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Vorbemerkung

Diese Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Fami-
lienmedizin (DEGAM) weist einige Besonderheiten auf, auf die vorweg
hingewiesen wird:

o Thema dieser Leitlinie ist ein Betreuungsproblem, nicht ein typischer
Beratungsanlals,

¢ sie hat familienmedizinischen Charakter; verfolgt also einen systemi-
schen Zugang,

e einem hohen Mal3 an hausérztlicher Erfahrung steht nur eine geringe
Zahl methodisch hochwertiger Studien gegeniber (zumindest aus
dem éarztlichen Bereich),’

o die Leitlinie ist in einer komplexen Versorgungslandschaft zu sehen,
die neben der hausarztlichen Tatigkeit selbst, besonders die Zusam-
menarbeit mit Pflegepersonen bzw. Pflegeeinrichtungen, sozialen
Diensten, Selbsthilfegruppen u. anderen erfordert.

Die Offentlichkeit (Medien, Politiker, etc.) kann pflegende Angehdrige
durch die Aufwertung der hauslichen Pflege und deren positiver Wirkung
far die gesamte Bevolkerung bzw. Volkswirtschaft unterstiitzen.

In der vorliegenden Leitlinie wird zur Erleichterung der Lektlre durchgén-
gig von 'pflegenden Angehérigen' und 'Pflegebedirftigen' gesprochen,
womit grundsatzlich Personen beiderlei Geschlechts gemeint sind. Im
folgenden Text wird klar verdeutlicht, da? Pflegende heute immer noch in
der Giberwiegenden Mehrheit Frauen sind.

Um die Leitlinie im Text nicht mit wissenschaftlichen Einzelergebnissen zu
Uberfrachten, werden im 13. Kapitel ergdnzende wissenschaftliche Belege
aufgefihrt.

Wir méchten der Leitlinie den Leitsatz (Jansen 1995) mitgeben:
.Pflege kann nur gut gehen,
wenn es den Pflegenden selbst gut geht”

! Vgl. zur Evidenzlage auch Kap. 5.2
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1 Ziele der Leitlinie

Ziel dieser Leitlinie ist es, Patientinnen und Patienten, die in Folge ihrer
Funktion als "pflegende Angehorige" gesundheitsgefahrdet oder erkrankt
sind, zu erkennen, und eine sinnvolle Diagnostik, notwendige und praven-
tive MaRnahmen sowie eine wirksame, angemessene und kostenglinstige
Betreuung in der hausérztlichen Praxis sicherzustellen.

Wegen der haufigen Fokussierung auf die Pflegebedurftigen werden die
pflegenden Angehorigen unter Umstanden (auch von ihren Hausérzten)
nicht als behandlungsbediirftig wahrgenommen oder sogar ausgeklam-
mert. Die Rolle des Hausarztes und seine Unterstlitzungsmaoglichkeiten
gegenliber dem Pflegenden sollen daher genauer spezifiziert werden.
Besondere Schwierigkeiten fiir das hausérztliche Handeln kénnen sich
ergeben, wenn der Arzt zwar fiir die hausarztliche Betreuung des Gepfleg-
ten verantwortlich ist, die pflegenden Angehérigen jedoch personlich
durch andere Arzte hausarztlich versorgt werden.

1.1 Definition und Epidemiologie
des Gesundheitsproblems

In der Bundesrepublik Deutschland sind etwa 2 Millionen Menschen in
einem Mal3e pflegebedurftig, dafd fur sie Leistungen aus der gesetzlichen
Pflegeversicherung bendtigt werden. Ambulant, d.h. in der hauslichen
Umgebung, werden von diesen etwa 1,4 Mio. gepflegt, bei etwas Uber
1 Mio. sind Angehdrige so involviert, dal3 sie Leistungen der Pflegeversi-
cherung erhalten. (Gesundheitsberichterstattung des Bundes, Stand 2001)

Die Angehdrigen von Pflegebediirftigen — vom behinderten Saugling bis
zum dementen Hochbetagten — fihren hausliche Pflege und Betreuung
durch. Angesichts der Pflegebelastung, eigener gesundheitlicher Proble-
me und der emotionalen Belastungen in der Beziehung zum Gepflegten
kénnen sich pflegebedingte kérperliche, geistige, soziale und/oder seeli-
sche Beeintrachtigungen beim pflegenden Angehoérigen einstellen (Adler
1996, Fischer 1995, Gral3el 1998a).
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Menschen, die pflegende Angehdrige sind, suchen zu 42% regelmaRig
wegen eigener Beschwerden einen Arzt auf (GraRel 1998). Ihre kontinuier-
liche und komplexe Betreuung ist eine wichtige Aufgabe fiir die hausarzt-
liche Praxis.

Meistens sind es Frauen zwischen dem 50. und 75. Lebensjahr, die als
pflegende Angehdorige fiir ihre Partner oder Eltern aktiv sind (Fischer 1995,
Gorres 1993, GralBel 1998a, Grond 1994).

Pflegende Angehorige sind nicht immer (potentielle) Patienten. Man sollte
sie stets als Kooperationspartner eines Versorgungskonzeptes betrachten,
da sie in der Betreuung zentrale Versorgungsaufgaben wahrnehmen.
(Schaeffer 2001)

1.1.1 Beeintrachtigung pflegender
Angehdriger

Bei pflegenden Angehérigen werden im Verlauf der Pflege und Betreuung
von Pflegebedirftigen unterschiedliche physische, psychische und soziale
Beeintrachtigungen diagnostiziert (Adler 1996, Grond 1994). Der Hausarzt
kann ihnen und den pflegenden Angehdrigen sinnvoll helfen und rechtzei-
tig Hilfestellung geben, wenn Verstandnis und Kompetenz fiir die Situation
und Belastungen der pflegenden Angehdérigen bestehen (Geisler 1999).

Bei einer guten Kooperation zwischen Arzt und pflegenden Angehdrigen
sind Uberlastungsanzeichen friiher sichtbar und GesundheitseinbuRen
konnen vermieden werden (Schaeffer 2001) (level of evidence D lll).

Infolge der Pflegebelastung werden ca. 1/3 der pflegenden Angehdrigen
krank (Bosch 1998, Grond 1994). Starke emotionale und kérperliche Belas-
tungen kénnen fir pflegende Ehepartner das Mortalitatsrisiko um bis zu
64% erhdhen (Schulz 1999). Fiir die gesamte Familie Pflegebediirftiger
entstehen durch die Pflegeleistung erhdhte Erkrankungsrisiken (Goérres
1993). Nicht nur punktuelle Stressoren, sondern auch langer anhaltende
Belastungen zeigen Auswirkungen auf die Verfassung der pflegenden
Angehorigen (Faltermaier 1988) (level of evidence K V).

Nicht zu beeinflussende Pradiktoren flr eine stérkere Belastung durch die
Pflege sind — neben héherem Alter, weiblichem Geschlecht und Motiv
(s. u.) der Pflegenden — meistens die Art der Erkrankung (Demenz!) der
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Pflegebedrftigen. Verdnderbare Faktoren sind Pflegesituation/-belastung
(Nachtschlaf, pflegegerechte Wohnung), der seelische Zustand des Pfle-
gebediirftigen sowie die Geflihlssituation und Intensitat der Nahe zu ihm
(Adler 1996, Bosch 1988, Freye 1998, GralRel 1998, Grond 1994, Klingen-
berg 1999) (vgl. Kap 13, Endnote [b]) (level of evidence P II-lll). Angehdérige
neigen dazu, ihre Adaptationsfahigkeit zu Gberschatzen und zu lange zu
zogern, bis sie Fremdhilfe (insbesondere ambulante Pflege) hinzuziehen.
Hier kdnnen Hausérzte praventiv tatig sein, Belastungsgrenzen erkennen
und Fremdhilfe veranlassen (Schaeffer 2001) (level of evidence D lIl).

Die Bediirfnisse pflegender Angehoriger nach Unterstlitzung auf den ver-
schiedensten Ebenen sind noch Gegenstand der Forschung, klar ist je-
doch, daB sie sich auBer auf physische (und zeitliche) Entlastung ganz
wesentlich auf soziale Unterstlitzung (bzw. Durchbrechung der sozialen
Isolation) und Lernchancen zur Bewaltigung der Situation richten. Weitge-
hend ungeklart ist jedoch, in welcher Weise die Pflegenden von Unterstt-
zung profitieren (kdnnen). (Stoltz et al. 2004)

Zwar ist durch die Einfihrung der Pflegeversicherung in Deutschland die
materielle Grundlage der Pflegebeziehung verbessert worden, jedoch ist
die Pflegebelastung weiterhin stark abhangig vom Grad der subjektiv
erlebten Entscheidungsfreiheit bei der Pflegetibernahme (Halsig 1994):

- Freiwillig oder gern tibernommene Pflege (ca. 37%)

- Pflegelibernahme selbstverstandlich — sozial erwiinscht
(normativ) (ca. 58%)

- Finanzieller/familiadrer Druck bei individueller Ablehnung der
Pflege (ca. 5%)

Besonders emotionale, familidre und zeitliche Belastungen werden bei frei-
willig Gbernommener Pflege signifikant geringer als bei anderen Entschei-
dungsgriinden wahrgenommen (Gréf3el 2000) (level of evidence K llib).

Viele pflegende Angehorige fiihlen sich schlecht informiert und alleinge-
lassen. Eigene Ressourcen werden oft falsch eingeschatzt. Schlechter
Gesundheitszustand hat neben den eigenen, oft von der Pflege abhéngi-
gen Leistungseinbul3en, auch negative Auswirkungen auf die Qualitat der
Pflege und Beziehungsstérungen als vermeidbare Folgen (Galliker 1993);
dies kann als Hinweis auf die Uberlastung der Pflegenden gesehen wer-
den (Halsig 1994). Subjektiv stérker belastete Angehérige neigen zu ag-
gressiverem Pflegestil (Grafstrom 1993) (level of evidence K llIb).
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1.1.1.1 Korperliche Beeintrachtigung pflegender
Angehériger

Pflegende Angehdérige haben zu Gber 50% mehr kérperliche Beschwerden
als der Durchschnitt der Bevolkerung (GralRel 1998 2). Nach dem Giel3ener
Beschwerdebogen finden sich im Vergleich zur Normalbevélkerung tber-
durchschnittlich stark ausgepragte koérperliche Erschopfung (in 74% der
Falle), Gliederschmerzen (75%), Herz- (64%) und Magenbeschwerden
(60%) (GraRel 1998) (level of evidence K llIb).

Bei langerer Belastung durch Pflege treten haufiger Gelenkbeschwerden
und Sturzfolgeerkrankungen auf (Fischer 1995, Lichte 1998). Chronischer
Strel3, moéglicherweise durch die hdusliche Pflege ausgeldst, kann negati-
ven Einflul3 auf das kardiovaskulare, endokrine und immunologische Sys-
tem haben (Kiecolt-Glaser 1999), (level of evidence K IV auf der Basis von
Studien eines hoheren Evidenzlevels). (Vgl. auch Vitaliano et al. 2004 fir
Pflegende mit dementen Angehdrigen; level of evidence K I)

1.1.1.2 Geistig-seelische Beeintrachtigung
pflegender Angehoriger

Pflegende Angehorige, besonders von Dementen, zeigen in hohem Mal3
Depressionen mit Traurigkeit, Pessimismus, Reizbarkeit und Entschlu3un-
fahigkeit, vor allem bei den Partnern, weniger bei Kinder etc. (Adler 1996,
Eccles 1998, Kiecolt-Glaser 1999). Depressionen bessern sich kaum nach
Heimaufnahme oder Tod des Pflegebediirftigen; moglicherweise sind
Versagensgedanken der Pflegenden die Ursache (Eccles 1998). Schulz
(2003) beobachtet dennoch Monate nach Pflegeentlastung durch Tod etc.
eine deutliche Entlastung der depressiven Situation (level of evidence P II).
Spannungen in der Pflege verlaufen unterschwellig, entladen sich in un-
kontrollierbaren Wutausbriichen mit anschlieBenden Schuldgefiihlen
(Freye 1998). Gegenseitige Gewaltanwendungen von Pflegebedurftigen
und Pflegenden werden zunehmend beobachtet und sind Ausdruck gro-
Ber psychischer Erschopfung und Verzweiflung (Swagerty 1999) (level of
evidence S ).

2
GraRel nennt die pflegenden Angehérigen auch "verborgene Patienten"
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Eine emotionale Belastung durch die Pflege geben bis zu 37% an. Mit
steigender Pflegedauer nimmt die emotionale Erschépfung zu, ebenso die
Ohnmacht, nicht mehr helfen zu kénnen, Schuld und Versagensgefiihle
sowie Enttduschung Gber eigene Grenzen und Undankbarkeit des Kranken
(Grond 1984, Halsig 1994) (level of evidence P IV).

Das Burnout-Syndrom wird in verschiedenen Auspragungen bei pflegen-
den Angehdrigen gefunden (sehr hoch: 7%, hoch: 24%, mittel: 39%,
niedrig/kein: 30% [Mattmuller 1995]) (level of evidenceK Ilib).

Da andererseits bei ca. 30% der pflegenden Angehdrigen kein oder kaum
ein Burnout-Syndrom besteht, kann in der Betreuung und Pflege von An-
gehorigen auch eine sinnstiftende, positive Tatigkeit vermutet werden. Es
wird von diesem Teil der Angehoérigen mdglicherweise eine Befriedigung
darin gesehen, ihnen nahestehenden Menschen, mdglicherweise bis zum
Lebensende, zur Seite zu stehen. Eventuell besteht ein persoénlicher Ge-
winn in der pflegerischen Betreuung von nahestehenden Menschen
(Grond 1994). (Vgl. zum Gesamtproblem auch die Ubersicht bei Savage
et al. 2004)

Die Suche nach Sinnhaftigkeit in der Pflege wird aber madglicherweise
erschwert durch seelische Belastungen: Beziehungsprobleme, emotionale
Erschopfung, Rollenlberlastung, ungewisse Zukunft und "dauerndes Ster-
ben", die Beobachtung fortschreitenden physischen und personlichen
Verfalls (Grond 1994).

1.1.1.3 Soziale Beeintrachtigung pflegender
Angehoériger

Einschrédnkung der Freizeitaktivitditen und soziale Isolation sind hé&ufige
Folgen der Pflegeverpflichtungen flr pflegende Angehorige (Adler 1996,
Fischer 1995, Klingenberg 1999). Kontakte werden immer seltener bis zur
vollstandigen lIsolation (Grond 1994). Hochste zeitliche Belastungen wer-
den von ca. 60%, direkte soziale Belastungen werden aber nur von bis zu
26% als sehr stark angegeben (Halsig 1994) (level of evidence K llib).

Je enger die emotionale Bindung ist, desto grél3ere soziale Einschrankun-
gen koénnen auch durch hohe Anspriiche der Pflegebediirftigen hervorge-
rufen werden (Adler 1996). Durch Pflege kommt es zu weniger Freizeit und
zu weniger Kontakt zu Freunden und Bekannten; bei einem Drittel fehlt es
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sogar an Zeit fir den eigenen Haushalt. Die Pflege strukturiert den Tag
sehr stark (Bosch 1998, Halsig 1994, Keseberg 1999, Lichte 2000) (level of
evidence K lllIb).

Schon der Eintritt des akuten Ereignisses mit der Folge einer Pflegebe-
durftigkeit eines nahen Angehorigen flihrt zu sozialem Riickzug mit einge-
schrankter Spontaneitdt und geringeren Ausgehzeiten (Geisler 1999). Die
permanente Verantwortung fiir eine Dauerbetreuung stellt einen Hauptbe-
lastungsfaktor dar (Fischer 1994) und a3t haufig keinen Freiraum mehr fir
die Definition und Befriedigung der eigenen Bedirfnisse (Adler 1996). Bei
gleichen Krankheitsbildern zeigen sich jedoch ganz unterschiedliche Ver-
haltensreaktionen im Rahmen eines sozialen Raumes (Gérres 1993).

Mangelnde Anerkennung der geleisteten Pflege und Hilfe ist ein weiterer
"Stressor". Auch die berufliche Situation wird bei pflegenden Angehérigen
negativ beeinflullt (Gorres 1993, Grond 1994); zu Beginn der Pflege
schranken jeweils ca. 15% ihre Erwerbstéatigkeit ein oder geben sie ganz
auf (Schneekloth 1993). Die finanzielle Situation verschlechtert sich bei 1/3
der Familien nach Pflegebeginn (GraRel 1998).

Im Endstadium einer Pflegesituation sind die pflegenden Angehérigen fast
"rund um die Uhr" in die Pflege eingebunden mit entsprechenden sozialen
und psychischen Belastungen (Schulz 2003). Die Kosten um die Pflege
sinken signifikant durch trainierende MaRnahmen des pflegenden Ange-
hoérigen (von Schlaganfallpatienten); ebenso ist der Verlust an Lebensqua-
litdt nach Eintritt der Erkrankung weniger ausgepragt (Patel 2004).





