesundheit (evtl. Erhebung ADLs  Ggf. medizinische Behandlung, Physiotherapie

bei dlteren, gebrechlichen Pfle- Sensibilisierung fir Bedeutung eigener Gesundheits-
genden) forderung (s. 6.1.2)

Zusatzliche Entlastungsangebote (Essen auf Radern,
Haushaltshilfen, Pflegedienste, pflegeentlastende
MaRnahmen, Rehabilitation etc.)

B Zu Belastungen s. Hausliche Hohe psychische Belastung = Screeningfragen
Pflegeskala Depression/Angst (s. 5.5)
Weiterleitung an Entspannungsverfahren oder
Psychotherapie
B Qualitat des Nachtschlafs Individuelle Ausarbeitung von MalRnahmen:

z. B. Anpassung von Einnahmezeitpunkten der
Medikamente des/der Gepflegten (falls in dersel-
ben Hausarztpraxis betreut), Schaffung einer klaren
Tagesstruktur fiir die Gepflegten, Ubernahme der
Nachtpflege durch Dritte

Details der Pflegesituation

B Alltagskompetenz der Gepfleg-  Uberpriifung eines méglichen Zusammenhangs
ten (ADLs, z. B. Baden, Anziehen/  zwischen Anforderungen der Pflegesituation und

IADLs, z. B. Managen der Finan- gesundheitlichen Beschwerden, ggf. gezielte korper-
zen, Einnehmen der Medikamen-  liche Untersuchung, ggf. Hinweis auf gesundheits-
te) fordernde Kursangebote der Krankenkassen oder

moglicher Angebote anderer Trager (Sportvereine
etc.), Verordnung von Physiotherapie und Kran-
kengymnastik oder Einleitung eines Rehabilitations-
verfahrens

B Vorrangig ausgetibte Pflegetd-  Hinweis auf Unterstiitzungsleistungen durch Pflege-
tigkeiten/Unterstiitzungsleistun- dienste, Haushaltshilfen, Essen auf Radern etc.

gen korperlicher, hauswirtschaftli-

cher und psycho-sozialer Art
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B Pflegeaufwand (Zeit, Intensi- Hinweis auf Unterstlitzungsleistungen durch Pflege-
tat) dienste, Haushaltshilfen, Essen auf Radern etc.
M Pflegeeinstufung vorhanden Beratung zu Pflegegraden, Unterstiitzung bei Erst-

antrag bzw. Hoherstufung oder Weiterleitung an
externe Pflegeberatung

B Vorerfahrungen in der Pflege Hinweis auf Pflegekurse
bzw. Selbsteinschatzung der vor-

handenen Fahigkeiten in Bezug

auf notwendige Pflegeanforde-

rungen

B Nimmt der/die Gepflegte Hilfe  ,Familienkonferenz“/, Familiengesprach” (s. 6.1.3)
an?

M Involvierung von weiteren Entlastungsmoglichkeiten durch Pflegedienste und
professionellen oder nicht-profes-  soziales Umfeld aufzeigen
sionellen Pflegenden in die Pflege

B Bauliche Ausstattung der Woh-  Beratung zur Wohnraumanpassung oder Weiterlei-
nung des Gepflegten tung an externe Pflegeberatung

B Vorhandene Hilfsmittel Beratung zu und/oder Verordnung von Hilfsmitteln,
falls Gepflegte in derselben Hausarztpraxis betreut
werden; anderenfalls Kontaktaufnahme mit Haus-
arzt/-arztin der Gepflegten nach Einverstandnis der

Pflegebedirftigen
M Vorrangige Probleme der Pfle- Individuelle Ausarbeitung von MalRnahmen und
gesituation Hinweis auf Unterstiitzungsmaoglichkeiten

© DEGAM 2018 DEGAM Leitlinien — Hilfen fir eine gute Medizin www.degam-leitlinien.de



DEGAM Leitlinie S3: Pflegende Angehdrige von Erwachsenen 41

Gesundheit der Pflegebediirftigen

B Erkrankungen, Beeintrachti- Aufklarung zu Krankheitsbild und -verlauf

gungen und Prognosen des/der Literaturempfehlungen, Hinweis auf krankheitsspezi-

Gepflegten (korperlich, psychisch, fische Selbsthilfegruppen

emotional, kognitiv) aus Sicht der  Hinweis auf Unterstiitzungsleistungen und Hilfsan-

pflegenden Angehérigen gebote (abhdngig von Erkrankungen/Beeintrachti-
gungen) (Notfallplanung (s. a. Anhang: Notfallkarte,
Notfallcheckliste)

B Verhaltensauffalligkeiten der Hausarztliches Gesprach mit pflegenden Angehori-

Gepflegten aus Sicht der pflegen-  gen zum Umgang mit herausforderndem Verhalten

den Angehdrigen von Menschen mit Demenz (Verstehende Diagnos-
tik, s. 6.1.4)

Hinweis auf Entlastung durch Tagespflege, niedrig-
schwellige Betreuungsangebote, externe Pflegebera-
tung, Durchfiihrung einer verstehenden Diagnostik
(s. 6.1.4

Ressourcen der pflegenden Angehdorigen (+/-)

B Sinnhaftes Gefihl/Zufrieden- Wenn nicht: Gesprache (PSGV)
heit/Gewinn durch Pflegetatigkeit

B Individueller Umgang mit Individuelle MaRnahmen in Gesprach erarbeiten:

Stress und Spannung z. B. Zeit fur sich einplanen, Treffen mit Freunden
bzw. Freundinnen, Hobbys, Entspannungskurse etc.
(s.6.1.2)

B Wissen uber entlastende und Hinweise und Flyer zu entsprechenden Angeboten

unterstiitzende Angebote

B (Psycho-)Soziale Unterstt- »Familienkonferenz“/, Familiengesprach“ (6.1.3)
zung durch Familie/Freunde bzw.
Freundinnen
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B Akzeptanz und Nutzung von In Abhdngigkeit von der Gesamtsituation Nutzung
(gemeindenahen) Unterstit- von Unterstiitzungsangeboten und Hilfen anregen
zungsangeboten und Hilfen (z. B.  (s. 6.1.2)

Pflegedienste, Tagespflege, Ange-

hérigengruppen, Internetforen,

Netzwerke z.B. fir Demenz)

Vordringlichste Bedurfnisse der pflegenden Angehorigen

B Zusammenfassung der vordringlichsten Bedurfnisse aus Perspektive der pflegen-
den Angehorigen (s. Assessment-Baum)

Bei Pflegenden von Menschen mit Demenz sollten dartiber hinaus insbesondere Verhalten-
sanderungen der Gepflegten und der Umgang der Angehdrigen damit erfragt werden, da
Verhaltensanderungen im groflen Ausmal} mit Belastungen der Pflegeperson assoziiert sind
(s. 6.1.4).

Bei Hinweisen auf Intensivierung des Pflegebedarfs, Verschlechterung des Zustandes der pfle-
genden Angehdrigen oder Krisensituationen kann ein wiederholtes Assessment in einzelnen
oder allen Assessmentbereichen angezeigt sein (s. 6.1.2).

5.3.3 Kurzversion der Hauslichen Pflege-Skala

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Zur standardisierten Erfassung von Belastungen sollte die B Experten-
Hausliche Pflege-Skala (HPS) angewendet werden. konsens

Fur die standardisierte Erfassung von Belastungen steht die Kurzversion der Hauslichen Pfle-
ge-Skala (Kurzversion der Burden Scale for Family Caregivers — BSFC-s) zur Verfligung.

Um Pflegebelastungen zu obijektivieren, liegt ein standardisiertes Instruments vor. Die 28
Items umfassende Langversion der Hauslichen Pflege-Skala [41] stellt ein Testverfahren dar,
das von der Pflegeperson selbst ausgefiillt werden kann und schnell auszuwerten ist. In Zu-
sammenarbeit mit dem Autor dieser Skala wurde eine Kurzversion entwickelt. Dieses auf 10
Items reduzierte Instrument wurde mit positivem Ergebnis auf Reliabilitat und Validitat ge-
pruft [42]. Aus dem Gesamtscore wird das Vorhandensein und die Schwere der Belastung
ersichtlich, welche auf die Dringlichkeit und Notwendigkeit von Gesundheits- und Unterstit-
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zungsangeboten hinweist. Maximalwerte bei einzelnen Items lassen die individuellen Proble-
me des/der pflegenden Angehdrigen deutlich werden [42].

Das Verfahren kann als Screening oder Verlaufskontrolle eingesetzt werden [43,44]. Die Kurz-
version der Hauslichen Pflege-Skala sowie Hinweise zur Auswertung und aus dem Score abzu-
leitende MalRnahmen finden sich im Anhang (,,Hausliche Pflege-Skala“).

5.4 Korperliche Untersuchung

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Praventive Untersuchungen sollten fiir einen intensiven B

Kontaktaufbau zu pflegenden Angehorigen genutzt wer-

den.

Storungen des Bewegungsapparats, Magen-Darm-Trakts B

bzw. Herz-Kreislauf-Systems sollten bei pflegenden Angeho-
rigen auch im Zusammenhang mit einer problematischen
Pflegesituation betrachtet werden.

Praventive Untersuchungen (Gesundheitsuntersuchung nach §25 SGB V, Krebsfriiherken-
nungsuntersuchung, ...) kdnnen von Hausdrzten bzw. Hausdrztinnen zum Anlass fur einen
intensiveren Kontaktaufbau zu pflegenden Angehdérigen genutzt werden und verschaffen ei-
nen guten Uberblick u. a. iiber den kérperlichen Zustand der Pflegenden. Besonderes Augen-
merk sollte auf den oft extrem geforderten Bewegungsapparat (Riicken, Knie, Schultergur-
tel), Magen-Darm-Trakt bzw. Herz-Kreislauf-System gerichtet werden [45]. Erkrankungen des
Muskel- und Skelettsystems sowie depressive Episoden treten bei pflegenden Angehdérigen
im Vergleich zu Nicht-pflegenden haufiger auf [46], siehe auch Kapitel 4.2.1. Zum anderen
kénnen neu aufgetretene Probleme bzw. Veranderungen erstmalig auf Uberlastungen auch
durch Pflege aufmerksam machen.

5.5 Weitere Diagnostik

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Neben Gesprachen sollten Screening-Fragen zum Erkennen B Experten-
von Depressionen oder Angststorungen genutzt werden. konsens

Neben Gesprachen kdnnen Screening-Fragen insbesondere bei subjektiv (intuitiv) empfunde-
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nen Veranderungen der Pflegenden schwer erkennbare psychische Veranderungen (Depres-
sion) frih aufdecken helfen; zwei Fragen haben sich in systematischen Untersuchungen fur
die Aufdeckung manifester Depression (major depression) als aussagekraftig und praktikabel
erwiesen (Whooley 1997):

B Haben Sie sich im letzten Monat oft niedergeschlagen, schwermiitig oder hoffnungslos
gefuhlt?

B Haben Sie im letzten Monat oft wenig Interesse oder Freude an lhren Tatigkeiten gehabt?

Wird mindestens eine dieser Fragen bejaht, sollte in einem ausfihrlichen Gesprach weiter
nach einer moglichen Depression gesucht werden [47].

Auch in der Allgemeinbevdlkerung relativ haufig auftretende generalisierte Angststdorungen
[48] konnen als Komorbiditat bei Uiberlasteten pflegenden Angehérigen auftreten und sollten
frihzeitig erkannt werden. Bei Verdacht auf das Vorliegen einer generalisierten Angststérung
bieten sich folgende in der S3 Leitlinie ,,Behandlung von Angststorungen“ aufgefiihrte Fragen
an:

B, Fuhlen Sie sich nervds oder angespannt? Machen Sie sich haufig tiber Dinge mehr Sor-
gen als andere Menschen?

B Haben Sie das Geflihl standig besorgt zu sein und dies nicht unter Kontrolle zu haben?
B Beflrchten Sie oft, dass ein Ungllick passieren konnte?“ [48]

Zur Differentialdiagnostik der generalisierten Angststérung verweisen wir auf die DEGAM-Pra-
xisempfehlung ,Hausarztliche Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Angst“ [49].
Liegen schwere Depressionen und/oder generalisierte Angststérungen vor, sind im Rahmen
der psychosomatischen Grundversorgung Konsile bei Psychiatern/Psychiaterinnen, Psychoso-
matikern/Psychosomatikerinnen bzw. Psychotherapeuten/Psychotherapeutinnen zu erwdgen
[50].
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5.6 Yellow flags/Red flags

Empfeh- Ergebnis

Em pfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Folgende MalRnahmen sollten bei u. g. Warnhinweisen, je B Experten-
nach Auspragung des abwendbar gefahrlichen Verlaufs, konsens

dringend eingeleitet werden:

B Sehr wichtig: Entlastung durch verstarkte Einbindung
weiterer Angehoriger und/oder ambulanter professioneller
Pflege, haushaltsnahe Dienstleistungen, zeitweilige Ver-
hinderungspflege, Nutzung von teilstationdaren Angeboten
(wie Tagespflege), stationdaren Angeboten (wie Kurzzeit-
pflege) sowie Weiterleitung an Beratungsstellen.

B Gesprach(e) mit Pflegenden (analysierend, empathisch,
therapeutisch) und evtl. mit den Pflegebediirftigen (allei-
ne/gemeinsam), evtl. Familienkonferenzen/-gesprache zur
Klarung der hauslichen und pflegerischen Situation.

B Unterbrechung/Abbruch der hauslichen Pflege durch
stationdre MaBnahmen (Pflegeeinrichtung — gegebenen-
falls in Form von Kurzzeitpflege — evtl. voriibergehend
Krankenhaus).

B Evtl. auch medikamentose bzw. gebietsarztliche Behand-
lung der pflegenden Angehérigen (insbesondere durch
Psychiater und Psychiaterinnen, Psychosomatiker und Psy-
chosomatikerinnen bzw. Psychotherapeuten und Psycho-
therapeutinnen).

»Yellow flags“ — Risikofaktoren fiir ungiinstige Verlaufe bei pflegenden Angehorigen

Ein schlechterer korperlicher Gesundheitszustand von pflegenden Angehdrigen steht u. a.
in Zusammenhang mit héherem Alter, dem Zusammenwohnen mit den Pflegebedirftigen,
héherem Grad von Verhaltensproblemen und kognitiven Einschrankungen der Gepflegten,
langerer Dauer der Pflegetdtigkeit, niedrigerem Einkommen, Bildungsniveau und formaler
sozialer Unterstitzung sowie héheren Belastungs- und Depressionswerten. Ehepartner und
-partnerinnen weisen einen schlechteren korperlichen Gesundheitszustand auf als pflegen-
de erwachsene (Schwieger-)Kinder. Hohere Depressionswerte korrelieren mit héheren Belas-
tungswerten. Pflegende Ehepartner und -partnerinnen sind hdufiger von Depressionen be-
troffen als pflegende erwachsene Kinder. Pflegende Frauen weisen einen héheren Grad von
Belastungen und Depressionen, einen schlechteren korperlichen Gesundheitsstatus und ein
niedrigeres subjektives Wohlbefinden auf. Die Pflege von Menschen mit Demenz ist mit einem
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erhdhten Stresslevel verbunden und geht mit einem hohen Risiko fiir einen schlechteren psy-
chischen und physischen Gesundheitsstatus einher [51,3,52,53,4,54].

Neu aufgetretene Beziehungsverschlechterungen zwischen Pflegebediirftigen und pflegen-
den Angehdrigen und Verschlechterung der Pflege kénnen Hinweise auf mdégliche Pflege-
Uberlastung geben.

Warnhinweise im Sinne von ,Red flags“ fiir hdufige abwendbar gefiahrliche Verlaufe:

B Akute Dekompensation der pflegenden Angehérigen infolge
Verschlechterung des eigenen Gesundheitszustandes
Verschlechterung des Gesundheitszustandes der Pflegebediirftigen
Zunahme der Pflegebelastung aus anderen Griinden, auch innerfamiliare Bezie-
hungsstérungen

B Hinweise auf psychische Verdanderungen, oft erklart durch suchtgeféhrdendes Verhalten,
besonders durch Medikamenten- und Alkoholmissbrauch

B Zeichen fur Erschopfung, evtl. Depression, und moglicherweise Suizidgefahr (Mudigkeit,
Leistungsknick, Wunsch nach korrigierenden MaRnahmen/Medikamenten fir Pflegende
bzw. die Pflegebedirftigen (besonders bei Partnern bzw. Partnerinnen). Vernachlassi-
gung ubriger Bereiche, wie eigene Kinder, Ehepartner bzw. -partnerinnen, Erwerbstatig-
keit etc. (besonders bei (Schwieger-)Kindern)

B Verletzungen bei Pflegebedirftigen. Von pflegenden Angehdrigen ausgetibtes proble-
matisches Verhalten bis hin zu Gewalt (psychisch, physisch und in Form von Vernach-
lassigung) gegenuliber Pflegebedirftigen (und gelegentlich auch umgekehrt), oftmals
als Ausdruck von Verzweiflung, Uberlastung und angestauter Aggression (einen ersten
Uberblick, wie Arzte und Arztinnen Gewalt gegen alte Menschen erkennen und darauf
reagieren kdnnen, gibt z. B. ein Leitfaden der Landesarztekammer Baden-Wirttemberg
[551%).

Fruhzeitiges Erkennen von ,,Red flags“ und damit oft abwendbar gefahrlichen Verlaufen, z. B.
durch regelméafige Hausbesuche und das Angebot kurzfristig moéglicher (entlastender) Ge-
sprache, hat hier eine wichtige Funktion im Sinne der (Sekundar-)Pravention [43].

8 Fir Pflegedienste liegt zur Pravention und Fritherkennung von Misshandlung und Vernachlassigung in der familialen Pflege
ein evaluiertes Assessment vor, das aus drei Instrumenten besteht (PURFAM). Das Belastungserleben der pflegenden Angehéri-
gen wird durch das Berliner Inventar zur Belastung pflegender Angehdriger in einer speziellen Praxisversion fiir PURFAM erho-
ben, die Beschreibung einer eventuell problematischen Situation kann mithilfe einer Checkliste durch eine einzelne Pflegefach-
kraft erfolgen. Die anschlieRende Bewertung sowie gegebenenfalls die Festlegung von MaRnahmen und deren Uberpriifung
nimmt das ganze Team ebenfalls an Hand einer Checkliste vor [56]. Empfohlen wird, das Assessment nicht ohne das in einem
begleitenden Manual dargelegte Hintergrundwissen anzuwenden, auch weil die Beurteilung, ob in einer Situation tatsachlich
Misshandlung oder Vernachldssigung vorliegt, oftmals nicht einfach zu treffen ist. Fiir das hauséarztliche Praxisteam liegen keine
vergleichbaren Instrumente vor.
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6 Therapeutisches Vorgehen und weitere Interventionsmoglich-
keiten durch das hausarztliche Team

Bislang wurde die Wirksamkeit des hausarztlichen Handelns in Bezug auf pflegende Angehori-
ge kaum erforscht. Die wenigen vorliegenden Studien beziehen sich zum gréRten Teil auf die
hausarztliche Betreuung von pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz.

In Bezug auf die symptomatische Therapie der (mdglicherweise) durch die Pflegesituation
verursachten gesundheitlichen Beschwerden ,verweisen wir auf das beschriebene Vorge-
hen in anderen Leitlinien, bspw. DEGAM S3-Leitlinie Miidigkeit®?, DEGAM-Praxisempfehlung
»Hausarztliche Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Angst“ [49], S3-Leitlinie/Na-
tionale VersorgungsLeitlinie Unipolare Depression [47] sowie Nationale Versorgungs-Leitlinie
unspezifischer Kreuzschmerz [57].

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Bei psychischen bzw. psychosomatischen Beschwerden und B Experten-
Erkrankungen, die sich (moglicherweise) auf die Pflegebe- konsens

lastung zuriickfuhren lassen, beispielsweise einer im Rah-
men der Pflegetatigkeit haufig auftretenden depressiven
Symptomatik bzw. ,,psychisch ausgelosten” korperlichen
Beschwerden (Verspannungen, Schmerzen, Leistungsein-
bullen, etc.), sollten insbesondere entsprechend weiterge-
bildete Hauséarzte bzw. Hausarztinnen' zeitnahe Gesprache
bzw. Kriseninterventionen im Sinne der psychosomatischen
Grundversorgung durchfiihren.

Hintergrund

Dies beinhaltet gegebenenfalls Kooperationen mit bzw. Weiterbehandlung durch Fachkolle-
gen und -kolleginnen bzw. Psychotherapeuten und -therapeutinnen [58]. Die Verminderung
depressiver Symptome und eine Verminderung des sozialen Riickzugs kann oft auch im Rah-
men von Gesprachen mit den pflegenden Angehdrigen durch Thematisierung positiver Le-
bensziele und einer Sinnhaftigkeit der Pflege erzielt werden. Im Rahmen dessen kénnen Ermu-
tigungen und Wertschatzung zu einer emotionalen Entlastung beitragen [59]. Hierbei sollte
beachtet werden, dass ein Ende der Pflegesituation, z. B. durch den Tod des zu Pflegenden,
eine Belastung darstellen kann, welche weitere Interventionen nétig machen kann. Dieser
Aspekt wird in der vorliegenden Leitlinie aus Kapazitatsgrinden nicht gesondert betrachtet.

9 Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin. Miidigkeit, AWMF-Registernr. 053-002. www.degam.de,
aufgerufen am 30.01.2019.

10 Diese Weiterbildung in Form eines 80-Stunden-Kurses ist seit 2003 fiir Arzte u. Arztinnen fiir Allgemeinmedizin obligatorisch.
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Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Bei der Verordnung von moglicherweise suchterzeugenden B Experten-
Medikamenten bei pflegenden Angehdorigen sollte auch konsens

immer an Abhangigkeitsgefahren gedacht werden.

Hintergrund
Bei pflegenden Angehérigen liegt der Verbrauch von Schlaf- und Beruhigungsmitteln tber
dem der Normalbevdlkerung [60].

6.1 Informieren und Beraten

6.1.1 Informationsbedarf pflegender Angehdoriger

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Das hausarztliche Team sollte den im Assessment identifi- B Experten-
zierten individuellen Informationsbedarf pflegender An- konsens

gehoriger soweit wie moglich entsprechen und ggfs. an
geeignete Beratungsstellen weitervermitteln.

Pflegende Angehorige sollen liber Unterstiitzungs- und A Experten-
Entlastungsangebote informiert werden. konsens

Ein systematischer Review liefert Hinweise, dass im primadren Versorgungsbereich durchge-
fuhrte psychosoziale Interventionen, die u. a. die Elemente Bereitstellung von Informationen
und Schulungsmaterial sowie Aufklarung beinhalten, einen positiven Einfluss auf das Wohl-
befinden und die psychische Gesundheit von pflegenden Angehdrigen von Menschen mit
Demenz haben kénnen [61].

Der Informationsbedarf pflegender Angehériger ist hoch [62]. Welche Informationen sie sich
in welchem Umfang konkret wiinschen, hangt stark mit der individuellen Situation sowie der
Grunderkrankung der von ihnen gepflegten Person zusammen. Eine gemeinsame Diskussion
von Informationen im Sinne einer partizipativen Entscheidungsfindung sowie andere Formen
der Unterstiitzung zum besseren Verstandnis entspricht dem Anliegen vieler Angehdriger
mehr als die reine Bereitstellung der Informationen. Die Verwendung von medizinisch-tech-
nischem Vokabular kann — je nach Voraussetzungen des/der pflegenden Angehérigen — eine
Barriere beim Verstehen der Informationen darstellen [62].
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Zur Sensibilisierung des gesamten hausarztlichen Teams werden im Folgenden in Reviews
identifizierte Informationsbedirfnisse fir verschiedene Subgruppen von pflegenden Angehé-
rigen dargestellt.

Krankheitsiibergreifend wiinschen sich pflegende Angehorige alterer Menschen mit un-
terschiedlichen chronischen Grunderkrankungen leicht zugédngliche und zeitnahe Infor-
mationen. Diese sind allgemeinerer Natur wie bspw. Informationen Gber die Erkrankung des/
der Gepflegten inklusive Atiologie, Diagnose, grundsétzlicher Prognose und Behandlungsop-
tionen, Dienste und andere entlastende Angebote fiir Pflegende und Gepflegte sowie finan-
zielle Unterstiitzungsmaoglichkeiten [62]. Des Weiteren werden Informationsbediirfnisse zu
Pflegeeinrichtungen und krankheitsspezifischen Unterstiitzungsangeboten, zur Tagesgestal-
tung des/der Gepflegten, aber auch zur Selbstpflege gedullert [63]. Viele pflegende Angehd-
rige nennen ein Bedurfnis nach Fakten, Erklarungen und Ratschlagen, die spezifisch auf die
jeweiligen individuellen Umstande zugeschnitten sind [62].

McCabe et al. bestatigen dies fur pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz [64].
Diese wiinschen sich addquate Informationen Uber die Diagnose, den weiteren Verlauf der
Erkrankung, Symptome sowie mit Demenz in Zusammenhang stehende Gesundheits- und
Verhaltensanderungen. Auch wird das Bedurfnis geduBert, Informationen tber Methoden
und Strategien zum Managen der physischen und psychischen Gesundheitseinschrankungen
des/der Gepflegten, Gber das physische und kognitive Funktionieren (wie Gedachtnisverlust),
das herausfordernde Verhalten, die Medikation des/der Gepflegten sowie liber Zugangsmog-
lichkeiten zu Pflegedienstleistungen zu erhalten. Gleichzeitig berichten pflegende Angehdrige
auch davon, sich von einer groRen Menge an Informationen Uberwaltigt zu fuhlen.

Fur pflegende Angehorige von Patienten und Patientinnen nach Schlaganfall gilt dies
ahnlich wie oben krankheitstibergreifend geschildert. Durch den akuten Eintritt der Pflegesi-
tuation mit anschlieRender Rehabilitationsphase und die oftmals schweren gesundheitlichen
Einschrankungen der Pflegebeddrftigen gibt es hier jedoch zusétzlich einige Gebiete, zu de-
nen sich pflegende Angehdrige Aufklarung wiinschen. Einem systematischen Review zufol-
ge betrifft dies die kérperliche Versorgung der Schlaganfall-Uberlebenden (insbesondere die
Mobilisierung), Ubungen zur Verbesserung bestimmter Fahigkeiten, psychologische Aspekte
und die Themen Ernahrung und Sexualitat. In der chronischen Phase nach einem Schlaganfall
gewinnt das Bedurfnis nach Informationen zu lokalen Unterstiitzungsangeboten an Bedeu-
tung [65].

Uber folgende in Deutschland vorhandene Unterstiitzungsméglichkeiten und Entlastungsan-
gebote kann das hausarztliche Team informieren und pflegende Angehérige gegebenenfalls
zur Nutzung anregen (zur Fiihrung eines Beratungsgesprachs tiber Nutzung von Angeboten
5. 6.1.2):

B Antrag auf Leistungen der Pflegeversicherung/Hinweis auf Moglichkeiten zur Sachleis-
tungen (z.B. Pflegedienste), Pflegegeld oder eine Kombinationsleistung aus beidem
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B Pflegeberatung

B pflegeentlastende Angebote (z. B. Tages-, Kurzzeit und Verhinderungspflege, Angebote
zur Unterstiitzung im Alltag)

B Online-Informations- und Beratungsdienste, z. T. mit Austauschmdoglichkeiten fir pfle-
gende Angehdrige

B Mallnahmen zur Wissensvermittlung (z. B. individuelle hdusliche Einzelschulungen oder
Pflegekurse), psychoedukative Angebote, soziale Unterstiitzungsangebote (z. B. Angeho-
rigengruppen, Selbsthilfegruppen), Psychotherapie

B gesundheitsférdernde Angebote (z. B. Riickenschule, Entspannungs- oder Bewegungs-
angebote)

B Malnahmen zur medizinischen Rehabilitation (stationar oder ambulant), alleine oder
mit dem Gepflegten

B Hilfsmittel/Pflegehilfsmittel

B Malnahmen zur Verbesserung des Wohnumfeldes bzw. Wohnberatung
(vgl. [66])

Die aktuellen Leistungen und Angebote der Pflegeversicherung fiir Gepflegte und deren pfle-
gende Angehdrige hinsichtlich der ebengenannten Themen werden in einer ausfihrlichen
Broschire des Bundesministeriums fir Gesundheit dargestellt: ,,Ratgeber Pflege. Alles, was
Sie zum Thema Pflege und zu den Pflegestarkungsgesetzen wissen mussen“ [67].

Nicht allen Informationsanliegen pflegender Angehdriger kann das hausarztliche Team ent-
sprechen (vgl. [5]). Aufgrund einer sich standig weiterentwickelnden Pflegegesetzgebung
muss an dieser Stelle auf mogliche Grenzen der Information insbesondere zu Leistungen der
Pflegeversicherung verwiesen werden. Mdglichkeiten einer weitergehenden Pflegeberatung
bestehen u. a. in Pflegestitzpunkten bzw. kommunalen Beratungsstellen. Das hausarztliche
Team sollte die Adressen von lokalen/regionalen Beratungsstellen vorhalten [27]. Optimaler-
weise sollte eine Vernetzung der hausarztlichen Praxis mit ambulanten Beratungsstellen und
Pflegeanbietern erfolgen. Individuelle Gesprache kdnnen vom Hausarzt-Team im guinstigsten
Fall zusammen mit fur Pflegefragen qualifizierten Personen (Pflege- und Sozialdienste, Pfle-
ge- und andere Beratungsstellen sowie gegebenenfalls weitere relevante Akteure und Akteu-
rinnen) zu Hilfsmitteln, Unterstiitzungs- und Entlastungsmaoglichkeiten etc. vor Ort durch-
gefuhrt werden. Darlber hinaus kann es sinnvoll sein, den Kontakt zwischen pflegenden
Angehérigen von Menschen mit Demenz bzw. der Dyade und — wenn vorhanden — lokalen
Demenznetzwerken herzustellen, da die Einbindung in diese einen positiven Einfluss auf die
Belastung pflegender Angehdriger haben kann [68].
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6.1.2 Hausarztliches Beratungsgesprach zur Nutzung von weiterfihrenden Unterstut-
zungs- und Hilfsangeboten

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Der Hausarzt bzw. die Hausarztin soll mit pflegenden Ange- A Experten-
horigen friihzeitig ein wertschidtzendes Beratungsgesprach konsens
tiber die Nutzung von Hilfs- und Unterstiitzungsangebote

fihren.

Bei Beratungsgesprachen tiber die Nutzung von Hilfs- und B Experten-
Unterstiitzungsangeboten sollten gemeinsam mit den Pfle- konsens

genden eventuelle Nutzungsbarrieren und deren Uberwin-
dung analysiert werden.

Das hausirztliche Team sollte einen Uberblick iiber das B Experten-
lokale/regionale Angebotsspektrum haben. konsens

Hintergrund

Die Wertschitzung der Pflegetatigkeit durch Arzte und Arztinnen kann sich positiv auf das
Pflegeerleben auswirken [69] und sollte dementsprechend Bestandteil eines Gesprachs mit
den pflegenden Angehdrigen sein. Auch die Unfallkasse NRW [34] empfiehlt, abgeleitet aus
Fokusgruppen mit pflegenden Angehdérigen, den Pflegenden wahrend des Gesprachs zu ver-
mitteln, wie gut und wertvoll die hdusliche Pflegetatigkeit ist. Im Sinn von Pravention und
Gesundheitsforderung gilt es — wenn moglich — schon vor dem Auftreten von massiven Be-
lastungen und gesundheitlichen Einschrankungen friihzeitig die Inanspruchnahme entlasten-
der und ressourcenstarkender Angebote durch pflegende Angehdrige anzuregen [70, 71].
Spatestens wenn sich aus der Anamnese/dem Assessment bzw. sonstigen Untersuchungen
Anzeichen auf Belastungen ergeben, sollten Hausdrzte und -drztinnen bzw. das gesamte hau-
sarztliche Team die pflegenden Angehdrigen zur Nutzung/Teilnahme von/an méglichen Un-
terstiitzungs- und Entlastungsangeboten (s. 6.1 und 6.4) motivieren.

Zu Beginn der Beratung sollte gegebenenfalls erganzend zur Anamnese/Assessment (s. 5.3.1)
die aktuelle Pflegesituation durch Arzt bzw. Arztin und pflegende Angehérige beurteilt wer-
den.
B Pflegeumstande
Gibt es Anderungen in den Pflegeumstanden/der Pflegesituation (z. B. durch Verschlech-
terung des Zustandes des/der Gepflegten)
B Neu aufgetretene gesundheitliche Probleme, Belastungen und Bediirfnisse der
pflegenden Angehorigen (s. a. 5.3.3)
»Besteht (akuter) Handlungsbedarf? — wenn ja, wo? Welche vordringlichen Belastungen
und Bedurfnisse haben Sie?“
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Entlastungsangebote und Unterstiitzungsmaoglichkeiten sollten sich an den individuellen
Bedirfnissen und Wiinschen der pflegenden Angehdrigen orientieren [72]. Im Beratungs-
gesprach sollten gemeinsam mit den Pflegenden eventuelle Nutzungsbarrieren und deren
Uberwindung analysiert werden.

Fir ein Beratungsgesprach eignen sich folgende Fragen:

B |, La&sst sich Abhilfe schaffen? Was brauchten Sie, damit es Ihnen besser geht bzw. damit
Sie auch weiterhin mit der Pflegesituation zurechtkommen?“

B ,Konnen Sie sich als pflegender Angehériger/pflegende Angehdérige vorstellen, entlas
tende Angebote wahrzunehmen? Was hindert gegebenenfalls daran?

B ,Wirden eventuelle Neuerungen im Pflegearrangement von dem/der Gepflegten akzep
tiert? Wie kdnnte mangelnde Akzeptanz geférdert werden?*

Bei einer ablehnenden Haltung gegeniber der Nutzung von Angeboten durch die pflegen-
den Angehdrigen kann es eventuell hilfreich sein, ihnen eine priifende Nutzung der Angebote
fur einen bestimmten Zeitraum vorzuschlagen [35]. Wichtig ist, pflegenden Angehdérigen zu
verdeutlichen, dass die eigene Gesundheit und das eigene Wohlbefinden zentrale Faktoren
zur Aufrechterhaltung der Pflegerolle sind [35]. Hierzu sollten gemeinsam mit den pflegen-
den Angehorigen auf Basis folgender Frage auch Mdglichkeiten der Selbstpflege z. B. durch
Hobbys, soziale Kontakte etc. besprochen werden: ,,Was tate in der Belastungssituation gut
und wie kdnnte man dies (vermehrt) in den Pflegealltag einbauen?“

Durch Zirkuldres Fragen nach dem systemischen Ansatz, d. h. das Erfragen der Meinung bzw.
des vermuteten Denkens weiterer Betroffener in der Pflegesituation lassen sich unter Umstan-
den eventuelle Konflikte aber auch familidre Ressourcen im bestehenden System der familia-
ren Pflege ergriinden. Beispiel:, Wie denkt Ihrer Meinung nach Ihre Schwester dartiber, dass
Ihre Mutter die Tagespflege nutzen soll?*.

Mdoglichweise kann mit Hilfe von Konfrontation in Form der Darstellung von fiktiven Visionen
der zuklinftigen Entwicklung von z. B. Krankheitsfolgen bei Pflegebedirftigen und durch das
dadurch ausgeldste Provozieren von Phantasien eine bessere Planung auch fir die Zukunft
erreicht werden. — ,Was wirden Sie tun, wenn |hr Vater durch einen weiteren Schlaganfall
dauerhaft bettlagerig ware?“.

Gegebenenfalls ist auch zu besprechen, ob die Pflege im hduslichen Bereich Gberhaupt weiter
zu leisten ist.

Um zusammen mit pflegenden Angehdrigen die individuell passenden Unterstiitzungsmog-
lichkeiten bzw. Entlastungsangebote zu identifizieren, ist es hilfreich, wenn das hausarztliche
Team einen Uberblick {iber das regionale/lokale Angebotsspektrum hat (s. 0.). Unzureichen-
des Wissen der Hausarzte und -drztinnen tber vorhandene Entlastungsméglichkeiten und
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Unterstiitzungsangebote stellt sowohl aus Sicht der Hausarzte als auch der pflegenden Ange-
horigen eine grofRe Hiirde in Bezug auf erfolgreiche Hilfestellung durch den Hausarzt bzw. die
Hausarztin dar [27].

Das Weitervermittlungspotential von Hausarzten und Hausarztinnen wurde in einer in
Deutschland durchgefiihrten Studie gezeigt [73]. Zum Thema Demenz geschulte Hausarzte
und Hausarztinnen kdnnen entlastende Angebote fir pflegende Angehdrige von Menschen
mit Demenz durch Empfehlung erfolgreich vermitteln. Im Vergleich zu pflegenden Ange-
horigen, deren Hausdrzte und Hausarztinnen frei Uber ihr Vorgehen entschieden, stieg die
Inanspruchnahme von Angeboten, wenn Angehdrige von ihrem Hausarzt bzw. ihrer Haus-
arztin dazu speziell beraten wurden. Bei Angehorigengruppen betrug die Steigerung der In-
anspruchnahme das Flinffache, bei zugehenden Beratungsangeboten das Vierfache. Ange-
hoérigengruppen werden dabei aber durchweg seltener in Anspruch genommen (3 % ohne
Intervention, 15% mit Intervention) als aufsuchende Beratung (16 % ohne Intervention, 66 %
mit Intervention) [73].

6.1.3 Familienmedizinische Aspekte der Kommunikation

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Die pflegenden Angehorigen sollten, wenn gewiinscht, ak- B Experten-
tiv in die Gestaltung der Versorgung der Gepflegten einge- konsens

bunden werden.

Beim Einbezug der pflegenden Angehorigen in die Ge- B Experten-
staltung der Versorgung sollten mogliche Interessen- und konsens
sonstige Konflikte beriicksichtigt werden.

Interessen- und sonstige Konflikte konnen im Rahmen von 0 Experten-
Familiengesprachen bertiicksichtigt werden. konsens

Pflegende Angehdrige wiinschen sich mdglicherweise eine Involvierung in den gesamten Be-
handlungsprozess der von ihnen Gepflegten. Dies kann positive Effekte fur die Gepflegten
haben z. B. durch Identifikation von Pflegeproblemen, bessere Unterstiitzung bei der Umset-
zung von verordneten MalRnahmen und Vermeidung von unnétigen Krankenhauseinweisun-
gen. Gleichzeitig kann so auf Seiten der Pflegenden Gefiihlen von Sorge und sich ignoriert
fuhlen sowie Informationsdefiziten entgegenwirkt und somit zu einer Abnahme von Stress
sowie Starkung des Vertrauens in die eigenen Fahigkeiten zur Pflege beigetragen werden [69,
5]. Die Involvierung der pflegenden Angehdrigen beinhaltet, ihnen die notwendigen Infor-
mationen Uber den Zustand der Gepflegten und deren Behandlung zur Verfligung zu stellen,
daraus resultierende Pflegeerfordernisse sowie Pflegeprobleme mit ihnen zu besprechen und
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gemeinsam mit den Pflegebedurftigen eine langfristige Pflegeplanung zu erstellen [5,31].
Um ein klares Verstdandnis fur die Wiinsche und Ziele der Gepflegten auch in Bezug auf die
zukunftige Pflegeplanung zu erlangen, sollten Diskussionen dartiber friihzeitig und proaktiv
initiiert werden [69]. Dies gilt auch fir Gesprache Gber mogliche Vorsorge- und Betreuungs-
vollmachten sowie Patientenverfligungen.

Der Einbezug der pflegenden Angehdrigen in die Versorgung der Patienten und Patientinnen
zieht aus drztlicher Perspektive moglicherweise ethische und kommunikative Herausforderun-
gen nach sich (s. a. 5.3.1): Einerseits gilt es das Vertrauensverhdltnis des behandelnden Arztes
bzw. der Arztin zu den gepflegten Patienten und Patientinnen zu wahren und andererseits
ein hochstmogliches Mall an Informationen mit pflegenden Angehérigen zu teilen [69,5].
Geben die Gepflegten hierfiir keine generelle Einwilligung, sollten die Konsequenzen dieser
Entscheidung verdeutlicht und eventuelle Teilaspekte, Gber die pflegende Angehdrige infor-
miert werden kdnnen, erfragt werden [5]. Sind Gepflegte nicht mehr in der Lage, selbst ge-
sundheits- und pflegerelevante Entscheidungen zu treffen, sollte das Vorhandensein einer
Vorsorgevollmacht und/oder Betreuungsvollmacht sowie einer Patientenverfligung gepruft
werden. Besteht Uneinigkeit zwischen entscheidungsfiahigen Gepflegten und pflegenden
Angehdrigen hinsichtlich einer Entscheidung, sollte Giberprift werden, ob ein gemeinsames
Verstandnis Uber den Zustand, die Prognose und die von Gepflegten praferierten Pflegeziele
vorliegt. Anschlielend qilt es, die unterschiedlichen Auffassungen in Bezug auf die Umset-
zung der Pflegeziele als auch auf die Auswirkungen auf die Pflegenden zu analysieren. Wenn
die Konsequenzen der Entscheidung der Gepflegten fur die Pflegepersonen ein Zuviel an Be-
lastung bedeutet, missen eventuell alternative Pflegearrangements in Erwdagung gezogen
werden [69] .

Mdogliche Interessenkonflikte zwischen pflegenden Angehdérigen und Gepflegten kdnnen He-
rausforderungen fiir den Hausarzt bzw. die Hausarztin darstellen, denen er sich als Teil des
triadischen Verhaltnisses Hausarzt/Hausarztin — Gepflegter/Gepflegte — Pflegender/Pflegende
nicht entziehen kann. Hausarzte und Hausarztinnen sollten sich dieser Dreieckskonstellation
bewusst sein [74]. Die Pflegesituation kann auf Seiten der pflegenden Angehérigen mit Uber-
forderung, emotionalen Belastungen und Schuldgefiihlen einhergehen. (Verdeckte) hierar-
chische Familienstrukturen und Verhaltensmuster konnen aufbrechen [74]. Eventuelle Konflik-
te zwischen Pflegenden und Gepflegten sollten vom Hausarzt bzw. der Hausarztin aufgespurt
und thematisiert werden. Wichtige Hinweise gibt dabei die beobachtete Interaktion zwischen
Pflegenden und Gepflegten: ,Wie gehen sie miteinander um? Wie ist die Stimmung?“ [74].
Der Intuition und damit anfangs haufig kaum zu belegenden Verdnderungen im Umgang
zwischen Pflegebediirftigen und pflegenden Angehérigen seit Beginn der Pflegesituation
sollte Bedeutung und empathische Beobachtung geschenkt werden. Hierbei sollte auch nicht
vernachlassigt werden, dass im Rahmen der sozialen Erwiinschtheit teils dysfunktionale Bezie-
hungsmuster nach Auen als positiv hin versucht werden darzustellen.

Es wird empfohlen, sowohl der Perspektive der Gepflegten als auch der pflegenden Angehé-
rigen Raum zu geben, ein ausgewogenes Verhaltnis zwischen pflegenden Angehérigen und
Pflegebediirftigen in der Kommunikation zu ermdglichen und wenn mdglich, Entscheidun-
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gen gemeinsam zu treffen [74]. Probleme der Parentalisierung, mangelndes Coping der Pfle-
gebedirftigen sowie maladaptive Bewaltigungsstrategien sollten berticksichtigt werden [50].
Eine Herausforderung kénnen hierbei die sehr unterschiedlich ausgepragten kommunikativen
Kompetenzen von Pflegenden und Pflegebediirftigen darstellen. Besonders bei Menschen
mit Demenz ist von einer Vielzahl von gestérten Kommunikationsprozessen auszugehen [75].
Auch bei eher normaler Kommunikationskompetenz, z. B. bei vorwiegend korperlichen Ein-
schrankungen, ergeben sich Schwierigkeiten in Gesprachen und Beziehungen alleine durch
die oft schwierige Pflegesituation und die meist progredienten Belastungen.

Bei Neuauftreten bzw. gravierenden Verdnderungen im Rahmen der Pflegesituation, um ei-
nen einheitlichen Informationsstandes herzustellen, um gemeinsame Entscheidungen zu
treffen auch hinsichtlich einer vorausschauenden Versorgungsplanung, sowie in Krisen- und
Konfliktsituationen bieten sich Familiengesprache an (fur den palliativen Kontext s. [14]. Mit
moglichst allen Betroffenen — Pflegebediirftige, pflegende Angehérige sowie weitere Ange-
horige, professionell Pflegende und (Haus-)arztliches-Team — kdnnen Gruppengesprache
durchgefiihrt werden. Besonders sind antizipierend mogliche Ereignisse und deren Behand-
lungs- bzw. Bewaltigungsstrategien nach Diskussion in schriftlicher Form zu fixieren (s. Leit-
faden-Vordruck). In der Folge werden weniger Unklarheiten und Unsicherheiten in der Ver-
sorgung beobachtet, auch mit weniger oft unnétigen Aktivitaiten meist zur ,,Unzeit“ (nachts,
sonn- und feiertags etc.). In Konfliktsituationen, bspw. hinsichtlich der Nutzung von Unter-
stitzungsangeboten wie Pflegediensten, kénnen mdoglicherweise auch vom Hausarzt bzw.
der Hausarztin moderierte Gesprache lediglich zusammen mit pflegenden Angehérigen, Ge-
pflegten und gegebenenfalls weiteren Familienangehdrigen zu einer Losung beitragen.

6.1.4 Hausarztliche Gesprache mit pflegenden Angehorigen zum Umgang mit her
ausforderndem Verhalten von Menschen mit Demenz (Verstehende Diagnostik)

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Der Hausarzt bzw. die Hausarztin kann beratend im Ge- 0 Experten-
sprach mit den pflegenden Angehérigen auf die Bedeutung konsens

und mogliche Erklarungsansatze fur das herausfordernde
Verhalten der gepflegten Menschen mit Demenz eingehen.

Der Hausarzt bzw. die Hausarztin kann die pflegenden An- 0 Experten-
gehorigen bei der Suche von potentiellen (medizinischen) konsens
Ursachen fiir das herausfordernde Verhalten der gepflegten

Menschen mit Demenz unterstiitzen, um mogliche thera-

peutische Losungsansatze gemeinsam mit den Angehori-

gen umzusetzen.
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Empfeh- Ergebnis
lungsgrad Konsensverfahren

Die Ursachenanalyse sollte bei der Suche von potentiellen B Experten-
(medizinischen) Ursachen fiir das herausfordernde Ver- konsens
halten der gepflegten Menschen mit Demenz strukturiert

erfolgen.

Einleitung/Hintergrund

Menschen mit Demenz zeigen im Zuge ihrer Demenzerkrankung oftmals Verhaltensande-
rungen (nicht-kognitive Stérungen; engl. BPSD: ,Behavioural and Psychological Symptoms
of Dementia®) wie z. B. zielloses Herumlaufen, Unruhe, Aggressivitat, Schreien, depressives
Verhalten, Apathie oder Schlafstérungen, die von der Umwelt nicht nur als stérend oder prob-
lematisch empfunden werden, sondern oftmals auch Unverstandnis und Abwehr gegeniiber
den Demenzerkrankten auslosen [76] . Pflegende Angehdrige fuhlen sich durch dieses ,,an-
dere Verhalten“ Uberfordert und belastet [3,77—79], was mitunter ihre Entscheidung zu einer
frihzeitigen Heimaufnahme der Demenzerkrankten beeinflusst [80,81]. Diese Verhaltensan-
derungen werden auch als ,herausforderndes Verhalten“ (engl. ,,challenging behavior”) be-
zeichnet [82]. In der Vergangenheit wurde dieses primar als Symptom der Demenz betrachtet
und oft mit Medikamenten zu behandeln versucht [83]. In den letzten Jahrzehnten hat sich
der Blick auf das Verhalten der Menschen mit Demenz geandert. Heutzutage wird das heraus-
fordernde Verhalten als ein multifaktorielles Geschehen gesehen, das sowohl in der Demenz,
der Personlichkeit, dem Copingverhalten, in unerfiillten Bedurfnissen als auch in der nahen
Umgebung des Betroffenen begriindet sein kann [84—88]. Oftmals liegt das Verhalten auch
in der Beziehung mit den pflegenden Angehérigen begriindet oder kann auch auf interkur-
rente gesundheitliche Beeintrachtigungen wie z.B. Schmerzen, Infekte etc. hindeuten, die die
Menschen mit Demenz auf diesem Wege zum Ausdruck bringen [89,90]. Demnach bedarf es
zundchst einer umfassenden Diagnostik, bei der die Vielfalt an potentiellen Ursachen fiir das
Verhalten der Menschen mit Demenz in Betracht gezogen wird [91,92], was mitunter in der
Literatur auch als ,Verstehende Diagnostik“ betitelt wird [93].

Hausarzte und Hausarztinnen sind haufig die erste Anlaufstelle, an die sich pflegende Angeho-
rige mit ihren Schwierigkeiten im Umgang mit dem herausfordernden Verhalten wenden. Der
Hausarzt bzw. die Hausadrztin kann im Prozess der ,Verstehenden Diagnostik” in erster Linie
beratend tatig sein, indem er im Gesprach mit den pflegenden Angehérigen auf die Bedeu-
tung und mogliche Erklarungsansatze fur das herausfordernde Verhalten eingeht und diese
erldutert. Zugleich kann er den pflegenden Angehdrigen bei der Suche von (medizinischen)
Ursachen helfen, um mdogliche therapeutische Losungsansatze gemeinsam mit den Angeho-
rigen umzusetzen.

Studienlage

Studien, in denen der (Haus-)Arzt bzw. die (Haus-)Arztin aktiv in den Prozess einer ,Verstehen-
den Diagnostik“ eingebunden ist, liegen mit Ausnahme der Studie von Gitlin et al. [94] bis-
lang nicht vor. Es besteht jedoch weitestgehend Konsens in der Literatur tGber dessen Ablauf
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und welche Themen bei der Ursachenanalyse adressiert werden sollten [95,82 96-99,90].

Vorgehen in der Hausarztpraxis

Bei der ,Verstehenden Diagnostik“ sollte strukturiert vorgegangen werden, wobei es zu-
ndchst einer detaillierten Beschreibung des herausfordernden Verhaltens bedarf; daneben
sind die direkten Auswirkungen und Folgen des Verhaltens einzustufen und der Kontext, in
dem das Verhalten auftritt, zu ermitteln. Die Perspektiven der Menschen mit Demenz als auch
die der pflegenden Angehdorigen sind gleichermalien zu beriicksichtigen. Folgende Fragen in
Anlehnung an den DICE-Ansatz (Describe, Investigate, Create, Evaluate) [90] kénnen hierbei
leitend flir den Hausarzt bzw. die Hausarztin im Gesprach mit den pflegenden Angehérigen
zur Verhaltensbeschreibung sein:

Tabelle 2: Leitfragen zur Beschreibung des herausfordernden Verhaltens

Aspekte
bezogen auf

Pflegende
Angehorige

Beschreibung
des
Verhaltens

B Wie nimmt die
Person das Geschehen
wahr?

B Wie ist das
Verhalten?

M Ist die Sicherheit
der Person gefahrdet?

B Fihlt der/die A.
sich in seiner/ihrer
Sicherheit durch das
Verhalten gefahrdet?

B Was macht der/die
A. wahrend bzw. nach
Auftreten des Verhal-
tens?

B Verursacht das
Verhalten dem/der A.
Stress?

B Wer war beim
auffalligen Verhalten
anwesend (bekannte
bzw. nicht vertraute
Personen)?

B Wann trat das
Verhalten auf (Tages-
zeit) und wie war der
Zusammenhang mit
anderen Ereignissen
(Pflege, Esseneinnah-
me)?

B Wo trat das Ver-
halten auf (zu Hause,
wenig bekannter Ort)?

B Was passierte vor/
nach dem Verhalten in
der Umgebung?

Im zweiten Schritt sollten moégliche Griinde fur das Verhalten des Menschen mit Demenz
naher betrachtet und analysiert werden. Ausgangspunkt kénnen die Menschen mit Demenz,
pflegende Angehdrige als auch die Umgebung, in der das aufféllige Verhalten auftritt, sein.
Nicht selten resultiert das Verhalten auch aus einem Zusammenspiel der o. g. Triade [90].
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Der DICE-Ansatz liefert auch fur den zweiten Schritt der Verhaltensanalyse eine Reihe von
Fragen, die fiir den Hausarzt bzw. die Hausarztin leitend im Gesprach mit den pflegenden
Angehdrigen sein kdnnen (s. Tabelle 3, [90]).

Ergebnisse zur Wirksamkeit einer ,Verstehenden Diagnostik“ auf ausgewahlte Outco-
mes

In dem RCT von Gitlin et al. [94] wurde eine ,Verstehende Diagnostik“ mit pflegenden An-
gehorigen durchgefiihrt, die gemeinsam mit einer dementiell erkrankten Person in einem
Haushalt leben. Die Durchfiihrung der Verhaltensanalyse erfolgte hierbei arbeitsteilig durch
Ergotherapeuten bzw.- therapeutinnen, professionell Pflegende und behandelnde (Haus-)
Arzte und Arztinnen. Untersucht wurden die Auswirkungen einer ,Verstehenden Diagnostik“

B auf veranderten Umgang der pflegenden Angehdérigen mit dem herausfordernden Ver-
halten

B auf evtl. veranderte Fertigkeiten der Pflegenden im Umgang mit dem herausfordernden
Verhalten und

B auf das Wohlbefinden der pflegenden Angehdrigen selbst sowie

B auch in Bezug auf die Zufriedenheit der pflegenden Angehdrigen mit der Intervention
und dem damit wahrgenommenen Gewinn.
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Tabelle 3: Leitfragen zur Beschreibung des herausfordernden Verhaltens

Aspekte
bezogen auf

Analyse des
Verhaltens

Kann das
Verhalten
erklart/
verursacht
werden
durch?

M Kurzliche Verande-
rungen der Medikati-
on?

M Nicht bzw. unzu-
reichend behandelte
Schmerzen?

M Einschrankung der
funktionalen Fahigkei-
ten (z. B. Essen, An-
kleiden)?

B Gesundheitliche
Beeintrachtigungen
(Infekt)?

B Psychiatrische Ko-
morbiditaten?

B Schweregrad der
kognitiven Einschran-
kungen, exekutive Dys-
funktionen (komplexe
Handlungsabfolgen)?

B Mangelnde
Schlafhygiene?

B Sensorische Ver-
anderungen (Sehen,
Horen)?

B Angst, Gefiihl des
Kontrollverlustes, Lan-
geweile?

Pflegende
Angehorige

B Mangelndes Wissen
der Angehdrigen Uber
Demenz (z. B. ver-
meintlich absichtliches
Verhalten)

B Negativer Kommu-
nikationsstil

(schroff, Gberkritisch,
komplexe Fragen,
Uberangebot an Wahl-
moglichkeiten)?

M Erwartungen sind
nicht am Demenz-
stadium ausgerichtet
(Unter-/Uberschitzung
der Fahigkeiten?)

M Personlicher Stress/
Depression?

B Familiare/kulturelle
Kontextfaktoren

(z. B. Wunsch fremde
Hilfe zu vermeiden;
beflirchtete negative
AuRerungen in der
Offentlichkeit; Verspre-
chen den Patienten/
die Patientin in jedem
Fall zu Hause zu pfle-
gen?)

B Uberstimulation
(Unordnung, Larm,
unbekannte Personen)
oder Unterstimulation
(Fehlen von visuellen
Hinweisen; schlechte
Lichtverhaltnisse)?

B Orientierungs-
schwierigkeiten in
der Umgebung?

B Mangel an vor-
hersehbaren Alltags-
routinen, die dem zu
Pflegenden Wohlbe-
hagen vermitteln

B Mangel an freudi-
gen Aktivitaten, die
an Fahigkeiten und
friheren Interessen
der Person mit De-
menz anknipfen?
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Im Ergebnis zeigte sich, dass die Interventionsgruppe im Vergleich zur Kontrolle ein signifi-
kant hoheres Selbstvertrauen im Umgang mit dem herausfordernden Verhalten sowie einen
Zugewinn an Fertigkeiten in der Kommunikation mitihren Angehdrigen mit Demenz aufwies.
Zugleich war eine signifikante Steigerung des Wohlbefindens in Folge der Verhaltensanalyse
festzustellen. Neben der allgemeinen Zufriedenheit mit der Intervention zeichnet sich der Ge-
winn der Intervention auch in einem besseren Verstandnis fuir die Menschen mit Demenz und
ihre Erkrankung sowie einer Erleichterung in der pflegerischen Versorgung der Angehérigen
mit Demenz ab.

6.2 Ubergangsmanagement (Transitional Care)"

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Im Rahmen der kontinuierlichen Versorgung von Patienten B Experten-
und Patientinnen sollten die pflegenden Angehorigen tiber konsens

den weiteren Verlauf und die zu erwartenden intra- und
intersektoralen Uberginge friihzeitig informiert werden.

Pflegende Angehorige sollten proaktiv angesprochen B Experten-
werden und aktiv in Planungsprozesse involviert werden, konsens
um intra- und intersektorale Uberginge optimal vor- und

nachzubereiten.

Hintergrund

Ubergangsmanagement ist ein weiter Begriff fiir Interventionen, die einem sicheren und
rechtzeitigen Transfer von Patienten und Patientinnen innerhalb intra- und intersektoraler
Uberginge dienen [100-103]. Es umfasst neben dem Management des Sektoreniibergangs
ambulant-stationar bzw. stationar-ambulant im weiteren Sinne auch die Ubergénge innerhalb
eines Gesundheitssektors (z. B. Veranderungen in der Pflegebedurftigkeit der Gepflegten im
ambulanten Sektor oder die Patientenlibergabe bei Wechsel der Station oder des Zustandig-
keitsbereichs im stationdren Sektor) sowie in Bezug auf pflegende Angehérige den Ubergang
in die Rolle des/der pflegenden Angehérigen und aus dieser Rolle hinaus (z. B. bei Langzeitin-
stitutionalisierung oder Tod der gepflegten Angehérigen) [104,105,103] Ubergangsmanage-
ment ist durch keinen spezifischen Anfangs- und Endpunkt gekennzeichnet [106].

Erfolgreiche Transitionen bedirfen nach Meinung der Betroffenen holistische Transitionsmal3-
nahmen, die sowohl das Entlassmanagement durch das Krankenhaus beinhalten als auch das
Follow-up in der Hauslichkeit [106].

11 Auf die Anderungen im Bezug auf die Dateniibermittlung im Zusammenhang mit dem Inkrafttreten der Daten-
schutz-Grundverordnung ist hinzuweisen.
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Ineffektiv gestaltete Uberginge fiihren zu unerwiinschten Ereignissen, héheren Krankenhaus-
wiederaufnahmeraten und Kosten [107-109].

Krankenhausentlassungen, die nicht den Bedirfnissen und Erwartungen der pflegenden An-
gehdrigen entsprechen, erhéhen das Risiko fur Leiden der gepflegten Angehdrigen sowie der
Pflegenden selbst und fiir zeitnahe Wiederaufnahmen im Krankenhaus [110-112]. Pflegende
Angehdrige, die Uber einen hoheren Einbezug in das Entlassmanagement berichteten, zeig-
ten sich im Follow-Up zufriedener und konnten ihre Rolle als pflegende Angehdrige besser
akzeptieren [113].

Um die Qualitit von Ubergangsmanagement fiir Personen mit komplexen Versorgungsbe-
dirfnissen zu verbessern, wurde postuliert, dass Patienten und Patientinnen und pflegende
Angehdrige auf das nachste Versorgungssetting durch die behandelnden Professionen vorzu-
bereiten sind. Dies bedeutet, sie aktiv in Entscheidungen bezuglich Formulierung und Aus-
fuhrung einer standardisierten multidisziplindren Entlassplanung zu involvieren. Eine bidirek-
tionale Kommunikation zwischen den behandelnden Gesundheitsberufen ist dabei fur eine
hohe Qualitit der Ubergangsversorgung essentiell. Eine Fort- und Weiterbildung im Bereich
des Ubergangsmanagements sollte allen involvierten Gesundheitsberufen angeboten werden [100].

Studienlage und Wirksamkeit

Studien, die sich mit TransitionsmaRnahmen befassen (also Maknahmen um den Ubergang
zwischen unterschiedlichen Versorgungssettings zu verbessern), berticksichtigen haufig nicht
die pflegenden Angehdérigen [106]. Werden pflegende Angehdrige berlicksichtigt, ist es die
Heterogenitat der untersuchten Zielwerte, die eine vergleichende, abschlieBende Aussage
zu den vielfdltigen, durchgefiihrten Interventionen erschwert [111]. Die Interventionen be-
schranken sich meist auf ein spezifisches Patientenkollektiv, sodass auch hier eine Verallge-
meinerung schwer zu treffen ist. Die in Studien beschriebenen TransitionsmalRnahmen sind
haufig Interventionen, die dem Case- oder Care-Management zuzuordnen sind.

In einem systematischen Review zu Krankenhausentlassungen in die Hauslichkeit bezogen
sich drei von zwolf eingeschlossenen Studien auf Interventionen, die durch das hausarztliche
Team geleitet wurden [106]. Die Interventionen enthielten folgende Aspekte: Besuche der
Hausarztin bzw. des Hausarztes vor Krankenhausentlassung im Krankenhaus mit Moglichkeit
der Akteneinsicht und Besprechung des Behandlungsplans mit den involvierten Professionen
der stationdren Versorgung [114,115], die Planung und Begleitung der Krankenhausentlas-
sung durch eine Mitarbeiterin bzw. einen Mitarbeiter des hausarztlichen Praxisteams [115],
oder die Modifizierung eines zuvor durch eine studienbegleitende Gesundheits- und Kran-
kenpflegerin/einen studienbegleitenden Gesundheits- und Krankenpfleger erstellten Entlass-
plans durch die Hausarztin/den Hausarzt 24 bis 48 Stunden vor Entlassung per Fax [116]. Da
sich rund die Halfte der Hausarztinnen und Hausarzte nicht an den Interventionen beteiligten
[116,114], sahen dies die Autoren und Autorinnen als Zeichen dafiir, dass es nicht einfach ist,
den Hausarzt bzw. die Hausarztin mit zusatzlicher Arbeitsverantwortung in das Entlassma-
nagement zu integrieren, Die beschriebenen Interventionen seien fur Hausarzte bzw. Haus-
arztinnen somit kaum durchfiihrbar. Die Interventionen erhohten die Patientenzufriedenheit,
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jedoch fuhrten die hauséarztlich geleiteten Interventionen im Gegensatz zu anderen (z. B. mit
Einbezug einer Advanced Practice Nurse oder von Discharge Case Management) nicht zu re-
duzierten Hospitalisierungsraten. Keine der durch das hausarztliche Team geleiteten Interven-
tionen erhob Zielwerte fur pflegende Angehérige. Die zwei in den Review eingeschlossenen
Studien, die dies taten (Erstellung eines Entlassplans durch eine Advanced Practice Nurse in
Kollaboration mit der Patientin/dem Patienten, den pflegenden Angehérigen und einem mul-
tiprofessionellen Team sowie Koordination und telefonische Erreichbarkeit nach Entlassung
[117] bzw. Erprobung eines Post Acute Care Programms mit Kurzzeit-Case-Management [118]
konnten keine Veranderungen im funktionellen Status der pflegenden Angehdrigen, den pfle-
gerischen Anforderungen, der familiagren Funktionalitat und dem Affekt innerhalb von zwélf
Wochen nach Intervention zeigen [117] bzw. keine Veranderung in der Belastung der pflegen-
den Angehdrigen im Ein-Monats-Follow-up [118].

Angehdrige werden nur selten auf die Versorgung nach Entlassung vorbereitet [119,120]. Die
von Krankenhaus zu Krankenhaus unterschiedliche Aufklarung der pflegenden Angehdérigen
sollte bei der ambulanten Weiterbehandlung beriicksichtigt und aufgegriffen werden, um
Versdumnisse des stationdren Sektors aufzufangen'2. Eine systematische Ubersichtsarbeit zur
Transition zwischen Hauslichkeit und Kurzzeitpflege kam zu einem dhnlichen Ergebnis.

Ein systematischer Review qualitativer Studien zu den Bedirfnissen von pflegenden Ange-
hérigen wahrend des Ubergangs von hiuslicher zu institutioneller Versorgung kam zu dem
Schluss, dass die Situation vor und nach Langzeitinstitutionalisierung als angrenzende Stati-
onen gesehen und auch dementsprechend behandelt werden. Vorgeschlagen wird, diese als
eine zusammenhangende Station zu verstehen und Multikomponentenprogramme anzubie-
ten, die kontinuierliche Begleitung bereits vor Einweisung und dartiber hinaus anbieten [105].
Vor allem Informationsbedurfnisse, insbesondere zum Verlauf der Erkrankung bzw. Beschwer-
den der zu pflegenden Angehérigen, und das Erlernen von Fahigkeiten, um das tagliche Leben
mit den zu Pflegenden besser organisieren und verbringen zu kénnen [123-125], stehen da-
bei haufig im Vordergrund der Bedurfnisse der pflegenden Angehérigen. Dementsprechend
erscheint eine frihzeitige Aufklarung der Angehérigen tiber den méglichen Verlauf sinnvoll,
um sie bereits vor den Ubergingen auf diese entsprechend vorzubereiten. Eine Anpassung
an die individuellen pflegenden Angehdérigen ist hierbei zu berticksichtigen. So zeigte sich
zum Beispiel, dass das soziale Milieu ein Pradiktor fur das Verhalten nach Langzeitinstitutiona-
lisierung ist und Angehdrige einer niedrigeren Schicht ein héheres Level an Schuldgefiihlen
berichten als die einer héheren (Anderson et al. 2006) und dass sich unerfiillte Bediirfnisse in
vermehrter Anzahl bei pflegenden Angehdrigen mit einer niedrigeren Bildungsschicht finden [126].

12 Ein standardisiertes multidisziplindres Entlassmanagement beim Ubergang in die Versorgung nach Krankenhausbehand-
lung nach § 39 Abs. 1a S. 9 SGB V wurde zwischen GKV-Spitzenverband, KBV und DKG im Oktober 2016 vereinbart. Dies regelt
ein durch die Krankenhauser vorzunehmendes Entlassmanagement, um einen nahtlosen Ubergang in die nachfolgenden Ver-
sorgungsbereiche sicherzustellen. Dabei sind mehrere MalRnahmen vorgesehen, u.a. friihzeitiges Assessment der patientenindi-
viduellen Bedarfe fiir die Anschlussversorgung, Entlassplan, Entlassbrief, Gesprach mit dem weiterbehandelnden Arzt bzw. der
weiterbehandelnden Arztin und Vereinbarung eines zeitnahen Termins fiir Patienten bzw. Patientinnen mit einem komplexen
Versorgungsbedarf bei einem weiterbehandelnden Facharzt bzw. einer weiterbehandelnden Fachérztin der hauséarztlichen
Versorgung oder einem weiteren niedergelassenen Facharzt bzw. einer weiteren niedergelassenen Fachéarztin. Bei Wunsch des
Patienten bzw. der Patientin kénnen auch Angehérige oder weitere Bezugspersonen zu Informationen und Beratungen tber
MaRnahmen des Entlassmanagements hinzugezogen werden. Fiir ein entsprechendes Entlassmanagement bedarf es der Zu-
stimmung des Patienten bzw. der Patientin [121]. Die Regelungen sind zum 01.10.2017 in Kraft getreten, so dass ein verbesser-
ter Informationsaustausch zwischen stationarem und ambulantem Sektor zu erwarten ist [122] .
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6.3 Case/Care Management'

Empfeh- Ergebnis

Em pfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Bei Case/Care Managementinterventionen durch das 0 Experten-
hausarztliche Team konnen pflegende Angehorige mit konsens

einbezogen werden. Insbesondere Komponenten wie (wie-
derholtes) Assessment, Information und Beratung, Weiter-
vermittlung, Einbezug auch der Gepflegten, Koordination
und Monitoring der gesamten Pflegesituation inklusive
Ubergangsmanagement sowie Krisenintervention kénnen
v.a. bei belasteten Angehoérigen systematisch eingesetzt

werden.
Case/Care Management-Interventionen, die pflegende 0 Experten-
Angehorige einbeziehen und von adaquat ausgebildeten konsens

Akteuren/Akteurinnen auRerhalb der Hausarztpraxen in
Kooperation mit dem hausarztlichen Team durchgefiihrt
werden, konnen — wenn lokal verfiigbar z. B. in Demenz-
netzwerken — pflegenden Angehorigen und den von ihnen
Gepflegten empfohlen werden.

Hintergrund

Case Management ist kein eindeutig festgelegter Begriff. Die Organisation und Durchfih-
rung von Case Management unterliegt einer grolen Spannbreite und wird von verschiede-
nen Berufsgruppen in unterschiedlichen Settings durchgefiihrt. Case Management umfasst
verschiedene Komponenten wie beispielsweise Koordination, (wiederholtes) Assessment,
Fallplanung, Weitervermittlung, direkte Fallarbeit, Schaffen von Unterstiitzungssystemen,
Monitoring der Versorgungsqualitat, Krisenintervention [127]. Die amerikanische Gesellschaft
fur Case Management definiert Case Management folgendermalien: “Case management is
a collaborative process of assessment, planning, facilitation, care coordination, evaluation,
and advocacy for options and services to meet an individual’s and family’s comprehensive
health needs through communication and available resources [...]”. Case Management und
Care Management werden oft mehr oder weniger synonym benutzt [128]. Einige Bestand-
teile des Versorgungsmodells Case Management wie Lotsen- und Koordinierungsfunktion im
Gesundheitswesen, soziale Beratung und Monitoring werden laut den Ergebnissen einer qua-
litativen Studie in unterschiedlichem Ausmald — nicht explizit fir pflegende Angehérige — von
hausarztlichen Praxisteams (Arzte bzw. Arztinnen und MFAs, letztere v. a. mit Weiterbildung
als VERAH®, N&PA etc.) angewandt. Allerdings geschieht dies oftmals nicht unter dem Label
»Case Management“ [129] fur Hausarztpraxen, die in einen Vertrag zur hausarztzentrierten
Versorgung eingeschrieben sind. Fur die Umsetzung weiterer Elemente wie umfassende Be-
darfsanalyse und Versorgungsplanung wurden Barrieren aufgrund eines Mangels an zeitli-

11 siehe S. 60
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chen, personellen und finanziellen Ressourcen identifiziert [129].

Studienlage

Ergebnisse aus Studien zum Case bzw. Care Management in Hausarztpraxen, in denen auch
Ergebnisparameter bei pflegenden Angehdrigen untersucht werden, liegen laut einer syste-
matischen Recherche und Handsuche nicht vor. Im Folgenden werden Studien beschrieben,
in denen Case/Care Management-Interventionen untersucht werden, die im primaren Ver-
sorgungskontext in Zusammenarbeit mit Hausarzten und -arztinnen bzw. Primarérzten und
-arztinnen durchgefihrt wurden.

In einer pragmatischen, cluster-randomisierten, in Deutschland durchgefiihrten Studie (De-
IpHi-MV) wurde die Wirksamkeit einer umfangreichen Intervention zur kollaborativen Ver-
sorgung von zu Hause lebenden Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen untersucht.
Die Intervention umfasste 95 Module, die je nach Bedarfs- und Bedurfnislagenlagen einge-
setzt werden konnten. Die Durchfiihrung oblag Krankenpflegern und -schwestern (study
nurse) mit demenzspezifischer Qualifizierung, die eng mit den Hausarzten bzw. Hausarztin-
nen der Menschen mit Demenz zusammenarbeiteten. Zu Interventionsbeginn wurde in der
Hauslichkeit der Menschen mit Demenz ein umfangreiches Assessment der Pflegesituation,
Bedirfnisse und Ressourcen und die Entwicklung eines daraus resultierenden vorldufigen
Interventionsplanes durchgefiihrt, der in Fallkonferenzen mit Pflegewissenschaftlern, einem
Neurologen/einer Neurologin bzw., einem Psychiater/einer Psychiaterin, einem Psychologen/
einer Psychologin sowie einem Pharmazeuten/einer Pharmazeutin besprochen wurde. Der
Interventionsplan wurde den Hausdrzten bzw. Hausarztinnen tGbermittelt und nach Diskussi-
on zwischen diesen und dem Krankenpflegepersonal und ein individueller Behandlungsplan
festgelegt. Weitere Hausbesuche und anschlieBendes Monitoring der Ergebnisse stellten wei-
tere Interventionsbestandteile dar. Ein fakultatives Element des Angebots bestand aus eduka-
tiven und unterstitzenden Modulen fir pflegende Angehérige [130]. Diese Form des Care
Managements ist (noch) kein Bestandteil der Regelversorgung. Anders als die vor einigen Jah-
ren in Deutschland abgeschlossene IDA-Studie [73], kommt die DelpHi-MV-Studie zu einem
positiven Ergebnis [131].

International erforschten vier Studien [132-136] die Wirksamkeit von im Primarversorgungs-
kontext (nicht 100 % vergleichbar mit deutschen Hausarztpraxen) durchgefiihrten Case bzw.
Care Management-Interventionen, die sich neben den Gepflegten auch an pflegende Ange-
horige richteten. Alle Interventionen beinhalteten mindestens eine Abstimmung bzw. Zusam-
menarbeit mit den versorgenden Primardrzten bzw. -drztinnen. Bei den Interventionen han-
delt es sich um Angebote, die von in Deutschland nicht bzw. nur in Ansatzen existierenden
Berufsgruppen wie beispielsweise , geriatric nurse practitioner”, ,district nurse”, ,, advanced
practice nurse“ etc. durchgefiihrt wurden. Die Case/Care Managements richteten sich an un-
terschiedliche Gruppen von Gepflegten und ihre pflegenden Angehérigen und umfassten
diverse Interventionselemente. Eine Care Management-Intervention fiir pflegende Angeho-
rige sowie die an Alzheimer erkrankten Gepflegten untersuchten Callahan und Kollegen in
einem RCT [132]. Das Interventionsminimum bestand aus Edukation von Kommunikations-
fahigkeiten und Coping Fahigkeiten von pflegenden Angehdrigen, rechtliche und finanzielle
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Beratung, Uberreichen von Ratgebern fiir pflegende Angehérige und fiir Menschen mit De-
menz. Darliber hinaus wurden Angehdrige regelmaRig zu Symptomen der Gepflegten sowie
Stressoren befragt, Empfehlungen zum Managen der Verhaltensprobleme abgegeben und
deren Umsetzung tberwacht [132]. In der CAREDEM Studie mit Mixed Methods Design [133]
umfasste die Intervention fiir Menschen mit Demenz und ihre pflegenden Angehdrigen Trai-
ning und Mentoring basierend auf einem Assessment zu edukativen Bediirfnissen und einem
Manual welches u. a. Themen wie Kommunikation mit Menschen mit Demenz, Umgang mit
herausforderndem Verhalten sowie weitere demenzspezifische Aspekte sowohl fiir Pflegende
als auch Gepflegte aufgriff [133,134]. Jansen und Kollegen untersuchten in einem RCT ein
Programm fir Menschen mit friihen Demenzsymptomen und die sie pflegenden Angehéri-
gen. Das Angebot umfasste hauptsachlich Assessment, Beratung und Information, Planen,
Koordinieren, Organisation der Zusammenarbeit verschiedener Akteure, Monitoring der Ver-
sorgung plus zugeschnittene Aktivitaten wie Weitervermittlung, Familiengesprache etc. Die
Kontakte fanden im Rahmen von Hausbesuchen und Telefonaten statt. In einer cluster-rando-
misierten Studie wurden die Effekte des Guided Care Programms fiir multimorbide chronisch
Kranke sowie ihre pflegenden Angehérigen erforscht [135,136]. Das Programm bestand aus
Elementen fiir die multimorbiden Patienten und Patientinnen wie Assessment in der Hauslich-
keit, Erstellen einer evidenzbasierten Versorgungsplanung, Fordern des Selbstmanagements,
Monitoring des Zustandes des Patienten, Coaching zum Gesundheitsverhalten, Koordination
von Ubergidngen, Verbesserung des Zuganges zu Ressourcen in der Gemeinde. Fiir pflegen-
de Angehdrige umfasste das Angebot ebenfalls ein initiales Assessment, Edukation und Wei-
tervermittlung an gemeindeorientierte Unterstiitzungsangebote, Coaching, einen Workshop
Uber das Selbstmanagement von chronischen Krankheiten, unstrukturierte monatliche Unter-
stitzungsgruppen [135,136].

Wirksamkeit

Die Care Management-Intervention, durchgefiihrt in Deutschland (Mecklenburg-Vorpom-
mern) von speziell zu Demenz qualifizierten Pflegekrédften (study nurse) in Zusammenarbeit
mit den Hausdrzten bzw. Hausdrztinnen, konnte die Belastung pflegender Angehérige signi-
fikant senken; der Effekt war von mittlerer Starke [131].

Die internationalen Studien tber im Primdrversorgungskontext durchgefiihrte Case bzw. Care
Management-Interventionen, die sich neben den Gepflegten auch an pflegende Angehdrige
richteten, zeigten insgesamt inkonsistente Befunde. Furr pflegende Angehdérige von Menschen
mit Demenz zeigte eine Studie [132] nach zwdlf Monaten bei der Interventionsgruppe im Ver-
gleich zur Kontrollgruppe eine signifikante Abnahme von Belastung (strain), die nach sechs
bzw. 18 Monaten noch nicht bzw. nicht mehr zu messen waren. Die Intervention hatte nach
18 Monaten signifikante positive Effekte in Bezug auf die Stimmung (mood). lliffe et al. [133]
berichten Uber Zufriedenheit der pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz mit
der Case Management-Intervention CAREDEM. In der Studie von Jansen et al. [134] konnten
bei pflegenden Angehdrigen von Menschen mit frihen Demenzsymptomen keine signifikan-
ten Unterschiede zwischen Interventions- und Kontrollgruppe fir diverse Outcomes, u. a.
fur depressive Symptome und Belastung (burden), gefunden werden. Eine Studie, die u. a.
Outcomes bei pflegenden Angehdrigen von chronisch multimorbiden Kranken untersuchte
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[135, 136] fand nach sechs Monaten Hinweise auf erwiinschte Effekte in Bezug auf Depression
und Belastung (strain), diese Effekte waren aber lediglich bei tiber 14 Stunden wdchentlich
Pflegenden fur das Outcome Belastung signifikant. Nach 18 Monaten konnten auch fir Ange-
horige, die mehr als 14 Stunden pflegen, keine signifikanten Mittelwertunterschiede zwischen
Interventions- und Kontrollgruppe gemessen werden. Da samtliche Interventionen sich nicht
nur an pflegende Angehdrige richten, sondern ebenfalls bzw. vorrangig die Gepflegten in
den Blick nehmen, sind positive Effekte der Interventionen mdglicherweise auch auf eine Ver-
besserung der gesamten Pflegesituation zurlickzuftihren.

Weitere Studien, die nicht den Einschlusskriterien der Recherche entsprechen, aber re-
levante Hinweise liefern

Drei cluster-randomisierte Studien untersuchten die Effekte von Case/Care Management-In-
terventionen in der hausdrztlichen Versorgung bei Patienten und Patientinnen mit Depres-
sion, Arthritis, Diabetes, COPD bzw. chronischer Herzinsuffizienz [137-139], ohne jedoch
Endpunkte fur pflegende Angehdrigen zu messen. Die von medizinischen Fachangestellten
bzw. einer Pflegekraft (,,practice nurse®) durchgefiihrten Interventionen fur Patienten und
Patientinnen mit Depression bzw. mit Arthritis zeigten positive Effekte von Case Management
in Hausarztpraxen [137,138] in Bezug auf die Lebensqualitat [138] und die Verbesserung der
Depressionswerte sowie fur Patienten und Patientinnen mit Diabetes, COPD bzw. chronischer
Herzinsuffizienz in Bezug auf die Verbesserung der Lebensqualitat und des generellen Ge-
sundheitszustands [139]. Diese in deutschen Hausarztpraxen durchgefiihrten Studien geben
Hinweise darauf, dass MFAs, insbesondere mit Weiterbildung zur VERAH® 0.4. geeignete Ak-
teurinnen zur Durchfiihrung von Case Management Interventionen sein konnen.

In einer systematischen Ubersichtsarbeit tiber Effekte von Case Management-Interventionen,
durchgefiihrt nicht nurim Kontext der Primérversorgung, untersuchten Corvol et al. [140] ex-
plorativ mogliche Wirksamkeitsdeterminanten der Programme, welche sich unter anderem an
pflegende Angehdrige von Demenzerkrankten richteten. Dabei handelte es sich um Case Ma-
nagement-Interventionen, welche sich an Menschen mit Demenz, milder Form der Demenz,
altere Menschen (groRtenteils gebrechlich) sowie ihre pflegenden Angehdrigen richteten. In
der systematischen Ubersichtsarbeit von Corvol et al. [140] zeigte sich, dass das Patienten-
profil sowie das Intensitétslevel der Intervention wichtige Determinanten darstellen kénnen.
Lediglich die Angebote, die sich an pflegende Angehorige von/und Menschen mit nicht leich-
ter Demenz richteten, zogen positive Interventionseffekte in Bezug auf die pflegenden Ange-
hérigen nach sich. Innerhalb der Programme fiir pflegende Angehdérige von Menschen mit
Demenz zeigten sechs von zehn Interventionen Wirksamkeit. Die unwirksamen MalRnahmen
wiesen ein nur moderates bzw. unklares Intensitatslevel auf [140]. Gleichzeitig stieg in einer
Studie die Belastung der Pflegenden in der Interventionsgruppe im Vergleich zur Kontroll-
gruppe signifikant an. Moglicherweise liegt dem ein Empowerment der Gepflegten auf Kos-
ten der Angehdérigenbelastung zugrunde. In einer weiteren Studie wurde auf die Moglichkeit
eines kontraproduktiven Effekts aufgrund von Informationstiberfrachtung hingewiesen. In ei-
ner weiteren im Review inkludierten Studie wird konkret die psychische Belastung durch nicht
im Umgang mit Demenz geschulten Haushaltshilfen oder finanziellen Belastungen durch Ta-
gespflege angefiihrt [140].
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Case/Care Management fiir die Dyade pflegende Angehorige — Gepflegte bzw. pflegen-
de Angehorige in Hausarztpraxen — Fazit

Case Management im Primarversorgungskontext, das neben den Gepflegten auch pflegen-
de Angehdorige einbezieht, kann positive Effekte fur die Pflegenden, insbesondere von Men-
schen mit Demenz nach sich ziehen. Viele der in den Studien aufgefiihrten Elemente von Case
Management, werden auch in anderen Kapiteln der vorliegenden Leitlinie aufgegriffen. So
kdnnen pflegende Angehdorige durch das hausarztliche Team unterstitzt werden durch (wie-
derholtes) Assessment der Belastungssituation, Information und Beratung, gegebenenfalls
Weitervermittlung an unterstiitzende Angebote bzw. andere Fachdrzte und -arztinnen, Ein-
bezug bei Erstellung der Pflegeplanung auch der Gepflegten, Koordination und Monitoring
der gesamten Pflegesituation inklusive Ubergangsmanagement. Diese Elemente kénnen v.a.
bei belasteten pflegenden Angehérigen systematisch eingesetzt werden. Case/Care Manage-
mentinterventionen, die sich nur an pflegende Angehdrige richten, wurden bislang nicht
untersucht. Fur Pflegende, deren gepflegte Angehdrige in anderen Hausarztpraxen betreut
werden, kann Case/Care Management moglicherweise ebenfalls positive Ergebnisse zeigen.

6.4 Nichthausarztliche Interventionen fiir Subgruppen pflegender
Angehoriger

Aussagekraft und Vergleichbarkeit der Studien zeigen sich u.a. aufgrund methodischer Méan-
gel oder einer teilweise uneinheitlichen Definition der Konstrukte, was moglicherweise auch
zur der heterogenen Studienlage beigetragen haben kdnnte, erschwert.

Die Wirksamkeit der Interventionen werden in vorliegender Leitlinie fiir die Outcomes physi-
scher Gesundheitsstatus, Depression, Belastung (burden, strain), (Dis)Stress, Lebensqualitat/
Wohlbefinden sowie Coping-Fahigkeiten dargestellt.

Die Wahl der Outcomes erfolgte, da sie Relevanz fuir pflegende Angehérige im Umgang mit
der Pflegesituation zeigen. Letztendlich muss sich die Inanspruchnahme von Angeboten an
der jeweiligen Pflegesituation orientieren, welche im Gesprach (s. Assessment) analysiert wird.

Belastung »caregiver burden”
(burden, B ein multidimensionales Konstrukt, welches subjektives Stress-
strain) erleben infolge der hohen korperlichen, psychischen, sozialen und

finanziellen Anforderungen der Pflegesituation beschreibt [141].

M ein breites Konstrukt, weshalb Interventionen moglicherweise nur
auf einzelne Belastungsaspekte wirken, so dass mogliche Effekte in
einzelnen Belastungsdimensionen nicht sichtbar werden [142,143]).

»caregiver strain“
B beschreibt anhaltende Probleme, die das Potential zu einer Gefahr-
dung der pflegenden Angehérigen haben [144].
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(Dis)Stress B Abgrenzung des Stress-Konzepts vom Konstrukt der Belastung

(burden) ist schwierig (siehe Hausliche Pflegeskala [HPS, englisch
Burden Scale for Family Caregivers] zur Erfassung der subjektiven
Pflegebelastung, welche sowohl Konzepte zu Stressoren als auch
zu Belastungen einschlielt).

B wird in Studien haufig mit unterschiedlichen Messinstrumenten
gemessen und separat berichtet. Daher werden Studienergebnisse
zu diesen Outcomes auch in dieser Leitlinie getrennt dargestellt.

Lebensqualitat M subjektive Bewertung aller Bereiche des eigenen Lebens (beispiels-
weise der sozialen Beziehungen, beruflichen Stellung, Finanzen
oder Wohnsituation) im Hinblick auf das subjektive Wohlbefinden
und die funktionale Gesundheit.

M gesellschaftlich und kulturell gepragte Wertmalstéabe und indivi-
duelle Wiinsche und Anspriiche beeinflussen diese subjektive
Wahrnehmung der Lebensqualitat [145, 146]

Wohlbefinden B wird oft synonym mit dem Begriff der Lebensqualitat verwendet,
bezieht sich jedoch nur auf den empfundenen kdrperlichen und
emotionalen Zustand und klammert dabei beispielsweise den
Aspekt der sozialen Rollenerfiillung aus [146].

Coping- bezeichnen Bemiuhung, dulRere oder innere Stressoren mithilfe per-
Fahigkeiten sonlicher Strategien und Mechanismen zu bewaltigen [147].

Fur die folgenden Unterkapitel sind detailliertere Informationen zur Studienlage, den genau-
eren Inhalten der untersuchten Interventionen sowie zu Interventionseffekten im Leitlinienre-
port zu finden sind.

6.4.1 Interventionen fiir pflegende Angehérige von (gebrechlichen) Alteren

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
In Abhangigkeit von der Pflegesituation, objektiven Bedar- B Experten-
fen sowie subjektiven Praferenzen der pflegenden Angeho- konsens

rigen von (gebrechlichen) Alteren sollten gemeinsam mit
ihnen passende Unterstiitzungsangebote identifiziert und
zu deren Nutzung angeregt werden.
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Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
In Abhangigkeit von der Pflegesituation, objektiven Bedar- 0 Experten-
fen sowie subjektiven Praferenzen der pflegenden Angeho- konsens

rigen von (gebrechlichen) Alteren kénnen bei der gemein-
samen Suche nach passenden Unterstiitzungsangeboten
verschiedene Hilfs- und Entlastungsangebote kombiniert
werden.

Zusammenfassung der Evidenz

Insgesamt muss konstatiert werden, dass es an methodisch hochwertigen Primérstudien
mangelt, die die Effekte von Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten auf pflegende Ange-
horige von dlteren, gebrechlichen Pflegebediirftigen ohne gravierende kognitive Einschran-
kungen untersuchen.

Die Ergebnisse eines systematischen Reviews von Shaw et al. [148] deuten darauf hin, dass
pflegeentlastende MalRnahmen geringe vorteilhafte Effekte auf die Depression von pflegen-
den Angehdrigen gebrechlicher dlterer Menschen haben kénnen. Statistisch signifikant sind
die Ergebnisse allerdings nicht. Auch finden sich in mehreren in den Review eingeschlossenen
Studien gegenteilige Ergebnisse. In Bezug auf Belastung konnten Shaw et al. [148] in zwei
Meta-Analysen mit insgesamt sieben nicht kontrollierten Studien signifikante Effekte aufzei-
gen, wahrend sich diese in einer weiteren Meta-Analyse mit zwei RCTs und einer quasi-ex-
perimentellen Studie nicht zeigten. Laut einer systematischen Ubersichtsarbeit von Mason et
al. [149], ebenfalls zu pflegeentlastenden MaRnahmen, fand die Mehrheit der eingeschlos-
senen Studien keine signifikanten Interventionseffekte hinsichtlich Belastung der pflegenden
Angehdrigen. In vielen eingeschlossenen Originalarbeiten wird auf die hohe Zufriedenheit der
Betroffenen mit pflegeentlastenden Interventionen hingewiesen [149]. Da der Grofiteil der
Primdrstudien in diesem Bereich jedoch diverse methodische Médngel aufweist (insbesondere
kurze Interventionszeitraume) und eine Bandbreite an unterschiedlichen Methoden, Interven-
tionen und Stichproben verwendet wird, ist auf Grundlage der im Leitlinienreport dargestell-
ten Evidenz keine gesicherte Aussage Uber die Effektivitat pflegeentlastender MaRnahmen
moglich.

Im Hinblick auf Angehdrigengruppen zeigen die Arbeiten von Smith et al. [150] und Limifa-
na-Gras et al. [151], dass sowohl die Teilnahme an telefonischen als auch an persénlichen
Unterstiitzungsgruppen signifikant positive Effekte hat. Allerdings liegen flr verschiedene
Endpunkte, jeweils nur Ergebnisse aus einer der beiden Studien vor. Auch ist hervorzuheben,
dass die Studie von Limifiana-Gras et al. [151] ein nicht-kontrolliertes Design aufwies und die
vorteilhaften Auswirkungen in der Studie von Smith et al. [150] nur bei pflegenden Kindern
und nicht bei Ehepartnern und -partnerinnen messbar waren.

Fur Psychoedukation liegen Hinweise aus einer nicht kontrollierten Studie dafiir vor, dass sie
zu positiven Effekten auf die korperliche Gesundheit von Pflegenden fihren kann. Hinsichtlich
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der mentalen Gesundheit zeigten sich signifikante Interventionseffekte (Alves et al. (2015).

Des Weiteren fanden Hill et al. [152] eine statistisch signifikante Verbesserung des physischen
Wohlbefindens und eine signifikante Abnahme depressiver Symptome bei pflegenden An-
gehdrigen, die Uber sechs Monate an einem Sportprogramm (wahlweise Tai Chi, Yoga oder
Krafttraining) teilnahmen. Evidenz aus qualitativ hochwertigen Studien liegt nicht vor.

Am geeignetsten erscheinen ein flexibles Paket von verschiedenen Angeboten sowie eine Ori-
entierung an den Charakteristiken und Bedurfnissen der Pflegenden und Gepflegten (unter
Berticksichtigung der moglichen Verdnderung dieser Beduirfnisse tiber die Dauer der Angeho-
rigenpflege).

6.4.2 Interventionen fiir pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz

Generell mangelt es an allgemeinen Studien zu der Effektivitat von verschiedenen Interven-
tionsformen bzw. zeigt sich hier auch eine herabgesetzte Studienqualitat. Nur fur pflegende
Angehorige von Menschen mit Demenz liegen jeweils mehrere Studien auch zu einzelnen
Interventionsformen vor, so dass diese hier verglichen werden.

Da demenzielle Erkrankungen progredient sind, ist es schwierig, mit Interventionen die Belas-
tung der pflegenden Angehdrigen dauerhaft zu senken. Wenn der Effekt von Interventionen
darin besteht, dass die Belastungen pflegender Angehdriger im Zeitverlauf trotz Progredienz
der Erkrankung der Gepflegten auf einem stabilen Niveau bleiben oder sich leicht bessern
(vgl. mit der Kontrollbedingung), so ist dies positiv zu bewerten.

Einzelne Interventionen, die keine Effekte zeigen, sind nicht grundsatzliche ohne Relevanz,
sondern kénnen sich in Kombination mit anderen Angeboten als sinnvoll erweisen (Vande-
pitte et al. 2016b). In internationalen Interventionsstudien wurden bzw. werden Multikom-
ponentenprogramme fur pflegende Angehdérige, die psychoedukative, unterstiitzende, psy-
chotherapeutische und entlastende MalRnahmen, aber auch planerische Ansdtze wie Case
Management in unterschiedlichen Formaten miteinander kombinieren, untersucht (s. z. B.
eingeschlossene Studien in den Reviews von [153,154]). Der systematische Review von Parker
et al. [154] liefert Evidenz guter bis sehr guter Qualitat dafur, dass multimodale Interventionen
die Depressivitat pflegender Angehdriger auch langfristig abmildern kénnen. Die Interventi-
onen, die diesem Ergebnis zugrunde liegen, waren allerdings inhaltlich sehr heterogen und
setzten sich aus unterschiedlichsten Komponenten zusammen, sodass sich anhand der em-
pirischen Belege bislang keine Empfehlung abgeben lasst, wie multimodale Interventionen
gestaltet sein sollten, um pflegende Angehdrige effektiv zu unterstiitzen. Auch werden mul-
timodale Interventionen im deutschen Gesundheitssystem nicht regelhaft angeboten. Aller-
dings beinhalten auch psychoedukative Interventionen (s. ,,Psychoedukative Interventionen
(s. 6.4.2)) oftmals mehrere Interventionsbestandteile.

Im Folgenden wird die Effektivitdt von Angeboten und Interventionen beschrieben, die auch
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in Deutschland Anwendung finden, bzw. modglicherweise in absehbarer Zeit auch in Deutsch-
land angeboten werden, wie beispielsweise telefonbasierte kognitive Verhaltenstherapie fur
pflegende Angehdorige.

B Pflegeentlastende Angebote

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Die Teilnahme an pflegeentlastenden Angeboten sollte B Experten-
pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz in konsens

Abhangigkeit von Pflegesituation, objektiven Bedarfen und
ihren subjektiven Praferenzen empfohlen werden.

Die in unterschiedlicher Intensitat einsetzbare Tagespfle- B Experten-
ge sollte individuell angepasst ggf. anfangs in geringer konsens
Frequenz im Sinne einer Eingewohnungsphase genutzt

und abhangig von objektivem Bedarf und subjektiven

Bediirfnissen der pflegenden Angehorigen von Menschen

mit Demenz bzw. Akzeptanz durch die Pflegebediirftigen

gesteigert werden.

Hintergrund

Pflegeentlastende Angebote beinhalten die zeitweise Ubernahme der Pflege (kérperliche Pfle-
ge, psychosoziale Betreuung etc.) durch andere Personen. Pflegeentlastende MalRnahmen
sollen pflegenden Angehdrigen die Moglichkeit eines kurzzeitigen Abstandes von den Pfle-
geaktivitaten bieten, mit dem Ziel, u. a. Stress zu verringern. Zum Teil stellen pflegentlasten-
de MalRnahmen die Grundlage dafiir dar, weitere unterstiitzende Angebote in Anspruch zu
nehmen. Zu den pflegeentlastenden MalRnahmen zahlt ein breites Spektrum von Angeboten.
Diese kénnen hinsichtlich Ort (in der hdauslichen Umgebung der Gepflegten/teilstationar wie
bspw. in einer Tagespflege oder stationar wie bspw. Kurzzeitpflege in einem Pflegeheim),
Lange und Inhalt der MalRnahme variieren. Pflegeentlastende Mallnahmen kénnen von aus-
gebildetem Personal oder Ehrenamtlichen durchgefiihrt werden [155]. Manche Angebote,
wie beispielsweise die Nutzung von Tagespflegeeinrichtungen durch Menschen mit Demenz
stellen fur die Angehdrigen nicht nur eine Entlastungsmaéglichkeit von eigenen Pflegetatig-
keiten dar. Auch mégliche Gewinne, die die Menschen mit Demenz aus dem physischen,
sozialen und kognitiven Aktivitatsspektrum der Einrichtungen ziehen kdnnen, werden von
Angehdrigen geschatzt ([156] fur Tagespflege). Fir einige in Deutschland verfligbare Unter-
stitzungsmalinahmen, wie ,,Angebote zur Unterstiitzung im Alltag“ (seit 1.1.2017, umfasst z.
T. ehemals so benannten ,,niedrigschwelligen Betreuungs- und Entlastungsangebote®) liegt
unseres Wissens nach keine Evidenz vor. Sie stellen aber ein wichtiges Element der Entlastung
und Unterstitzung pflegender Angehdriger dar. Zu den Angeboten zéhlen Betreuungsange-
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bote fur pflegebedirftige Menschen (beispielsweise Betreuungsgruppen fir Menschen mit
Demenz, Tagesbetreuung in Kleingruppen oder Einzelbetreuung durch anerkannte Helferin-
nen oder Helfer), Angebote zur Entlastung pflegender Angehdériger (beispielsweise Helferin-
nen- und Helferkreise zur stundenweisen Entlastung pflegender Angehériger im héuslichen
Bereich) sowie Angebote zur Entlastung im Alltag wie Unterstiitzungsleistungen bei der Haus-
haltsfihrung oder bei der Organisation und Bewaltigung des Alltags der Gepflegten [67].

Zusammenfassung der Evidenz

Die relevanten eingeschlossenen Studien (RCTs) eines Cochrane Reviews [155] zeigten weder
positive noch negative Effekte verschiedener pflegeentlastender Interventionen auf pflegen-
de Angehdorige. Die fehlenden Effekte lassen sich moglicherweise auf fehlende hochwertige
Studien auf diesem Gebiet zurlickfihren; auch ist eventuell der zeitliche Umfang der geteste-
ten Interventionen zu gering [155]. Dementsprechend lassen sich anhand der aktuellen Stu-
dienlage keine sicheren Schlussfolgerungen ziehen.

In einem Review von Vandepitte et al. [157] inkludierten Untersuchungen unterschiedlichen
Designs zur Interventionsform ,,vorribergehende institutionelle Aufnahme des Gepflegten“
fanden keine positiven Auswirkungen auf die Belastung und/oder den Disstress pflegender
Angehdriger. Eine dieser Studien weist allerdings eine niedrige Studienqualitat und einen
Stichprobenumfang von lediglich n=7 auf. Auch untersucht diese Studie eine Intervention,
bei der die Gepflegten eine Woche pro Monat tber zwdlf Monate aufgenommen wurden.
Eine hohe Drop-Out Rate in dieser Studie weist evtl. auch darauf hin, dass diese Form der
Intervention nicht den Bedurfnissen pflegender Angehériger entspricht. Der signifikante An-
stieg von Belastung und Disstress in einer weiteren Studie (Langsschnittstudie) drei Monate
nach einer Phase der institutionellen Aufnahme kann auch in Zusammenhang stehen mit der
Progredienz der Erkrankung des Gepflegten. Lediglich die Schlafqualitdt der Pflegenden ver-
besserte sich laut den Ergebnissen einer prospektiven Fallserie mit kleiner Stichprobe wahrend
des Interventionszeitraums signifikant. Fir andere Endpunkte liegen so gut wie keine Studie-
nergebnisse vor. Insgesamt fehlen fur diesen Interventionstyp hochqualitative Studien mit
Kontrollgruppen.

Fur die Interventionsform ,Tagespflegenutzung der Gepflegten“ zeigten sich inkonsisten-
te Effekte bei pflegenden Angehérigen. Zwei der Studien (Langsschnittstudie mit niedriger
Qualitat und kleiner Stichprobe von n=49 sowie quasi-experimentelle Studie mit moderater
Qualitat), auf die sich der Review um Vandepitte et al. [157] stiitzt, zeigten eine signifikante
Senkung der Belastung. Teil der Interventionen war hier neben der Tagespflege fir Gepflegte
auch eine Unterstiitzung der pflegenden Angehdérigen. Zwei weitere im Review [157] einge-
schlossene Studien ohne Unterstiitzung der Angehdrigen als expliziter Interventionsaspekt
fanden keine signifikanten Effekte in Hinblick auf das Outcome Belastung. Bei letztgenannten
Studien handelt es sich um ein RCT, welches eine hohe Qualitat aufweist sowie eine quasi-ex-
perimentelle Studie mit moderater Qualitat. Stress der pflegenden Angehérigen kann an den
Tagen, an denen die Nutzung der Tagespflege durch Gepflegte erfolgt, signifikant gemindert
werden. Das zeigte im Review von Vandepitte et al. [157] eingeschlossene, laut Reviewautoren
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und -autorinnen qualitativ hochwertige Studie mit ,,within-subject withdrawal design“'2. Fur
einzelne Aspekte von ,Belastung” und , Pflegestress“ fanden sich in zwei quasi-experimen-
tellen Einzelstudien [158,159] (interne Validitat 4 von 10 Punkten plus 4 unklare Items bzw.
4,5 von 10 Punkten plus 3 unklare Items) jeweils signifikante Interventionseffekte. Es muss
jedoch hervorgehoben werden, dass die Studien gréBtenteils unterschiedliche Belastungs-
bzw. Stressaspekte gemessen haben, was eine Vergleichbarkeit schwierig macht. Fir weitere
relevante Endpunkte liegen keine Studienergebnisse vor. Ubergreifend ist festzuhalten, dass
vier der sechs Studien zur Interventionsform Tagespflege, auf die sich der Review von Van-
depitte et al [157] stitzt sowie die beiden zusatzlich herangezogenen quasi-experimentellen
Studien [158,159] (interne Validitat 4 von 10 Punkten plus 4 unklare ltems bzw. 4,5 von 10
Punkten plus 3 unklare Items) signifikante Interventionseffekte bzw. signifikante Effekte in
einzelnen Dimensionen fanden.

Insgesamt muss aufgrund fehlender Informationen offenbleiben, inwieweit die Interventi-
on , Tagespflege“ hinsichtlich Angebotsinhalt, Angebotsqualitat, Organisation sowie durch-
schnittlicher Teilnahmezeit der Gepflegten der Interventionsgruppe und somit auch die Stu-
dienergebnisse vergleichbar sind. Auch fehlende Angaben Uiber bzw. Unterschiede in den
Charakteristika der pflegenden Angehdrigen sowie Variationen in den untersuchten Endpunk-
ten, den Messinstrumenten und Messzeitpunkten in den einzelnen Studien machen eine Ge-
genuberstellung der Ergebnisse schwierig.

B Psychoedukative Interventionen

Empfeh- Ergebnis

Empfehlungen lungsgrad Konsensverfahren
Die Teilnahme an psychoedukativen Interventionen sollte B Experten-
pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz ab- konsens

hangig von Pflegesituation, objektiven Bedarfen und ihren
subjektiven Praferenzen empfohlen werden.

Psychoedukative Interventionen konnen bei pflegenden An- 0 Experten-
gehorigen von Menschen mit Demenz zur Stabilisierung/ konsens
Reduzierung von Depressionen bzw. Belastung empfohlen

werden.

Hintergrund
Psychoedukative Interventionen fiir pflegende Angehdrige zielen auf ein vertieftes Verstand-

12 Beim ,within-subject withdrawl| design“ (A-B-A-B) handelt es sich um ein Untersuchungsdesign mit Messwiederholung, bei
dem die Teilnehmenden als ihre eigenen Kontrollen dienen. A-B-A-B bedeutet, dass zundchst in einer Baselineperiode Daten
zu einem oder mehreren Outcomes erhoben werden. Diese Outcome-Messungen werden in der B Periode mit Intervention/
Behandlung weitergefiihrt worauf dann in einer weiteren A Phase die Intervention wieder ausgesetzt wird um in einer weiteren
B Phase wieder eingefiihrt zu werden. Auch in den letzten beiden Phasen werden die Effekte auf die Endpunkte weiterhin
untersucht.
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nis und bessere Bewaltigung der demenziellen Symptomatik, des Krankheitsverlaufs und der
Pflegesituation. Hierzu setzen sie hauptsachlich auf die Vermittlung von pflegerelevantem
Wissen und Coping-Strategien [160]. Aktive Elemente wie Entspannungsiibungen oder die
praktische Anwendung neuen Wissens in Rollenspielen kénnen weitere Komponenten sein
[53,161]. Psychoedukation wird in Einzelgesprachen oder in der Gruppe unter der Leitung
einer geschulten Fachkraft durchgefiihrt [162]. In Deutschland bieten u. a. Alzheimer-Gesell-
schaften, Gedachtnissprechstunden oder Beratungsstellen haufig psychoedukative Schulun-
gen an [160]. Das Kommunikationstraining ,,EduKation demenz” fur pflegende Angehdrige,
dessen Effekte untenstehend dargestellt werden [163], ist in einigen Regionen Deutschlands
verfluigbar. Insgesamt handelt es sich bei psychoedukativen Interventionen um ein breites
Spektrum von Angeboten.

Zusammenfassung der Evidenz

Auch wenn die Studienergebnisse nicht eindeutig in eine Richtung weisen, finden sich eini-
ge empirische Belege dafur, dass psychoedukative Interventionen die Depressivitat pflegen-
der Angehdriger von Menschen mit Demenz reduzieren. In einer Studie gilt dies nur fur die
Subgruppe derjenigen, die schon vor der Intervention eine hohe Wahrscheinlichkeit fir eine
depressive Storung aufwiesen. Die genannten Ergebnisse stammen aus RCTs mit hdherem
Stichprobenumfang, die in jeweils einer von drei systematischen Ubersichtsarbeiten [164—
166]. Nach derzeitiger Evidenzlage kdnnen psychoedukative Interventionen maoglicherweise
auch das Belastungserleben moderat reduzieren. In einigen Studien zeigten sich allerdings
signifikante Belastungsreduktion nur fur diejenigen, die mit den Gepflegten in einem Haus-
halt leben, bzw. fiir Subdimensionen Arger bzw. ,strain“ und ,,Enttiuschung“. Ubergreifend
fanden sich fur den Endpunkt Belastung inkonsistente Ergebnisse.

Far das Outcome Lebensqualitat/Wohlbefinden zeigt sich keine Tendenz. Im Hinblick auf
Effekte psychoedukativer und edukativer Interventionen auf die physische Gesundheit, Dis-
stress, Coping-Fahigkeiten, Wissen und Zufriedenheit pflegender Angehdriger ist die bisheri-
ge Evidenzlage unzureichend.

Insgesamt gestalten sich die Ergebnisse hinsichtlich der Wirksamkeit von psychoedukativen
Interventionen heterogen. Gleichzeitig zeigten sich laut den Reviewautoren und -autorinnen
um [164,166] in fast allen bzw. einem sehr groRen Teil der relevanten Studien signifikante
Effekte von psychoedukativen Interventionen auf zumindest einen Endpunkt. Auch die in der
Studie von [163] untersuchte edukative Intervention zu u. a. verbaler und nonverbaler Kom-
munikation zog signifikante Interventionseffekte nach sich.

Da die untersuchten Interventionsinhalte, Charakteristika der pflegenden Angehérigen, Out-
comes und verwendeten Messinstrumente im Detail stark variieren, lassen sich nur bedingt
Ubergreifende Schlussfolgerungen ziehen. Es sind bislang keine belastbaren Aussagen dari-
ber zu treffen, wie psychoedukative Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehdrige von
Menschen mit Demenz konkret ausgestaltet sein sollten, um den gréRtmaoglichen Effekt zu
erzielen.
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B Angehorigengruppen

Empfeh- Ergebnis

Empfehlungen lungsgrad Konsensverfahren
Die Teilnahme an Angehorigengruppen sollte pflegenden B Experten-
Angehoérigen von Menschen mit Demenz abhangig von konsens

Pflegesituation, objektiven Bedarfen und ihren subjektiven
Praferenzen empfohlen werden.

Angehorigengruppen, die sich lediglich an pflegende An- B Evidenz-
gehorige richten, sollten zur Verbesserung der Lebensquali- basiert
tat empfohlen werden.

Angehorigengruppen, die sich lediglich an pflegende An- B Evidenz-
gehorige richten, sollten zur Minderung des (Dis)Stresses basiert
empfohlen werden.

Hintergrund

Angehdrigengruppen sind niedrigschwellige Angebote fiir pflegende Angehdérige, die sich
durch einen meist offenen Zugang und eine unbestimmte Dauer auszeichnen. Neben Selbst-
hilfegruppen, in denen sich Betroffene gegenseitig unterstiitzend und beratend zur Seite
stehen, gibt es auch Diskussionsgruppen unter Anleitung professioneller Fachkréfte, bei-
spielsweise geschulter Berater und Beraterinnen [167]. Soziale Unterstiitzung und sozialer
Austausch stehen im Fokus der Interventionen. Information in Form von Fachvortragen kann
daneben ein Bestandteil des Angebots sein [168]. Zunehmende Aufmerksamkeit in der For-
schung erfahren telefonische Angehdérigengruppen. Ein Vorteil dieser Interventionsform wird
darin gesehen, dass Angehdrige sie besser in ihren Pflegealltag integrieren kdnnen als persén-
liche Gruppenangebote. Zudem kénnen Unterstiitzungsgruppen in Form von Telefonkon-
ferenzen eine niedrigschwellige Unterstiitzungsmoglichkeit fiir Betroffene sein, fur die es in
Wohnortndhe keine Angebote gibt. Die Universitat Leipzig untersucht die Effekte telefonischer
Angehdrigengruppen in dem Projekt ,,REDEZEIT“ [169]. Bei positivem Studienergebnis sollen
die Telefonkonferenzen in das Angebotsspektrum von lokalen Alzheimergesellschaften und
Demenznetzwerken implementiert werden.

Zusammenfassung der Evidenz

Seit 2006 wurden nur sehr wenige Studien guter Qualitat zur Wirksamkeit von Gruppen fur
die Dyade aus pflegenden Angehorigen und dementiell erkrankten Personen publiziert.
Die Studienlage reicht aktuell nicht aus, um Aussagen Uber die Wirksamkeit dieses Angebots
zu treffen. Dies gilt auch fur telefonbasierte Angehorigengruppen.

Ein systematischer Review von Dam et al. [170] kann fiir Lebensqualitat/Wohlbefinden und
in etwas geringerem Umfang auch fur Disstress signifikante Interventionseffekte fir Angeho-
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rigengruppen, die sich an Pflegende allein richten, untersucht in drei bzw. zwei RCTs mit
moderater bzw. hoher interner Validitat belegen. Allerdings wurde jeweils eines dieser RCTs in
China durchgefiihrt, eine Ubertragbarkeit ist nur bedingt gegeben. Fiir den Endpunkt Belas-
tung ist die Studienlage inkonsistent. Eine Erh6hung der Zufriedenheit konnte nicht gezeigt
werden. Fiir andere Endpunkte liegen nur wenige Ergebnisse vor. Ubergreifend ist festzuhal-
ten, dass alle relevanten, in die systematische Ubersichtsarbeit von Dam et al. [170] inkludier-
ten Studien, die Angehorigengruppen allein fiir Pflegende untersuchen, signifikante Effek-
te auf mindestens einen Endpunkt fanden und/oder Giber Zufriedenheit mit der Intervention
berichten. In sehr wenigen Studien bezieht sich das aber auf Endpunkte, die in vorliegender
Leitlinie nicht herangezogen werden. In einer quasi-experimentellen Einzelstudie von Zank et
al. [159] (interne Validitat 4,5 von 9 Punkten plus 2 unklare Items) konnten Effekte der Nut-
zung von Angehorigengruppen nicht nachgewiesen werden.

Insgesamt unterscheiden sich die Interventionen hinsichtlich genauem Inhalt, Dosis, Frequenz
und Dauer der Interventionen sowie teilweise hinsichtlich der untersuchten Endpunkte und
genutzten Messinstrumente. Auch die Charakteristika der pflegenden Angehorigen variieren
bzw. sind nicht dargestellt, was die Vergleichbarkeit zusatzlich einschrankt.

B Psychotherapeutische Angebote und psychosoziale Beratungsinterventionen/
Counselling

Empfeh- Ergebnis

Em pfehlungen lungsgrad Konsensverfahren
Die Teilnahme an kognitiver Verhaltenstherapie sollte pfle- B Experten-
genden Angehorigen von Menschen mit Demenz abhangig konsens

vom psychischen Gesundheitsstatus und ihren subjektiven
Praferenzen empfohlen werden.

Kognitive Verhaltenstherapie im Gruppen- sowie nicht 0 Evidenz-
telefonbasierten Format kann insbesondere zur moglichen basiert
Verbesserung/Wahrung eines stabilen Niveaus hinsichtlich
Depressionen/depressiver Symptomatik empfohlen wer-

den.
Die Teilnahme an einem telefonischen Counselling — sofern B Experten-
verfligbar — sowie psychosozialer Beratung sollte pflegen- konsens

den Angehérigen in Abhangigkeit von Pflegesituation,
objektiven Bedarfen und ihren subjektiven Praferenzen
empfohlen werden.

© DEGAM 2018 DEGAM Leitlinien — Hilfen fir eine gute Medizin www.degam-leitlinien.de



DEGAM Leitlinie S3: Pflegende Angehdrige von Erwachsenen 77

Hintergrund

Fir pflegende Angehdrige, die unter psychischer Belastung oder depressiven Symptomen
leiden, werden psychotherapeutische Interventionen mit kognitiv-behavioralen Inhalten an-
geboten [171]. Sie zielen darauf ab, destruktive Denkmuster zu verandern, neue Verhaltens-
strategien fur den Umgang mit dem Pflegebedurftigen und der Pflegebelastung zu etablie-
ren und auf diese Weise die Bewaltigungskompetenzen und das subjektive Wohlbefinden der
Betroffenen zu starken. Psychischer Morbiditat soll entgegengewirkt werden [153,53]. Eine
zentrale Technik der kognitiven Verhaltenstherapie ist kognitive Umstrukturierung. Im Fall von
pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz wird hierbei versucht, die Interpretation
von schwierigen Verhaltensweisen des Erkrankten und die Bewertung der eigenen Rollener-
fullung und eigener Bedurfnisse so zu verandern, dass die Betroffenen der Situation ange-
messen und konstruktiv handeln [172]. In den unten aufgefiihrten systematischen Reviews/
Einzelstudien zu kognitiv behavioralen Konzepten fir pflegende Angehérige werden sowohl
Gruppen- als auch telefonbasierte Formate untersucht. Diese werden im deutschen Gesund-
heitssystem (noch) nicht regelhaft angeboten. Da die Ergebnisse aber vielversprechend sind
und sich das Angebotsspektrum fiir pflegende Angehdérige in einem Erweiterungsprozess be-
findet, werden sie in diesem Unterabschnitt aufgefuhrt.

Beratungsinterventionen fir pflegende Angehdrige werden in Deutschland beispielsweise
von Alzheimer Gesellschaften, Wohlfahrtsverbanden oder Pflegestiitzpunkten angeboten.
Professionelle Fachkrafte fiihren personliche oder telefonische Beratungsgesprache durch, die
den Pflegebedirftigen mit einbeziehen kdnnen [161,173]. Inhaltlich richtet sich die Beratung
auf die Losung interpersoneller und intrapersoneller Probleme, die die Pflegesituation und
die Beziehung zwischen Pflegendem und Erkranktem belasten [53]. Auch Aufklarung Gber
den Verlauf der demenziellen Erkrankung sowie finanzielle und rechtliche Aspekte der Pflege
kann eine Komponente sein [174]. An dieser Stelle ist darauf hinzuweisen, dass in zwei unten
aufgefuihrten Reviews [173,175] sogenannte Counselling-Interventionen untersucht werden.
Auch wenn diese normalerweise als Beratung Ubersetzt werden, beinhaltet Counselling oft-
mals mehr Komponenten als eine einmalige Beratung und die Intervention ist meistens nicht
auf einen einzigen Kontakt beschrankt (s. Beschreibung der Interventionen in der Evidenzta-
belle im LL Report). Die Uberginge zu therapeutischen Interventionen sind flieRend (vgl. z.B.
Beschreibung der Interventionen im Review von [173]). Die Ergebnisse dieser Reviews liefern
dementsprechend lediglich Hinweise auf Potentiale umfassender psychosozialer Beratung der
pflegenden Angehdrigen, die im deutschen Gesundheitssystem in der Form (noch) nicht re-
gelhaft angeboten werden.

Ergebnisse zur Wirksamkeit psychotherapeutischer Interventionen auf den Endpunkt Angst
bei pflegenden Angehdrigen werden in diesem Unterabschnitt berichtet, da diese zu den
haufigsten psychischen Begleiterscheinungen der Pflege zahlen [24](Cooper et al. 2007). Bei
Diagnose einer Angststorung empfiehlt die Deutsche S3-Leitlinie ,,Behandlung von Angststo-
rungen“ das Angebot einer kognitiven Verhaltenstherapie [48].

Im Bereich der psychischen Belastungen bzw. Depressionen liegen zu der Patientengruppe
pflegende Angehdrige lediglich Studien guter Qualitdt zu kognitiver Verhaltenstherapie vor.
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weshalb nur diese in den Empfehlungen bericksichtigt ist. Dies schlie3t nicht aus, dass auch
andere Formen der Psychotherapie oder auch die psychosomatische Grundversorgung positi-
ve Effekte bei pflegenden Angehérigen erzielen kénnen.

Zusammenfassung der Evidenz

Insgesamt zeigen sich hinsichtlich der Wirksamkeit kognitiv-behavioraler Interventionen gréR3-
tenteils inkonsistente Ergebnisse bzw. fir einige Endpunkte liegen nur einzelne Studiener-
gebnisse vor. In Bezug auf den physischen Gesundheitsstatus lassen sich so gut wie keine
Interventionseffekte verzeichnen. Signifikante Effekte auf Depressionen durch verhaltensthe-
rapeutische Gruppenangebote zeigen sich zumindest zu einem Messzeitpunkt in zwei (RCT
mittlerer Qualitat sowie kontrollierter Langsschnittstudie mit interner Validitdt 2 von 5 Punk-
ten) von drei Studien (eingeschlossen in [166,176], wobei in einer dieser Untersuchungen
depressive Symptome in der Interventionsgruppe stabil blieben, wahrend sie in der Kontroll-
gruppe anstiegen [176]. Eine telefonische kognitiv-behaviorale Intervention zeigte in einer
kontrollierten Studie im Vergleich zur unbehandelten Kontrollgruppe (interne Validitdt 3 von
5 Punkten plus 1 unklares Item) keine Effekte hinsichtlich des Endpunkts Depressionen [177].
Die Outcomes Belastung sowie Disstress wurden nur in einem RCT, laut Review von Vandepit-
te etal. [166] von mittlerer Qualitat, untersucht. Das gruppenbasierte Angebot der kognitiven
Verhaltenstherapie (interne Validitat 2 von 5 Punkten) verzeichnete dabei keine signifikanten
Interventionseffekte in Bezug auf Belastung, wahrend es signifikante Gruppenunterschiede
zugunsten der Interventionsgruppe hinsichtlich psychischem Disstress nach sich zog. Die Le-
bensqualitat konnte in zwei Studien (RCT mittlerer Qualitdt sowie nicht-randomisierte kont-
rollierte Studie mit interner Qualitat 2 von 5 Punkten) durch kognitiv-behaviorale Angebote
im Gruppenformat nicht verbessert werden [166,176]. Eine telefonbasierte kognitive Verhal-
tenstherapie (interne Validitat 3 von 5 Punkten plus 1 unklares Item) zeigte direkt nach Inter-
ventionsende einen moderaten Effekt auf das emotionale Wohlbefinden, der aber nach sechs
Monaten nicht mehr zu finden war [177]. Die Teilnehmenden eines kognitiv-behavioralen
Gruppenkonzeptes als auch einer telefonbasierten kognitiven Verhaltenstherapie dullerten
einen hohen Grad an Zufriedenheit mit dem Angebot [177,176]. In Bezug auf den Endpunkt
Angst zeigt die Mehrheit der in einem systematischen Review eingeschlossenen Studien (drei
von funf) keine signifikanten Interventionseffekte [24]. Zwei Studien — ein RCT von mittlerer
Qualitat sowie eine nicht-randomisierte kontrollierte Studie mit einer internen Validitat von
2 von 5 Punkten — konnten dagegen eine signifikante Reduktion in der Interventionsgruppe
messen [24, 176]. Letztere fand diese allerdings nicht direkt nach der Intervention sondern erst
beim Follow-up nach sechs Monaten, wobei die Messwerte fiir Angst in der Interventions-
gruppe stabil blieben, wahrend sie in der Kontrollgruppe anstiegen [176].

Im Hinblick auf telefonisches Angehdérigencounselling liegt einem Cochrane Review zufol-
ge Evidenz moderater Qualitat dafiir vor, dass die Interventionen depressive Symptome ver-
mindern kénnen [173]. Belastung der pflegenden Angehdrigen sowie Disstress vermdgen
telefonische Counselling-Angebote nur tendenziell zu reduzieren. Die Lebensqualitat lasst
sich durch telefonbasierte Counselling Interventionen laut den Ergebnissen eines RCTs (ein-
geschlossen in den Review [173] nicht verbessern. Die Reviewautoren und -autorinnen um
Lins et al. [173] weisen aber insgesamt auf die Notwendigkeit weiterer hochqualitativer RCTs
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hin, um eine klinisch bedeutsame Wirksamkeit telefonischer Beratung fur unterschiedliche
Endpunkte bei pflegenden Angehérigen eindeutig zu belegen. Ergebnisse aus zwei qualita-
tiven Studien deuten darauf hin, dass Counselling die Coping-Fahigkeiten der Betroffenen
starkt [175]. Eine psychosoziale Beratung, untersucht in einem RCT (interne Validitdt 3 von 8
Punkten plus 37?), zeigte signifikante Effekte auf den Endpunkt Depression sowie auf zumin-
dest einzelne Dimensionen des SF-36 (Messinstrument zur gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat) [178]. Demgegenuber fanden sich keine signifikanten Auswirkungen auf Angehori-
genbelastung aufgrund von Verhaltensauffalligkeiten der Gepflegten [178]. Von den meisten
pflegenden Angehdorigen wird eine psychosoziale Beratung als hilfreich oder sehr hilfreich
eingeschatzt [178]. Es fehlen aber qualitativ hochwertige Studien mit gréRerem Stichproben-
umfang zu dieser Interventionsform.

Fast alle der in den Reviews von [173,175,166] eingeschlossenen relevanten Studien bzw. alle
der dargestellten Primarstudien [178,176,177] fanden signifikante Interventionseffekte auf
mindestens einen Endpunkt und/oder berichten Giber Zufriedenheit der Teilnehmenden mit
der Intervention. Auf die bei [24] inkludierten Studien trifft dies nicht zu, da in diesem Review
nur Interventionseffekt auf den Endpunkt Angst dargestellt wurden.

Insgesamt basieren die systematischen Reviews zu kognitiv verhaltenstherapeutischen Inter-
ventionen und Counsellingsangeboten auf einer limitierten Anzahl an Interventionsstudien,
die zudem teilweise nur kleine Stichprobenumfédnge aufweisen. Dies sowie die Heterogenitat
der Interventionen, Kontrollgruppen, Studienteilnehmer und -teilnehmerinnen, Endpunkte,
genutzten Messinstrumente und Messzeitpunkte auch der Einzelstudien schrankt die Ver-
gleichbarkeit der dargestellten Ergebnisse ein.

B Computerbasierte Interventionen

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Computerbasierte Interventionen sollten pflegenden Ange- B Experten-
horigen von Menschen mit Demenz abhangig von Verflig- konsens

barkeit, ihren subjektiven Praferenzen sowie Fahigkeiten im
Umgang mit Computern empfohlen werden.

Hintergrund

Computerbasierte Interventionen bilden in dieser Leitlinie eine Sonderform der Unterstiitzung
fur pflegende Angehdérige, da sie nicht Gber ihren inhaltlichen Fokus, sondern tiber die Art der
Vermittlung definiert werden. Uber Computeranwendungen (Internet, Software, DVDs, CD-
Roms) werden online oder offline mediale Inhalte bereitgestellt, die der Information, dem
Training, der emotionalen Unterstiitzung und/oder dem sozialen Austausch von pflegenden
Angehorigen dienen sollen [179]. In Studien haben diese Interventionen haufig multimodalen
Charakter, kennzeichnend ist jedoch, dass ihre Hauptkomponente computerbasiert ist.
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Vorteile computervermittelter Unterstiitzungsangebote liegen in dem einfachen Zugang, der
zeitlich unbeschrankten Erreichbarkeit und den niedrigen Kosten [179,180]. Daher werden
auch in Deutschland immer mehr computerbasierte Hilfsangebote entwickelt und erforscht.
So untersucht das vom Bundesministerium fiir Gesundheit geférderte Projekt Tele. TAnDem.
Online der Universitat Jena, welche Effekte die psychotherapeutische Unterstiitzung durch
eine qualifizierte Psychologin via E-Mail auf pflegende Angehdrige von Menschen mit De-
menz hat. Bei positiven Ergebnissen ist geplant, solche Angebote langfristig im deutschen
Gesundheitssystem zu etablieren. Projektergebnisse werden voraussichtlich in der 2. Halfte
des Jahres 2017 publiziert. Eine Auswahl an deutschsprachigen Online-Unterstiitzungs- und
Beratungsmaoglichkeiten fiir pflegende Angehdrige befindet sich im Anhang dieser Leitlinie (s.
»Online Beratung bzw. Foren fir Pflegende Angehorige”). Des Weiteren stehen zunehmend
auch Schulungsmaterialien fur pflegende Angehérige Online zur Verfigung so z. B. der On-
line E-Learning Kurs der Deutschen Alzheimer Gesellschaft (verfugbar unter http://elearning.
wegweiser-demenz.de/?id=null) oder der ,, DAK-Pflegecoach — Hilfe zur Selbsthilfe“. Die Serio-
sitat der Angebote sollte vom hausarztlichen Team gegebenenfalls geprift werden.

Zusammenfassung der Evidenz

Auf Basis von zwei systematischen Ubersichtsarbeiten [181,182] ist festzustellen, dass die Stu-
dien zu computerbasierten Interventionen insgesamt heterogene Ergebnisse aufweisen. Die
Mehrzahl der Studien zeigte aber, dass Interventionen in diesem Format depressive Sympto-
me, Belastung und (Dis)Stress pflegender Angehdériger von Menschen mit Demenz entgegen-
wirken bzw. diese abmildern kdnnen. Zu den Effekten computerbasierter Interventionen auf
die physische Gesundheit, die Lebensqualitat, die Coping-Fahigkeiten, die Erh6hung des Wis-
sens sowie die Zufriedenheit pflegender Angehdériger mit dieser Interventionsform liegen bis-
lang keine aussagekraftigen Studienergebnisse vor. Bis auf eine Ausnahme fanden alle in die
Reviews von [181,182] inkludierten relevanten Studien Interventionseffekte auf mindestens
einen Endpunkt, wenngleich es sich bei einigen wenigen Studien um Endpunkte handelt,
die in vorliegender Leitlinie nicht herangezogen werden. Multimodale Computerinterventio-
nen, die auf die Angehdrigen zugeschnittene Wissensvermittlung mit weiteren Komponenten
(zum Beispiel sozialen Austauschmaoglichkeiten wie Foren) kombinieren, sind effektiver als
reine Informationsangebote [181].

Insgesamt machen die Variationen hinsichtlich der Ausgestaltung der Interventionen in den
zugrundeliegenden Primarstudien, der Charakteristika der pflegenden Angehdrigen, der un-
tersuchten Endpunkte, der genutzten Messinstrumente sowie der Messzeitpunkte eine Ver-
gleichbarkeit der Interventionen schwierig.
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B Interventionen mit korperlicher Aktivitat

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Interventionen mit korperlicher Aktivitat sollten pflegen- B Experten-
den Angehorigen von Menschen mit Demenz abhéngig konsens

von objektiven Bedarfen und ihren subjektiven Praferenzen
empfohlen werden.

Hintergrund

Interventionen mit physischen Ubungen fiir pflegende Angehdrige umfassen ein breites
Spektrum von Aktivitdten, von ziigigem Gehen bis hin zu Yoga. Auch kénnen diese Interven-
tionen in verschiedenen Formaten (alleine oder in Gruppen, zu Hause oder in externen Set-
tings) durchgefiihrt werden. Die eventuell zunehmenden Pflegeaufgaben bei progressivem
Krankheitsgeschehen lassen den Pflegenden maéglicherweise weniger Zeit und Gelegenheit
fir physische Betatigung und Ubungen [183]. Pflegende Angehérige beteiligen sich in gerin-
gerem Umfang an formalen physischen Aktivitdten wie Sport- und Bewegungsprogrammen
in der Freizeit, als nicht Pflegende [184]. Gleichzeitig zeigt sich, dass durch Interventionen das
Level der kdrperlichen Aktivitat erhéht werden kann [183] und dass im Rahmen von Studien
die Adhdrenz zumindest im Interventionszeitraum relativ hoch ist [185]. Ein breites Spektrum
von Kursen mit Bewegungselementen nicht nur fur pflegende Angehorige wie Riickenschule,
Pilates, Yoga sowie weitere Sportkurse werden von Krankenkassen als Praventionskurse bezu-
schusst.

Zusammenfassung der Evidenz

Auf Basis einer systematischen Ubersichtsarbeit von [185] ist festzustellen, dass die Studien
zu Interventionen mit physischer Aktivitat insgesamt heterogene Ergebnisse aufweisen. Alle
drei in dem Review inkludierten Studien, die Effekte auf die physische Gesundheit untersuch-
ten, fanden positive Ergebnisse in Teilaspekten bzw. einzelnen Parametern des kdrperlichen
Gesundheitsstatus, wahrend sie gleichzeitig fir andere Parameter keine signifikanten Inter-
ventionseffekte zeigen konnten. Fur die Endpunkte Depression, Belastung, (Dis)Stress findet
jeweils die Mehrzahl der Studien bzw. fir den Endpunkt Angst die Halfte der Studien keine
signifikanten Effekte. Gleichzeitig ist festzuhalten, dass in allen neun Studien signifikante In-
terventionseffekte in der erwiinschten Richtung auf mindestens einen Endpunkt gefunden
wurden, wobei es sich in zwei Studien allerdings um Endpunkte handelt, die in dieser Leitlinie
nicht herangezogen werden.

Ein spezieller Interventionstyp, Yoga plus Meditation, untersucht in einem RCT und einem
Pra-Posttest ohne Kontrollgruppe, beide mit niedriger Qualitat und kleinen Stichproben zog
hinsichtlich Depression und Angst signifikante Interventionseffekte nach sich. In einem weite-
ren RCT, das ebenfalls diesen Interventionstyp untersuchte, fand sich zudem eine signifikante
Reduktion von Disstress. Da die beiden Interventionen (auch) im Gruppenformat stattfanden,
stehen die Effekte moglicherweise mehr im Zusammenhang mit der Kontaktpflege mit ande-
ren Pflegenden als mit den Ubungen an sich [185].
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Zu den Effekten von Interventionen mit physischer Aktivitat auf die Lebensqualitat sowie zur
Zufriedenheit pflegender Angehériger mit dieser Interventionsform liegen bislang keine Stu-
dienergebnisse vor. Der Endpunkt Coping-Fahigkeiten ist fir diese Interventionsform von ge-
ringer Relevanz.

Da die Ausgestaltung der Interventionen in den zugrundeliegenden Primarstudien ebenso
variiert wie die Charakteristika der pflegenden Angehdrigen, die untersuchten Endpunkte,
Messinstrumente und -zeitpunkte ist eine Vergleichbarkeit der Studien nur bedingt méglich.
Auch fehlen weitere hochwertige Studien mit ausreichend groRer Stichprobe, um robuste
Schlussfolgerungen zu ziehen.

B Entspannungsverfahren

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Entspannungsverfahren sollten pflegenden Angehoérigen B Experten-
von Menschen mit Demenz abhédngig von Belastung und konsens
Stresserleben sowie ihren subjektiven Praferenzen empfoh-

len werden.

Hintergrund

Entspannungsverfahren umfassen diverse Interventionen wie Progressive Muskelentspan-
nung, Autogenes Training, Entspannung mit Musik, Stressmanagement, Letzteres auch medit-
ationsbasiert. Ebenfalls werden bewegungsorientierte Interventionen wie Yoga und Qi-Gong
hierunter gefasst. Effekte von Interventionen, deren Hauptkomponente physische Aktivitat
bildet, wurden im vorherigen Abschnitt dargestellt. Die positive Wirkung von Entspannungs-
verfahren wurde z. B. fir dltere Erwachsene allgemein (hier fir die Endpunkte Depression
und Angst) belegt [186]. Fur pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz liegt Evidenz
v. a. fir achtsamkeitsbasierte Stressreduktion (Mindfulness-Based Stress Reduktion — MBSR)
bzw. weitere Programme, deren Hauptkomponente Meditation darstellt, vor. Kurse zur acht-
samkeitsbasierten Stressreduktion (MBSR) werden neben anderen Verfahren wie progressive
Muskelentspannung und autogenes Training, fur die keine Studienergebnisse fur pflegende
Angehdrige vorliegen, von Krankenkassen als Praventionskurse bezuschusst. Entspannungs-
training fir Pflegende von Menschen mit Demenz ist z. T. auch Bestandteil von psychoeduka-
tiven Interventionen und Counselling.

Zusammenfassung der Evidenz

Insgesamt stellt sich die Studienlage heterogen dar. Es zeigen sich aber Tendenzen, dass me-
ditationsbasierte Interventionen [187], allerdings nicht transzendentale Meditation [188], sich
positiv auf Depression und Belastung pflegender Angehdriger von Menschen mit Demenz
auswirken kénnen.
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Aufgrund der Unterschiede hinsichtlich der genauen Interventionsdurchfihrung (z. B. Lan-
ge der Intervention), der variierenden Charakteristika der pflegenden Angehérigen sowie der
Messinstrumente und -zeitpunkte lassen sich die Studienergebnisse nur eingeschrankt ver-
gleichen. Auch fehlen hochwertige Studien mit ausreichend grofRen Stichproben, um robuste
Schlussfolgerungen zu ziehen.

B Stationare RehabilitationsmafRnahmen fiir pflegende Angehoérige

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
Stationare (Friih-)RehabilitationsmaBnahmen zusammen (0} Experten-
mit den Gepflegten oder alleine konnen pflegenden Ange- konsens

horigen von Menschen mit Demenz In Abhdngigkeit von
der Pflegesituation, dem Belastungs- und Gesundheitssta-
tus sowie subjektiven Praferenzen empfohlen werden.

Hintergrund

2012 wurde im Pflege-Neuausrichtungsgesetz eine Berticksichtigung besonderer Belange
pflegender Angehdriger bei stationdren Rehabilitations- und Vorsorgeleistungen aufgenom-
men [189]. Die Pflegenden kénnen in einer alleine durchgefiihrten Vorsorge- oder Rehabili-
tationsmallnahme Abstand gewinnen und eine neue Perspektive einnehmen. Es soll ihnen
aber ebenfalls die Moglichkeit eingeraumt werden, Pflegebedirftige mitzunehmen. Oft sind
Angehdrige erst dazu bereit, stationdre rehabilitative Angebote anzunehmen, wenn Pflegebe-
durftige in raumlicher Nahe ebenfalls versorgt werden [67].

Studienlage

Aufgrund der geringen Studienlage kann keine evidenzbasierte Empfehlung gegeben wer-
den, sondern nur eine Beschreibung der Studien erfolgen.

Die Studienlage zur Wirksamkeit von stationdren RehabilitationsmafRnahmen auf pflegende
Angehdrige ist international und national sehr eingeschrankt. Als Ergebnis der systematischen
Recherche wurde lediglich eine in Deutschland durchgefiihrte prospektive Kohortenstudie
gefunden [190]. Diese untersuchte die Effektivitdt einer gemeinsamen stationdaren Kurz-
zeittherapie auf in einem Haushalt zusammenlebende Dyaden von pflegenden Angehdrigen
und Menschen mit Demenz. Die Behandlungsdauer umfasste drei bis vier Wochen. Die Thera-
pie fir die pflegenden Angehdrigen, grofRtenteils Ehepartner und -partnerinnen, bestand aus
einem psychoedukativen Programm sowie Kunsttherapie, Entspannungstherapie und phy-
sischer Therapie mit einem wochentlichen Umfang von insgesamt 15 Stunden. Der Therapi-
eumfang der Menschen mit Demenz betrug 20 Stunden pro Woche und lag somit iber dem
der pflegenden Angehdrigen, so dass den Pflegenden auch Zeit ohne Gepflegte zur Verfi-
gung stand. Momentan fuhrt das Institut fir Sozialmedizin und Epidemiologie der Universitat
zu Lubeck eine Evaluation eines stationdren psychosomatischen Rehabilitationsprogrammes
fur Angehodrige von Menschen mit Demenz durch.
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Wirksamkeit stationarer Rehabilitations- und VorsorgemaBnahme auf ausgewahlte Out-
comes

B Physischer Gesundheitsstatus
Dieses Outcome wurde in der Studie von [190] nicht untersucht.

B Depressionen
Die Studie von Schiffczyk et al. [190] fand keine Effekte der stationaren MaRnahme auf De-
pressionen bei der Therapiegruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe.

B Belastung

Die Belastung (burden) der pflegenden Angehdérigen, die eine Therapie erhielten, war zum
zweiten Messzeitpunkt (drei Monate nach Abschluss des stationdren Aufenthalts) in der Stu-
die von Schiffczyk et al. [190] signifikant verringert, allerdings nur bei mannlichen pflegenden
Angehdrigen. Nach sechs Monaten konnten keine signifikanten Unterschiede zur Kontroll-
gruppe mehr gefunden werden.

B Lebensqualitat/Wohlbefinden
Die Studie von Schiffczyk et al. [190] fand weder positive noch negative Effekte der stationaren
Therapie auf das Outcome Lebensqualitat bei der Therapiegruppe im Vergleich zur Kontroll-

gruppe.

B Coping-Fédhigkeiten
Dieses Outcome wurde in der Studie von Schiffczyk et al. [190] nicht bertcksichtigt.

B Zufriedenheit
Dieses Outcome war nicht Teil der Untersuchung von Schiffczyk et al. [190].

6.4.3 Interventionen fiir pflegende Angehorige von Menschen nach Schlaganfall

Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
In Abhédngigkeit von der Pflegesituation, objektiven Bedar- B Experten-
fen sowie subjektiven Praferenzen der pflegenden Ange- konsens

horigen von Patienten und Patientinnen nach Schlaganfall
sollten gemeinsam mit ihnen passende Unterstiitzungsan-
gebote identifiziert und zu deren Nutzung angeregt wer-
den.
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Empfeh- Ergebnis

Empfehlung lungsgrad Konsensverfahren
In Abhangigkeit von der Pflegesituation, objektiven Bedar- 0 Experten-
fen sowie subjektiven Praferenzen der pflegenden Ange- konsens

horigen von Patienten und Patientinnen nach Schlaganfall
kénnen bei der gemeinsamen Suche nach passenden Unter-
stiitzungsangeboten verschiedene Hilfs- und Entlastungs-
angebote kombiniert werden.

Hintergrund

Angehdrige leisten oftmals einen grolRen Anteil der Pflege, Hilfe und Unterstiitzung von Pa-
tienten und Patientinnen nach Schlaganfall. Dies ist eine fur die pflegenden Angehdrigen
oftmals neue und herausfordernde Tatigkeit, die auch mit Belastungen und negativen Aus-
wirkungen auf Wohlbefinden und Gesundheit einhergehen kann. Um pflegende Angehdrige
bzw. die Dyade zu unterstlitzen, wurde eine Bandbreite von Interventionen entwickelt [191].
Uber die verschiedenen Rehabilitationsphasen der Patienten und Patientinnen mit Schlagan-
fall hinweg kénnen sich die Unterstiitzungsbedarfe der pflegenden Angehérigen verdndern
[192].

Bei der folgenden Darstellung der Evidenz zur Effektivitat von Interventionen wird auch Wis-
sen der pflegenden Angehdrigen als Outcome berticksichtigt, da dessen Erh6hung eines der
zentralen Ziele von Informationsvermittlungsinterventionen ist.

Zusammenfassung der Evidenz

Die Studien zu Interventionen fur pflegende Angehdrige von Patienten und Patientinnen nach
Schlaganfall kamen zu inhomogenen Ergebnissen, teilweise lediglich basierend auf kleinen
Stichprobenumfédngen. Insgesamt liegt nur vereinzelt Evidenz fir die Wirksamkeit der Inter-
ventionen vor.

Cheng et al. [193] kommen in einem systematischen Review zu psychosozialen Interventio-
nen zu dem Ergebnis, dass weder psychoedukative Intervention noch soziale Unterstiitzungs-
gruppen sich, positiv auf die korperliche Gesundheit pflegender Angehdriger auswirken. Das
Erlernen von Probleml&sefahigkeiten sowie Fahigkeiten zum Umgang mit Stress haben laut
den Ergebnissen eines RCTs sowie von zwei historischen Kohortenstudien positive Auswir-
kungen auf Depressionen bei pflegenden Angehérigen. Insgesamt liegt diesbeztiglich aber
eine inhomogene Studienlage vor. Ein telefonbasiertes Probleml&setraining, untersucht in ei-
nem RCT, sowie eine soziale Unterstlitzungsgruppe, allerdings basierend auf den Ergebnissen
eines Pra-Posttests ohne Kontrollgruppe, fihrten zu einer signifikanten Belastungssenkung.
Dariliber hinaus zeigte keine der in den Review eingeschlossenen Studien signifikante Effekte
hinsichtlich Belastung der pflegenden Angehdrigen. Angst konnte in einer historischen Ko-
hortenstudie, die eine psychoedukative Intervention mit Probleml&seintervention sowie Ent-
spannung und Reframing von negativen Gedanken untersuchte, signifikant reduziert werden.
Dies steht im Gegensatz zu den Ergebnissen zweier Studien (RCT, historische Kohortenstudie)
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mit nur tendenziellen Interventionseffekten. Dartiber hinaus zeigten sich nur in einer von
funf Studien positive Effekte in Bezug auf Lebensqualitdt und auch hier lediglich sechs Mo-
nate nach Interventionsende hinsichtlich einzelner Doménen. Eine hohere Zufriedenheit der
pflegenden Angehdérigen wurde in drei Studien, davon zwei mit randomisiert kontrolliertem
Design und eine mit nichtrandomisiertem kontrollierte Design, gefunden.

Legg et al. [191] konnten in einer systematischen Ubersichtsarbeit zu einem heterogenen In-
terventionsspektrum von nichtpharmakologischen Interventionen fiir die von ihnen festge-
legten primdren Endpunkte Belastung (strain) und Stress keine signifikanten Interventionsef-
fekte berichten. Eine Ausnahme bildet das lediglich in einem Studienzentrum durchgefiihrte
RCT, das eine Intervention des Typs , Lehren von prozeduralem Wissen“ untersuchte. Aller-
dings konnten fir diese Intervention, untersucht in einer Folgestudie in Form eines multizen-
trischen Cluster-RCTs unter alltaglichen Versorgungsbedingungen, keine signifikanten Effekte
mehr gezeigt werden [194]. Dies stellte sich ebenso fir die Endpunkt Depression, Belastung
und gesundheitsbezogene Lebensqualitat dar. Darliber hinaus zeigten sich nur wenig signi-
fikante Interventionseffekte: So konnten in den bei Legg et al. [191] eingeschlossenen RCTs
nur in einer von zwei Studien und hier auch nur fur einzelne Doménen eine Verbesserung der
Lebensqualitat durch die ,Unterstiitzung und Information“ gefunden werden. Zwei Studien,
die ebenfalls den Interventionstyp ,Unterstiitzung und Information” untersuchte, zeigt in
einer Studie allerdings nur in einigen Bereichen eine héhere Zufriedenheit in der Interventi-
onsgruppe. Eine dieser Studien ist auch in dem Review von Cheng et al. [193] eingeschlossen
und es wurde nicht berichtet, ob es sich um ein signifikantes Ergebnis handelte.

In einem systematischen Review von [195] zu informationsvermittelnden Interventionen
zeigten sich fur pflegende Angehdorige signifikante Effekte fiir den Endpunkt , Wissen®, durch
Informationsvermittlung mit aktiven Aspekten. Fir die Endpunkte Depression, Belastung,
Lebensqualitat zog lediglich eine Studie zu ,,aktiver Informationsvermittlung“ signifikante In-
terventionseffekte nach sich. Allerdings handelt es sich hierbei um die Studie, deren unter-
suchte Intervention bei Legg et al. [191] dem Interventionstyp ,Lehren von prozeduralem
Wissen® zugeordnet und in deren Folgestudie in Form eines multizentrischen Cluster-RCTs
unter alltaglichen Versorgungsbedingungen keine signifikanten Effekte auf die genannten
Endpunkte messbar waren [194]. Dartiber hinaus zeigten sich in den weiteren in den Review
von Forster [194] inkludierten RCTs so gut wie keine signifikanten Interventionseffekte.

Nicht in den Reviews eingeschlossene aktuellere Primérstudien konnten nur vereinzelt signi-
fikante Interventionseffekte hinsichtlich der in dieser Leitlinie berichteten Endpunkte zeigen
[196-198,194,199-201]. Insbesondere eine psychoedukative Intervention basierend auf Tech-
niken der kognitiven Verhaltenstherapie [200] und eine psychoedukative Onlineintervention
im Gruppenformat [201] fiihrten zu signifikanten Effekten in Bezug auf jeweils zwei Endpunk-
te. Dabei handelt es sich um physische Beschwerden und Depression [200] bzw. Depression
und wahrgenommener Nutzen der Intervention [201].

Durch z. T. unzureichende Beschreibung der Charakteristika der pflegenden Angehdorigen
sowie der Pflegesituation in den einzelnen Studien sowie methodische Limitationen sind
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Schlussfolgerungen auf Basis der momentan vorliegenden Evidenz nur sehr bedingt zu zie-
hen. Aussagen dariiber, welche pflegenden Angehdrigen von den Interventionen profitieren,
lassen sich nicht treffen. Eventuell wurden Effekte aufgrund der falschen Auswahl der Studi-
enpopulation Ubersehen. Die Heterogenitat der untersuchten Interventionen — nicht nur in
Bezug auf Interventionstyp, sondern auch hinsichtlich Beginns, der Dosis, Frequenz, Dau-
er und des Settings der Interventionen — macht eine Vergleichbarkeit der einzelnen Studien
schwierig.
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7 Anhang

7.1  HPS — Hausliche Pflege-Skala

Angaben zu lhrer Person Datum:
Name: Geb.datum: Geschlecht:
Angaben zu der von lhnen betreuten/gepflegten Person

Name: Geb.datum: Geschlecht:
Ursache der Pflegebediirftigkeit (wenn moglich in Form der drztlichen Diagnose):

Zu den nachfolgenden Aussagen bitten wir Sie um Angaben, die in Zusammenhang mit Ihrer
gegenwartigen Situation stehen. In den Aussagen wird nicht zwischen Betreuung und Pflege
unterschieden. Mit dem Wort ,,Pflege” ist beides gemeint.

Kreuzen Sie zu jeder Aussage die Spalte an (rechts daneben), die fir Sie am ehesten zutrifft.
Beantworten Sie bitte jede Frage!

stimmt stimmt stimmt stimmt
genau liberwiegend ein wenig nicht

1 Durch die Pflege hat die Zufriedenheit mit mei-
nem Leben gelitten
Ich fihle mich oft korperlich erschopft.

3 Ich habe hin und wieder den Wunsch, aus mein-
er Situation ,,auszubrechen*.

4 Ich empfinde mich manchmal nicht mehr richtig
als ,,ich selbst”.

5 Mein Lebensstandard hat sich durch die Pflege
verringert.

6 Durch die Pflege wird meine Gesundheit ange
griffen.

7 Die Pflege kostet viel von meiner eigenen Kraft.
Ich fihle mich ,,hin und her gerissen® zwischen
den Anforderungen meiner Umgebung (z. B. Fa-
milie) und den Anforderungen durch die Pflege.

9 Ich sorge mich aufgrund der Pflege um meine
Zukunft.

10 Wegen der Pflege leidet meine Beziehung zu
Familienangehdrigen, Verwandten, Freunden
und Bekannten.

HPS (nach GriRel 1993) Ubernahme fiir die DEGAM-Leitlinie ,,Pflegende Angehérige“ April 2002, © DEGAM 2002
Anmerkung: Weitere Skalen kdnnen ggf. genutzt werden (Verweis auf Dr. Thiesemann M.Sc.; fir DGGG; nach
Abstimmung mit Prof. Littje).
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Interpretation des HPS-k-Summenwertes

Punkte:
HPS-k-
Summen-
wert

0-5

15-30

Haufigkeit
in der Eich-
stich-probe
n (n%)

44
(10 %)

140
(32 %)

254
(58 %)

Interpretation:
Die (subjekti-
ve) Belastung
des/der pfle-
genden Ange-
horigen ist

sehr gering
bis gering

mittel

stark bis
sehr stark

Bedeutung:

Das Risiko fiir eine
eingeschrankte subjek-
tive Gesundheit des/der
pflegenden Angehéri-
genist ...

sehr gering

(d.h. in diesem Bereich
hat die Gberwiegen-

de Mehrheit, 86 % ein
Ausmal an korperlichen
Beschwerden, der durch-
schnittlich ist oder unter
dem Durchschnitt liegt)

erhoht

(d.h. in diesem Bereich
hat die Mehrheit, 64 %
ein Ausmal an korperli-
chen Beschwerden, der
tiber dem Durchschnitt

liegt)

deutlich erhoht

(d.h. in diesem Bereich
haben 91% der pflegen-
den Angehdrigen ein
Ausmal an korperlichen
Beschwerden, der Giber
dem Durchschnitt liegt)

Handlungsempfehlung

Eventuell den Angehdorigen/die
Angehdrige nach gesundheitlichen
Problemen oder Entlastungswunsch
fragen

Praventives Gesprach mit Hinweis auf
Unterstiitzungsmaglichkeiten und
-angebote sowie auf die Notwendig-
keit der Selbstpflege (Entspannung,
Hobbys, soziale Kontakte...)*

Kérperlichen Beschwerden abklaren;
Beratungsgesprach zur Entlastung
durchfiihren oder vermitteln

Dringend korperliche Beschwerden
abklaren; dringend ein Beratungsge-
sprach zur Entlastung durchfiihren
oder vermitteln

Hinweis: Die Angaben beruhen auf einer reprasentativen Stichprobe des MDK-Bayern bei pfle-
genden Angehdorigen, deren pflegebedirftige Person einen Antrag auf Pflegeeinstufung ge-

stellt hat.

Bemerkungen

1  Der Summenwert der Hauslichen Pflege-Skala stellt ein globales Mal fiir die wahrge-
nommene Belastung durch die hausliche Pflege dar.

2 Die Hausliche Pflege-Skala liefert objektive, d. h. vom Anwender bzw. der Anwenderin
unabhdangige Ergebnisse.
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3  Die Werte fur die Zuverldssigkeit liegen zwischen 0,8 und 0,9, die Werte der Giiltigkeit
um 0,5. Sie entsprechen damit denen eines ,, psychometrisch gut konstruierten Tests“.

4  Der HPS-Summenwert differenziert zwischen verschiedenen Schweregraden der pflege-
rischen Belastung.

5 DieHadusliche Pflege-Skala ist fir wiederholte Befragungen zur Erfassung von Belastungs-
verdnderungen geeignet.

6  Durch die standardisierte Auswertung mit Hilfe einer Schablone kann der Summenwert
schnell errechnet werden.

7 Die Beurteilung des HPS-Summenwertes erfolgt nach den Kategorien ,,niedrige”, , mitt-
lere“ und ,,hohe pflegerische Belastung“ durch festgelegte Summenwert-Bereiche.

8 Die Hausliche Pflege-Skala dient der Feststellung des Ausmales der pflegerischen Be-
lastung sowie der Abschatzung, wie dringlich Entlastung benétigt wird. Auflerdem kon-
nen zeitliche Veranderungen der Belastung, insbesondere im Sinne von ,Erfolgskontrol-
len“ bei InterventionsmalRnahmen jeglicher Art registriert werden.

7.2 Assessmentbaum

Auf der Seite der DEGAM findet sich eine visualisierte Zusammenfassung des Gesprachsleit-
fadens fur ein Assessment, der sogenannte , Assessmentbaum® zum Herunterladen. Dieser
kann den pflegenden Angehérigen vorgelegt werden, um in einem gemeinsamen Gesprach
prioritare Bedurfnisse zu identifizieren.

7.3  Flyer fur Patienten und Patientinnen zum Auslegen in der
Hausarztpraxis

Auf der Seite der DEGAM findet sich die Vorlage fir einen Flyer fir pflegende Angehdérige zur
Auslage in der Hausarztpraxis. Dieser sollte vom hausarztlichen Team um lokale/regionale
Angebote erganzt werden.

7.4 Notfallkarte und -checkliste

Viele v. a. gesundheitlich eingeschrinkte pflegende Angehdrige machen sich Sorgen, was
mit den Gepflegten passiert, wenn sie pl6tzlich selber schwer erkranken oder verungliicken.
Auf einer Notfallcheckkarte, die die pflegenden Angehérigen zusammen mit dem Personal-
ausweis aufbewahren sollten, kdnnen Informationen dartiber vermerkt werden, wer gepflegt
wird, wer bei Bedarf schnellst méglichst zu informieren ist und wo sich eine Notfallcheckliste

© DEGAM 2018 DEGAM Leitlinien — Hilfen fir eine gute Medizin www.degam-leitlinien.de



DEGAM Leitlinie S3: Pflegende Angehdrige von Erwachsenen 91

befindet. Des Weiteren ist es moglich auf der Karte Angaben zu Erkrankungen und notwendi-
gen Medikamenten der pflegenden Angehdrigen selber zu machen. Auf einer Notfall-Check-
liste ist Platz fur ausfuhrlichere Auskinfte Gber die pflegenden Angehdrigen sowie pflege- und
versorgungsrelevante Informationen.

Vordrucke fur eine Notfallkarte und Notfallcheckliste kbnnen heruntergeladen werden unter:
http://www.gesundheitsdienstportal.de/pflegende-angehorige/aktivitaeten/projekte/neu-
heit-fur-pflege/

7.5 Online Beratung bzw. Foren fur pflegende Angehorige

Psychologische Online-Beratung fir pflegende Angehérige: www.pflegen-und-leben.de
Online-Forum fiir pflegende Angehdérige: www.pflegendeangehoerige.info

Online Forum fur erwachsene pflegende Kinder: www.elternpflege-forum.de

Online Forum fiir Menschen mit Demenz und Angehdrige:
https://www.deutsche-alzheimer.de/unser-service/foren.html

7.6 Hintergrundinformationen zu Kapitel 5:
Umgang mit Barrieren und Herausforderungen beim Erkennen
von Belastungen und Bediirfnissen pflegender Angehoriger

Aus hausarztlicher Perspektive fungieren viele pflegende Angehdrige v. a. bei kognitiv einge-
schrankten Pflegebedurftigen als Unterstiitzer und Unterstiitzerinnen bei der Umsetzung von
verordneten MalRnahmen sowie als Koordinatoren und Koordinatorinnen, Informationsgeber
und -geberinnen sowie Kommunikationshilfen (z. B. [202]. Ein partnerschaftlicher Einbezug
pflegender Angehdriger in die arztliche Versorgung der Pflegebedirftigen kann sowohl die
Zufriedenheit, das Vermogen und Zutrauen der Pflegenden als auch Situation der Gepflegten
verbessern (vgl. [5]. Allerdings kdnnen Hausarzte bzw. -arztinnen in dieser triadischen-Kon-
stellation dazu tendieren, pflegende Angehdrige ausschlieBlich in Bezug auf die gepflegte
Person wahrzunehmen [203,28]. Manche Hausdrzte ordnen die Pflege von Angehdrigen
v.a. als Ausuibung einer praktischen Rolle ein und marginalisieren dabei die psychosozialen
Auswirkungen [204]. Weiterhin kdnnen Konsultationsregeln und -normen, innerhalb derer
Hausarzte bzw. Hausarztinnen davon ausgehen, dass Patienten und Patientinnen, die keine
Beschwerden duBern auch keine Beschwerden aufweisen, dazu fiihren, dass die Belastungen
von pflegenden Angehdorigen Gbersehen werden [203]. Auch wenn Hausarzten bzw. Haus-
arztinnen die moglichen Herausforderungen einer Pflegetatigkeit bewusst sind, kann v. a.
Zeitmangel sie davon abhalten, proaktiv auf pflegende Angehdérige zuzugehen [28].

Von pflegenden Angehdérigen werden Belastungen und Beschwerden moglicherweise nur in
Bezug auf den Pflegebedurftigen gedulert bzw. gar nicht thematisiert [204,203]. Dem kon-
nen verschiedene Ursachen zugrunde liegen. Informelle Pflegepersonen bewerten im Ver-
gleich zur Schwere der Erkrankung der gepflegten Angehdrigen ihre Beschwerden als weni-
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ger bedeutsam bzw. belanglos und relativieren so ihre eigene Rolle als Patient bzw. Patientin
[203]. Bei einer Vielzahl der zu bewiltigenden Aufgaben im Pflegealltag findet eine Priorisie-
rung zuungunsten der eigenen Gesundheit statt [203]. Vermuteter Zeitmangel des Arztes
bzw. der Arztin [205,203,28] angenommenes arztliches Desinteresse [205] oder eine wahr-
genommene Fokussierung des Hausarztes bzw. der Hausarztin auf medizinische Fragen [205]
kann ebenfalls zur Folge haben, dass nicht liber eigene Belastungen berichtet wird. Ein Teil
der pflegenden Angehérigen méchte den Arzt bzw. die Arztin nicht mit eigenen Problemen
beldstigen und keine zusatzliche Birde darstellen [28]. Manche Angehdrige sind sich nicht
sicher, was sie vom Arzt bzw. der Arztin erwarten kdnnen, sehen ihn bzw. sie ausschlieRlich
far medizinische Belange und vorrangig fur die Versorgung der Gepflegten zustandig [28].

Auch wenn Pflegepersonen vom Hausarzt bzw. der Hausarztin auf mdégliche negative Aus-
wirkungen der Pflegetétigkeit angesprochen werden, kdnnen sie eine abwehrende Haltung
gegenuber eigenem Unterstiitzungsbedarf einnehmen. Dahinter steht moglicherweise ne-
ben der oben aufgefiihrten Relativierung der eigenen Beschwerden ein durch Stolz, Pflicht-
bewusstsein oder Schuld gepragtes Gefuhl, alles alleine schaffen zu wollen/mussen (Bruce et
al. 2002). Der widerstrebenden Haltung gegentiber einem Gesprach Uiber die Pflegesituation
kann bei pflegenden Angehdérigen der Wunsch zugrunde liegen, Gefiihlen von Trauer auszu-
weichen [203].

Maoglichkeiten zur Verbesserung der Wahrnehmung von Belastungen und Bedirfnissen von
pflegenden Angehdrigen:

B Pflegenden Angehdrigen vermitteln, dass Ihre Unterstiitzung auch in den Aufgabenbe-
reich der Hausarztpraxis fallt

B Nicht abwarten bis pflegende Angehdrige Belastungen von sich aus thematisieren,
sondern aktiv die Gesprachsinitiative ergreifen. Daftir auch Gesprachsanlasse wie Ge-

sundheits-Check-Ups oder Grippeimpfungen nutzen

B Pflegende Angehdrige empathisch ermutigen, ihre eigenen gesundheitlichen Anliegen
anzusprechen

B Gegebenenfalls Konsultationen unabhéangig von den gepflegten Angehdrigen vereinba-
ren

B Zeit zur Verfiigung stellen, méglicherweise bei einem Hausbesuch [204,203,27,5].
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7.7 Hintergrundinformationen zu Kapitel 5.3.1:
Subjektive Bediirfnisse pflegender Angehoriger

Ein Assessment von pflegenden Angehdrigen beinhaltet die Erfassung ihrer subjektiven Be-
durfnisse. Um das hausarztliche Team dafiir zu sensibilisieren, welche Bediirfnisse haufig auf-
treten, werden an dieser Stelle Ergebnisse aus systematischen Reviews dargestellt.

Pflegende Angehérige von Alteren

Ein systematisches Review [63] zeigt, dass die Bedurfnisse von pflegenden Angehérige von
alteren Pflegebediirftigen die Bereiche Information (vgl. 6.1) und Training, professionelle Un-
terstiitzung, effektive und partnerschaftliche Kommunikation zwischen den in die Pflege in-
volvierten Akteuren und Akteurinnen sowie rechtliche und finanzielle Beratung umfassen.
Hierbei wurden Studien mit pflegenden Angehdérigen von Menschen mit diversen Grunder-
krankungen u. a. auch von Menschen mit Demenz, Patienten und Patientinnen nach Schlag-
anfall sowie Menschen in der palliativen Versorgung einbezogen. Konkret wurden folgende
Wiinsche haufig genannt:

B Das Bedurfnis nach Anleitung bei Pflegetatigkeiten (bspw. Essen anreichen, Ankleiden,
Waschen) und bei der Handhabung von Hilfsmitteln

B Professionelle Unterstiitzung in Form von: Einbindung kompetenter Fachkréfte in die
Pflege, emotionaler Unterstiitzung, Unterstiitzung bei der Entwicklung von Bewalti-
gungsstrategien, Identifikation von psychischen Problemen der Pflegenden, Zeit und
Raum fir reflektierende Gesprache tber Gefiihle, Bedurfnisse und Sorgen, Unterstit-
zung bei der Organisation des Familienlebens und des Haushalts

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz
Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz dufRern laut einem Review qualitativer Stu-
dien [97] Bediirfnisse, die sich einer von zwei Kategorien zuordnen lassen.

Die erste Kategorie umfasst Bedirfnisse, die im Zusammenhang mit dem Umgang mit den
Erkrankten stehen. Hierzu zahlen:

B Informations-und Wissensbedurfnisse (vgl. 6.1).

B Bedirfnisse nach Hilfe bei der Unterstiitzung ihrer Angehérigen bei deren Ausfihrungen
von Aktivitdten des taglichen Lebens (wie Nahrungsaufnahme, Mobilitat, Toilettengan-
ge), instrumentellen Aktivitaten des taglichen Lebens (wie Zubereitung der Mahlzeiten,
Hausarbeit, Finanzierung) sowie im Umgang mit den Verhaltens- und psychischen Sym-
ptomen von Demenz (wie Aggression, Unruhe, Reizbarkeit).
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Beduiirfnisse nach formaler Unterstiitzung bei der Pflege durch gemeindeorientierte Arz-
te und Arztinnen, Krankenpflege, Erndhrungsberatende und Sozialarbeitende sowie Zu-
gang zu formalen Unterstiitzungsangeboten, hauptsachlich in Form von pflegeentlas-
tenden Einrichtungen. Die Unterstiitzung durch die formalen Leistungserbringer bezieht
sich auf Bereitstellung von relevanten Informationen und Wissen, medizinische und sozi-
ale Versorgung, soziale Aktivitaten, Interventionen sowie praktische Ratschlage zum Um-
gang mit den (I)ADLs und obengenannten Demenzsymptomen. Pflegende Angehdrige
aullern einen Mangel u.a. an formaler Unterstiitzung generell, einer kontinuierlichen
und koordinierten Unterstiitzung nach der Demenzdiagnose

Bedurfnisse nach informeller Unterstiitzung in Form von Angehdrigengruppen sowie
durch Familie, Verwandte und/oder Freunde bzw. Freundinnen

Die zweite Kategorie umfasst personliche Bedurfnisse der pflegenden Angehdrigen. Hierzu
zéhlen:

Bedurfnisse, die eigene physische, psychische sowie allgemeine Gesundheit zu themati
sieren. Formelle und informelle Unterstiitzung bei der Pflege wird oftmals als Vorausset-
zung gesehen, eigenen Gesundheitsbediirfnissen nachgehen zu kénnen.

Bedurfnisse nach Unterstiitzung beim Management verschiedener Aspekte des eigenen
Lebens. Hierbei handelt es sich um die Veranderungen im Leben, die mit der Pflegetatig-
keit einhergehen, ein temporares oder dauerhaftes Verlassen der Pflegerolle, eine Balance
zu finden um sich auch um die eigene Familie kimmern zu kdnnen, eigenen Interessen
(z. B. Besuch bei Freunden, Urlaub) nachgehen zu kénnen [64].

Pflegende Angehorige von Patienten und Patientinnen nach Schlaganfall
Pflegende Angehdérige von Patienten und Patientinnen nach Schlaganfall dulRern einem syste-
matischen Review [206] zufolge in qualitativen Studien das Bedurfnis nach u.a.:

Informationen zur kdrperlichen Versorgung der betroffenen Personen (vgl. 6.1).

praktischer Anleitung und Feedback zu den von ihnen in kurzer Zeit zu erlernenden
Pflegekompetenzen

Unterstiitzung in finanziellen Fragen, die sich aus der Pflegesituation ergeben
sozialer Unterstiitzung

gemeindeorientierten Unterstiitzungsangeboten
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