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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
e Thema dieser Leitlinie ist ein Betreuungsproblem, nicht ein typisc

Beratungsanlals,

¢ sie hat familienmedizinischen Charakter; verfolgt also ein %mi-
schen Zugang,

e einem hohen Mal} an hausérztlicher Erfahrung steht eing’geringe
Zahl methodisch hochwertiger Studien gegenlbex (zu est aus
dem éarztlichen Bereich),’

o die Leitlinie ist in einer komplexen Versorg %n schaft zu sehen,
die neben der hausarztlichen Tatigkeit se sonders die Zusam-
menarbeit mit Pflegepersonen bzw. Pfl {Nfichtungen, sozialen
Diensten, Selbsthilfegruppen u. eren erfordert.

Die Offentlichkeit (Medien, Politi
durch die Aufwertung der hausliche

kann pflegende Angehorige
ege und deren positiver Wirkung

far die gesamte Bevolkerung . Xolkswirtschaft unterstitzen.
In der vorliegenden Leijtling zur Erleichterung der Lektiire durchgén-
gig von 'pflegenden igen' und 'Pflegebedrftigen' gesprochen,
womit grundsatzlic nen beiderlei Geschlechts gemeint sind. Im

folgenden Text wj verdeutlicht, dal3 Pflegende heute immer noch in
der Giberwieg ehrheit Frauen sind.

Um die L@ Text nicht mit wissenschaftlichen Einzelergebnissen zu
Q; v

Uberfrac erden im 13. Kapitel ergdnzende wissenschaftliche Belege
au

Wir?échten 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

3
Ziel dieser Leitlinie ist es, Patientinnen und Patienten, die in Folge ihrer @&
Funktion als "pflegende Angehorige" gesundheitsgefdhrdet oder erkrankt

sind, zu erkennen, und eine sinnvolle Diagnostik, notwendige und pré:']ven-()<>

tive MaRnahmen sowie eine wirksame, angemessene und kostengﬁnstige@

Betreuung in der hausérztlichen Praxis sicherzustellen.
<
Wegen der haufigen Fokussierung auf die Pflegebedlirftigen rden

pflegenden Angehdrigen unter Umstédnden (auch von ihren JJausgizien)

nicht als behandlungsbediirftig wahrgenommen oder sog%klam-

mert. Die Rolle des Hausarztes und seine Unterstijtzu mogdlichkeiten

gegenliber dem Pflegenden sollen daher genaugr iert werden.

Besondere Schwierigkeiten fiir das hausérztliche eIn kénnen sich
I

ergeben, wenn der Arzt zwar flr die hausérztlich ung des Gepfleg-
ten verantwortlich ist, die pflegenden Angeh n jedoch persoénlich

durch andere Arzte hausarztlich versorgt W.

1.1 Definition d Epidemiologie
des Ges eitsproblems

In der Bundesrepublik DRutsshland sind etwa 2 Millionen Menschen in
einem Mal3e pflegebed 1., dal flir sie Leistungen aus der gesetzlichen
Pflegeversicheru (-' ftigt werden. Ambulant, d.h. in der hauslichen
Umgebung, @j on diesen etwa 1,4 Mio. gepflegt, bei etwas Uber
1 Mio. sind ARgeh#rige so involviert, daB sie Leistungen der Pflegeversi-
cheru (& (Gesundheitsberichterstattung des Bundes, Stand 2001)

(J 215
£ igen von Pflegebedirftigen — vom behinderten Saugling bis

o enten Hochbetagten - flihren hausliche Pflege und Betreuung
. Angesichts der Pflegebelastung, eigener gesundheitlicher Proble-
und der emotionalen Belastungen in der Beziehung zum Gepflegten

@jnnen sich pflegebedingte kérperliche, geistige, soziale und/oder seeli-

sche Beeintrachtigungen beim pflegenden Angehodrigen einstellen (Adler
\ 1996, Fischer 1995, Gral3el 1998a).
N
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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 al
pflegende Angehorige flir ihre Partner oder Eltern aktiv sind (Fischer 1 )
Gorres 1993, GralBel 1998a, Grond 1994).

Pflegende Angehorige sind nicht immer (potentielle) Patiente te
sie stets als Kooperationspartner eines Versorgungskonzeptes bgtrgehten,
da sie in der Betreuung zentrale Versorgungsaufgabwg ehmen.

(Schaeffer 2001) E

S
1.1.1 Beeintrachtigung pf der
Angehdriger

Bei pflegenden Angehérigen werden i
von Pflegebedirftigen unterschie sische, psychische und soziale
Beeintrachtigungen diagnostiziert (A 1996, Grond 1994). Der Hausarzt
kann ihnen und den pﬂegenc@t@ehérigen sinnvoll helfen und rechtzei-
tig Hilfestellung geben, w rstdndnis und Kompetenz fiir die Situation
und Belastungen der n Angehdrigen bestehen (Geisler 1999).

o)

Bei einer guten Kods
sind Uberlastungsam
kdnnen vermi

uf der Pflege und Betreuung

ion zwischen Arzt und pflegenden Angehdrigen

egebelastung werden ca. 1/3 der pflegenden Angehdrigen
krankABasch ))998, Grond 1994). Starke emotionale und kérperliche Belas-

Oktstehen durch die Pflegeleistung erhdhte Erkrankungsrisiken (Gorres
\ 93). 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 starkere Belastung durch die

\A)

Pflege sind — neben héherem Alter, weiblichem Geschlecht und Motiv
(s. u.) der Pflegenden — meistens die Art der Erkrankung (Demenz!) der
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Pflegebedirftigen. Verdnderbare Faktoren sind Pflegesituation/-belastung
(Nachtschlaf, pflegegerechte Wohnung), der seelische Zustand des Pfle-
gebediirftigen sowie die Gefiihlssituation 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 Uberschatzen und zu lange zuoo
zogern, bis sie Fremdhilfe (insbesondere ambulante Pflege) hinzuziehen.@>

Hier kdnnen Hausarzte praventiv tatig sein, Belastungsgrenzen erkennen
und Fremdhilfe veranlassen (Schaeffer 2001) (level of evidence D | %&0

Die Bediirfnisse pflegender Angehériger nach Unterstlitzung auf d er-
schiedensten Ebenen sind noch Gegenstand der Forschung/kla®ist je-
doch, daB sie sich auBer auf physische (und zeitlicheRNEntlagtdng ganz
wesentlich auf soziale Unterstlitzung (bzw. Durchbre @der sozialen
Isolation) und Lernchancen zur Bewaltigung der Si@ hten. Weitge-
hend ungeklart ist jedoch, in welcher Weise die P, en von Unterstit-
zung profitieren (kdnnen). (Stoltz et al. 2004)

Zwar ist durch die Einfiihrung der Pflegewerung in Deutschland die
materielle Grundlage der Pflegebeziew tbessert worden, jedoch ist
die Pflegebelastung weiterhin stark abhahgig vom Grad der subjektiv

erlebten Entscheidungsfreiheit b@%ﬂegeﬂbernahme (Halsig 1994):
- Freiwillig oder gern/i mene Pflege (ca. 37%)

- Pflegelibernahme rstéandlich — sozial erwinscht
(normativ) (ca. 58%

- Finanziell er Druck bei individueller Ablehnung der
Pflege (c

O@I egende Angehorige flhlen sich schlecht informiert und alleinge-

&
&

N

. Eigene Ressourcen werden oft falsch eingeschéatzt. Schlechter
esundheitszustand hat neben den eigenen, oft von der Pflege abhangi-
gen Leistungseinbulden, 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 (Grafstrém 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 é
als der Durchschnitt der Bevolkerung (GralRel 1998 2). Nach dem Giel3ener
Beschwerdebogen finden sich im Vergleich zur Normalbevélkerung Elbgr-
durchschnittlich stark ausgepragte korperliche Erschépfung (in 74%
Falle), Gliederschmerzen (75%), Herz- (64%) und Magenbeschwerde
(60%) (GraRel 1998) (level of evidence K llib). o

Bei langerer Belastung durch Pflege treten haufiger Gelenkbes erden
und Sturzfolgeerkrankungen auf (Fischer 1995, Lichte 1994). Cironischer
Strel3, moglicherweise durch die hdusliche Pflege ausgeldstyKann negati-
ven EinfluB auf das kardiovaskuléare, endokrine und_f nologische Sys-
tem haben (Kiecolt-Glaser 1999), (level of evide@& ‘auf der Basis von

Studien eines hoéheren Evidenzlevels). (Vgl. a liano et al. 2004 far
Pflegende mit dementen Angehdrigen; leve ence K )

1.1.1.2 Geistig-seeliscl%eMtréchtigung

pflegender Angehgfiger

Pflegende Angehorige, bes@%on Dementen, zeigen in hohem Mal3
Depressionen mit Tra 'g@z ssimismus, Reizbarkeit und EntschluRun-
féhigkeit, vor allem be% rtnern, weniger bei Kinder etc. (Adler 1996,
Eccles 1998, Kiecol@} 1999). Depressionen bessern sich kaum nach
Heimaufnahm d des Pflegebedlrftigen; moglicherweise sind
Versagensgec@er Pflegenden die Ursache (Eccles 1998). Schulz
(2003) beo dennoch Monate nach Pflegeentlastung durch Tod etc.
. AN\

ntlastung der depressiven Situation (level of evidence P II).
der Pflege verlaufen unterschwellig, entladen sich in un-

( 1998). Gegenseitige Gewaltanwendungen von Pflegebedlirftigen
%%l?nd Pflegenden werden zunehmend beobachtet und sind Ausdruck gro-
er psychischer Erschopfung und Verzweiflung (Swagerty 1999) (level of

N
@ evidence S IlI).
©

2
GraRel nennt die pflegenden Angehérigen auch "verborgene Patienten"
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lIsté
Fon ca. 60%, direkte soziale Belastungen werden aber nur von bis zu
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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 lber eigene Grenzen und Undankbarkeit des Kranken
(Grond 1984, Halsig 1994) (level of evidence P IV).

Das Burnout-Syndrom wird in verschiedenen Auspragungen bei pflegenﬁo§©

den Angehdrigen gefunden (sehr hoch: 7%, hoch: 24%, mittel: 39%,

niedrig/kein: 30% [Mattmuller 1995]) (level of evidenceK Ilib). o

Da andererseits bei ca. 30% der pflegenden Angehérigen kein odet |k
ein Burnout-Syndrom besteht, kann in der Betreuung und Pflggje vorf An-
gehorigen auch eine sinnstiftende, positive Tatigkeit ver, ut@?den. Es
wird von diesem Teil der Angehdrigen méglicherweise%Befriedigung
C eise bis zum
persoénlicher Ge-
enden Menschen

darin gesehen, ihnen nahestehenden Menschen, o

Lebensende, zur Seite zu stehen. Eventuell beste {
winn in der pflegerischen Betreuung von
0

(Grond 1994). (Vgl. zum Gesamtproblem, auch di bersicht bei Savage
et al. 2004)
Die Suche nach Sinnhaftigkeit in der e wird aber moglicherweise

erschwert durch seelische Belastyngen: Beziehungsprobleme, emotionale
Erschopfung, Rollenlberlastun n %isse Zukunft und "dauerndes Ster-
ben", die Beobachtung enden physischen und personlichen
Verfalls (Grond 1994). %

1.1.1.3 So '@eeintréchtigung pflegender
origer

Einschran L@Zr Freizeitaktivitaten und soziale Isolation sind héaufige
Folgen legeverpflichtungen fir pflegende Angehérige (Adler 1996,
, Klingenberg 1999). Kontakte werden immer seltener bis zur
igen Isolation (Grond 1994). Hochste zeitliche Belastungen wer-

==

% 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 llIb). @
Schon der Eintritt des akuten Ereignisses mit der Folge einer Pflegebe- @&
dirftigkeit eines nahen Angehérigen flhrt zu sozialem Rickzug mit eingg@
schrankter Spontaneitat und geringeren Ausgehzeiten (Geisler 1999). ®i

permanente Verantwortung fiir eine Dauerbetreuung stellt einen Hauptk@
lastungsfaktor dar (Fischer 1994) und a3t haufig keinen Freirau ‘g%;rﬁ]r
die Definition und Befriedigung der eigenen Bediirfnisse (Ad 9 ei
gleichen Krankheitsbildern zeigen sich jedoch ganz unterschie e Ver-
haltensreaktionen im Rahmen eines sozialen Raumes (G 1993).

Mangelnde Anerkennung der geleisteten Pflege und@ ist ein weiterer
"Stressor". Auch die berufliche Situation wird bej pile en Angehorigen

negativ beeinfluldt (Gorres 1993, Grond 199 Beginn der Pflege
schranken jeweils ca. 15% ihre Erwerbstati in oder geben sie ganz

auf (Schneekloth 1993). Die finanzielle Situation~erschlechtert sich bei 1/3
der Familien nach Pflegebeginn (Gréﬁw.

Im Endstadium einer Pflegesituationsiga’ die pflegenden Angehdérigen fast
"rund um die Uhr" in die Pflege~eingebunden mit entsprechenden sozialen

@ Iz 2003). Die Kosten um die Pflege
en

und psychischen Belastun

sinken signifikant dur @ de MalBnahmen des pflegenden Ange-
hérigen (von Schlaga enten); ebenso ist der Verlust an Lebensqua-
litdt nach Eintritt d§ nkung weniger ausgepragt (Patel 2004).

D :

>

»
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1.2 Abwendbar gefahrliche
Verlaufe bei pflegenden X
Angehodrigen @&

Enge personliche Bindung (Ehepartner), Krankheiten des Pflegebedijrfti-<><>
gen mit Stérungen der Geistesfunktion (Demenz) sowie schwierige Pfle-@
gebedingungen (Zeitaufwand /-dauer, gestorter Nachtschlaf) sind pt-
faktoren flr eine starke gesundheitliche Gefahrdung des pflegepdtn <o
gehorigen (GraRel 1998a, Grond 1994, Schulz 1999). Pflegeliberl g

flhrt zu empfundenen oder tatséchlichen QualitatseinbuBen jf\degPtlege

und damit zu Selbstvorwirfen mit weiterer Leistungsminder (Freye
1998). Dieser Circulus vitiosus muss von Betreuenden hﬁarzt, Pflege-
dienst, weitere Angehorige, etc.) der Pflegeeinheik)fr& erkannt und

durch Gesprache bzw. EntlastungsmalBnahme %} .) unterbrochen
werden.

Neu aufgetretene BeziehungsverschlechWn zwischen Pflegebeddrf-
tigen und pflegenden Angehdrigen uld Versthlechterung der Pflege soll-
ten als Hinweis auf mogliche Pflege[l&%ng zu Interventionen flihren.
Zu starke Konzentration auf d@gebedﬁrﬁigen Patienten und sein

Uberleben kann den Blick auf rlasteten Pflegenden und die ge-
samte Familie (Mangel an@ amkeit) verdecken. (Gorres 1993)

Haufige abwendbar gefghnichie Verlaufe:

o Akute Dekor&e jon des pflegenden Angehdérigen infolge

- Vers rung des eigenen Gesundheitszustandes

-V hterung des Gesundheitszustandes des Pflegebediirf-

@ nahme der Pflegebelastung aus anderen Griinden
a

0%} Ittatige Ubergriffe von pflegenden Angehérigen auf die Pflege-

\ edurftigen (und gelegentlich auch umgekehrt) als Ausdruck von Ver-

@ zweiflung, Uberlastung und angestauter Aggression. In dhnlicher
Weise (und héaufiger) kann sich Verzweiflung auch in Vernachlassi-

@% gung des Pflegebediirftigen duRern (Lachs 2004)
>

e Suchtgefahr, besonders Medikamenten- und Alkoholmibrauch
e Besonders bei Partnern: Erschépfungsdepression, méglicherweise
Suizidgefahr?
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o Besonders bei Kindern: Burnout, Vernachlédssigung tbriger Bereiche,
wie Kinder, Ehepartner etc.

¢ Verletzungen/Uberbelastung durch verbesserungsfahige Wohn-/ @
Pflegebedingungen @

Folgende MaBBnahmen sollten Hausarzte bei o.g. Umsténden, je naQ@
Auspragung des abwendbar gefahrlichen Verlaufs, dringend einleiten: °

e Sehr wichtig: Entlastung durch verstérkte Einbindung weitergr Ange-
horiger/professioneller Pflege und Angehorigenberatung X?O

o Gesprach(e) mit Pflegenden (analysierend, empathisch, the -
tisch) und evtl. mit den Pflegebedlirftigen (alleine/gemgins

e Unterbrechung bzw. Abbruch der hauslichen Pflége dutgH stationére
Maflnahmen (Pflegeeinrichtung, evtl. vor[]bergg Krankenhaus)

e Evtl. auch medikamentdse bzw. fachéarztliche ionare Behandlungen

Frihzeitiges Erkennen von abwendbar gefa Verlaufen, z. B. durch

regelmalige Hausbesuche und das Angebot katzfristig moglicher (entlas-
tender) Gesprache, hat hier eine wich nktion im Sinne der (Sekun-

dar-)Pravention (Gral3el 1993).
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2 Vorgehensweise

3\
2.1 Anlaf} far Beratung bzw. @&
Behandlung bei pflegenden

Angehdrigen °°©©

Sehr verschiedene Patientenanliegen, Beratungsanldsse oder an ti-o
sche Wahrnehmungen sollten eine Uberpriifung der Pflegebelasfdnd b
eine Beratung Uiber die Angehdérigenpflege veranlassen:
<
e Angehorige sollen die Aufgabe der Pflege neu tber hn@
(s. Checkliste unten) @
i (
e

e Pflegende Angehorige kommen in die Hausar. i t Beschwer-

den, die durch die Pflegefunktion erklart werdge n

e Beim Hausbesuch der pflegebediirftigen P rscheinen pflegen-
de Angehorige selbst auffallig hinsici@es eigenen Zustandes

(koérperlich, geistig, psychosozial

o Wissen des Arztes um die gesteige legebelastung, z. B. durch
veranderten Pflegeaufwand r %Jstand der pflegebedurftigen Per-
son (korperlich, geistig, seeNsc

¢ Hinweise auf Vernachfg g (z.B. schlecht erklarliche Veranderun-
gen der Pflegehyg% chexie, Dekubitalgeschwdire, ...)

e Veranderung d ighung zwischen Pflegebediirftigen und Pfle-
genden (Zun nerfamiliarer Konflikte, Hinweis auf gewalttatige
Ubergrif‘fe ende Verwirrtheit, "Rollenwechsel")

Hinweise a &\ Art und Qualitat der Beziehung von Pflegebedlirftigen
und Pfe aus dem Gesprach oder der erlebten Anamnese sind als

er Faktor immer flr das weitere Vorgehen zu ber(icksichti-
Einschdtzungen von Pflegebedurftigen, pflegenden Angehérigen

n.
<
<Qg%;deren Beziehung sind wichtige Voraussetzungen flir die Beurteilung

Pflegesituation und deren Verlauf. Als Kriterien kénnen Dominanz
ersus partnerschaftliches Verhalten, bzw. Distanz versus emotionale
Nahe aufgegriffen werden (Bruder 1988; vgl. unten Kap. 13 [c]).

Konflikte sind bei Beginn der Pflegebedirftigkeit und/oder in kurzen Bera-
tungen oft kaum erkennbar (Galliker 1993). Die Motivation zur Pflege
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(altruistische vs. selbstwertdienliche Motive, normative Erwartungen der
Familienmitglieder, etc. s.0.) und die Entscheidungsfreiheit sollten daher

geklart sein (Freye 1998, Halsig 1994) (level of evidenceK IlIb). é

Voraussetzung fur das weitere Vorgehen ist die Abklarung, ob der betrof-

fene Arzt Giberhaupt einen Behandlungsauftrag vom pflegenden Angehé@
rigen (erhalten) hat. Ansonsten kann er sich zunachst nur auf die Beob&%

tung der Situation beschrénken und gelegentlich den Behandlungsauft@
erneut hinterfragen. Im Einverstandnis mit dem pflegenden A "ri%en
kénnte evtl. mit dessen Hausarzt Kontakt aufgenommen wer

scher Beeintrachtigungen ist die Hausliche Pflegeskala (Ku rsion nach

Bei der Abschatzung des Risikos pflegebedingter kc")rpe}%<> d seeli-
GrélRel 2001-> Kap. 2.1.3.1) hilfreich (level of evidenc l).

Checkliste fiir die Belastbarkeit von (potentiel legenden Angehori-
gen:

e korperliche Belastbarkeit ausreichend (besehders LWS- und Knie-
Bereich)?

e seelische Stabilitat (keine funl&@&n Stérungen) und feste soziale
Integration?

e Beziehungsprobleme z &—:‘bed[]rftigen?
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2.2 Beeintrachtigung bei
pflegenden Angehorigen é

2.2.1 Anamnese
o‘)@Q

Folgendes sollte im Verlauf einer langer dauernden Pflegetéatigkeit erfragt

werden:

e Dauer und Stéarke der Beschwerden, die subjektiv direkt auf, g&yo
gebelastung zurtickgefiihrt werden (korperlich, geistig, seelisch -
here Schaden durch die Pflegebelastung und Verlauf unt; elgstung.
Grad der Beeintrachtigung durch die Beschwerden,éfch i eitver-

lauf. Erkennen der individuellen Angehdorigenkarrier it Einschnitten
und Wendepunkten (Gorres 1994). <

o Pflegeumstande, z.B. Zustand des Pflegebedg Xn und seine
Krankheiten, Pflegeaufwand und -dauer3, des Nachtschlafs,

Hilfsmittel, Pflegestufe; besondere Piableme in der Pflege (mecha-
nisch-statisch, sensorisch [Geruc A%% geflhlsmaRig, u.a.).
Wie wird die Situation vom pflege ngehorigen (Patienten) und
die (evtl.) eintretende Belastung eingeschatzt?

Welche Komponenten trag@%u einem Problem bei (kérperliche
Belastung, hohe Verfigglfapkity Beziehungsproblem, eigene Krank-
heit), worin besteht 2 tproblem?

tungsgerechdig 0 istungsanspruch, Aggression, Schuldgefiihle,
Sterbebegl| ' étc. (Galliker 1993, Grond 1994, Halsig 1994).
Prioritét@eigene Planungen (Bock 1995). Wie werden Motivati-
on zur , deren Sinnhaftigkeit und eigene Zielvorstellungen dar-
ge Vi€ ist der Grad der Entscheidungsfreiheit?

. e Beeintrachtigung durch Pflege, z.B. Einschrénkung von au-

0%’&;& duslichen Tatigkeiten, Treffen mit anderen Menschen, Besuche,
reizeitaktivitaten, und evtl. psychische Folgen (Galliker 1993).

ﬂ @\ Einbindung der Familie (Gorres 1993).

Stlitzende Beziehungen als Schutzfaktor (Stragies-Schweda 1995).
N\

' ? Hoéhere Pflegedauer, starkerer Pflegeaufwand und durch Pflege gestdrter Nachtschlaf unter 6
Std. korrelieren hoch mit negativen Folgen fiir die Gesundheit der Pflegenden (Gral3el 1998a).




@

16 DEGAM-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehorige

Zeitintensive Gesprache von Arzt und Praxisteam kdénnen erforderlich
sein. Die Moglichkeit dazu sollte sowohl beim Hausbesuch als auch bei
Praxisbesuchen des pflegenden Angehoérigen genutzt werden. (Bei den
derzeitigen Budgets und Gebilihrenordnungen in Deutschland ist dies nur
mit gewissen Einschrénkungen moglich!)

2.2.2 Untersuchung

Im Hinblick auf die rechtzeitige Erkennung von Belastungssy %@’nd
Belastungsfolgen sollte die dem jeweiligen Beratungsanlald ang sene
allgemeinmedizinische (kérperliche) Untersuchung bei Pflegen in be-
stimmten Bereichen vertieft werden: %

Praventive Untersuchungen (Gesundheitsuntersu "Check up 35",
Krebsfriiherkennungsuntersuchung, ...) kénnen % ausarzten zum An-
laB flr einen intensiveren Kontaktaufbau ® genden Angehdrigen
genutzt werden und verschaffen einen gu erblick u. a. Uber den
kérperlichen Zustand des Pflegenden.\/

Bei bekannter Pflegetatigkeit sindw asteten Bereiche Ricken, Knie,
Herz-Kreislauf-System und Magen-Darfn-Trakt besonders zu berlcksichti-

gen (s. a. Kap. 1.1.1. und Ka note [d]).

Im Sinne der psychos @uen Grundversorgung durch Hausérzte sind
kommende Erschopfungssyndrome, depressi-

bei Pflegenden haufig
ve bzw. somatofg rungen zu bertcksichtigen.

2.2.3 atzliche spezielle Diagnostik

Ne ichen kénnen Screening-Fragen gelegentlich schwer er-
k seelische Veranderungen (Depression) und Erschépfungszu-
s frih aufdecken helfen; zwei Fragen haben sich in systematischen

OKL}ntersuchungen fir die Aufdeckung manifester Depression (major de-

ression) als aussagekréftig und praktikabel erwiesen (Whooley 1997)
(level of evidence D |):

- Haben Sie sich im letzten Monat oft niedergeschlagen, schwer-
mutig oder hoffnungslos gefuhlt?

- Haben Sie im letzten Monat oft wenig Interesse oder Freude an
lhren Tatigkeiten gehabt?
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Wird mindestens eine dieser Fragen bejaht, mul3 durch ein ausfihrliches
Gesprach eine mogliche Depression weiter abgeklart werden (s.a.
DEGAM-Leitlinie "Midigkeit"). In schwierigen Féllen sind evtl. Konsile bei
Nervenérzten/Psychotherapeuten zu erwégen.

Hausliche Pflege wird von den Betroffenen keinesfalls generell als belas- 0@
tend empfunden; die interindividuelle Variabilitat ist erheblich (s. Kap<®,
1.1.1.2.). Das Ausmald wahrgenommener Belastung héngt von der Einstel-@
lung zur Pflege, dem Verhaltnis zwischen Pflegendem und Gep
sowie von "objektiven Belastungen" wie dem téglichen Pflegeau
Zwischen subjektiver und objektiver Belastung besteht kein signif
Zusammenhang (Gra3el 1994, Lim 2004, Savage et al. 2004)evekof evi-
dence K llIb).

2.2.3.1 Hausliche Pflege-Skala (GrQ% 01)

Flr die hausérztliche Betreuung kann es dabei | sein, anhand eines
standardisierten Instruments die Pflegeb&lastung im Rahmen einer Erst-
oder einer spateren Konsultation zu Mn. Die "Héausliche Pflege-
Skala" (HPS) stellt ein Testverfahren da von der Pflegeperson selbst
ausgefllt werden kann und schnell auszuwerten ist. In Zusammenarbeit
mit dem Autor dieser Skala wukde % Kurzversion (Screening-Test) ent-

wickelt. (}@
Mit dem HPS-Summer@} t die pflegerische Belastung auch als psy-
chosomatische Ursa rkennen. Dieses Verfahren kann als Screening
oder Verlaufskon gesetzt werden (GréalBel 1993, 1994). Fragebogen
s. Anhang. (lev idence D Ill)
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2.3 Handlungsoptionen

\
Entsprechend dem in dieser Leitlinie entwickelten Konzept zum Versténd- &
nis der Pflegesituation stellt diese nicht per se einen eigenstandigen Be-
handlungsanlal® dar; vielmehr sind zahlreiche medizinische und psychg@
soziale Handlungsoptionen abzuklaren. <

teilung der Pflegesituation durch Arzt und pflegende Angehg o-
chen werden:

Zu Beginn der Beratung sollte ergdnzend zur Anamnese jeweils %g Beur-

- Besteht (vordringlicher) Handlungsbedarf? — w ja,wo?
- LaBt sich Abhilfe schaffen?

- Wirde diese Uberhaupt akzeptiert bZ\QS. ht?
- Wie kdnnte mangelnde Akzeptanz ge werden?
- Ist die Pflege im hauslichen Berei haupt (weiter) zu

leisten?
Insbesondere pflegende Angehor Men hohen emotionalen oder
Erwartungsdruck empfinden, neige azu, sich einem Gesprach Uber
diese Fragen zu entziehen. B unrgen Uber die Komplexitat und Rezidiv-
gefahr von kérperlichen ischen Krankheiten bei pflegenden An-
gehdrigen im Zusam mit der Pflegetétigkeit sind dennoch die

Basis der kontinuier@ etreuung.
Die unterstut n@; . mitfihlende Art des Arztes wird von 40 % der
Pflegenden . eichend eingeschatzt (Brotman 1994). In hohem Pro-
zentsatz e u' ¢h pflegende Angehorige gerade vom Hausarzt Hilfen und
Informa GralRel 1998, Lichte 2000, vgl. 13, Endnote [€e]).

3)

NN Korperliche Beschwerden des pflegenden
o Angehoérigen und Moglichkeiten der
Entlastung in der Pflege

2

tung relativ gut abzuleiten. Hinweise auf Vermeidungsstrategien von star-
\ ken korperlichen Fehlbelastungen bzw. Hilfsangebote wirken sich glinstig
A aus

@ Bei kérperlichen Verdanderungen ist der Zusammenhang zur Pflegebelas-

»
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Zur symptomatischen Therapie wird auf spezifische Leitlinien (> vgl. z.B.

die DEGAM-Leitlinie Mudigkeit) oder Lehrblicher/Manuale verwiesen. Zum

erheblichen Problem der Sturzgefahrdung der Gepflegten, aber auch der — @
oft ebenfalls betagten — Pflegenden wird nachdriicklich auf die DEGAM- &
Leitlinie Nr. 4 'Altere Sturzpatienten' hingewiesen. @

Bei einem im Vergleich zur Normalbevélkerung hohen Gebrauch von<>0©§

Beruhigungs- und Schlafmitteln bei pflegenden Angehoérigen sollten die
behandelnden Arzte immer auch an Abhiangigkeitsgefahren denke is-
ler 1999).

In Kooperation mit Pflegeeinrichtungen und evtl. Beratun% sind

entlastende MalRnahmen (Kurzzeitpflege, Teilzeit-/Nachtpflege mehrte
Familienhilfe, Urlaub von der Pflege) auch vom Hausar. urégen (Jan-
sen 1995, Grond 1994); Tagespflege vermindert dg strel3 (Eccles

1998) (level of evidence T | b). \
Der positive Einsatz des Hausarztes fir geeign flegehilfsmittel (Pfle-

gebett, Nachtstuhl, Drehplatte, InkontinWel 4 etc. ) beglnstigt die
frihzeitige Akzeptanz durch Pflegendedund gebediirftige und damit die
Entlastung des pflegenden Angehér&ﬁaktische Ubungen zur ergo-
nomischen Pflege und Seminare zyur besseren Bewaltigung der Pflegebe-
lastung — den Pflegekassen als Iter vom Gesetz vorgeschrieben —

waren weitere therapeuti praventive MaRnahmen fiir pflegende
Angehdrige (Vogel 1995) bessern die psychische Gesundheit (Ecc-
les 1998) (level of evideRge)P[ll/ 1 +11).

Training der Akti @des tédglichen Lebens beim Pflegebedirftigen —
auch durch Mi itér von Pflegeeinrichtungen — entlasten die pflegen-
den Angehg ock 1995).

Haush@ 7 Mahlzeiten-, Einkaufs- und Wascherei-Fahrdienste entlas-
ten c@&gehaushalte (Grond 1994).

atungen uber die sozialrechtlichen Méglichkeiten und die Umsetzbar-
%

vor Ort sollten (individuell vorbereitet) u. a. von Hauséarzten angeregt
@% die Pflegeversicherungen (im Bereich der jeweiligen Krankenversicherun-
>

erden. Leistungen nach dem Pflegeversicherungsgesetz werden (ber

4 Hinweise zur Versorgung der Harninkontinenz enthalt die DEGAM-Leitlinie Nr. 5
'Harninkontinenz'.
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gen des Pflegebedrftigen) in gewissem Umfang finanziert. Fragen nach
dem Schwerbehindertengesetz sind iber die Versorgungsamter zu klaren.
Fir Pflegende wird evtl. von der Pflegeversicherung des Pflegebedurftigen
die Renten- und Unfallversicherung Glbernommen.

Entlastende EigenmalBnahmen wie regelmalRige Gymnastik, Yoga, AT
Entspannungsiibungen kénnen fast Gberall von pflegenden Angehéri@e@

genutzt werden. Unterstiitzend sind evtl. professionelle, aktivieren
Malnahmen wie Krankengymnastik erforderlich. Auch stationar, @%&Eili-
tationsmalRnahmen - bei gleichzeitiger Versorgung der Pfle di <>en
— verbessern den Allgemeinzustand der Pflegenden erheblic

1995). <

2.3.1.2 Psychische Betreuung dgs \v@ genden
Angehérigen

Aufklarende, empathische Gesprache Uber W&dfige Zusammenhange von

Bedeutung, um den psychoemotigna astungskomplex zu minimie-
ren. Eine Metaanalyse zeigt, dal3 iedene Unterstlitzungsmal3nah-
men fiir Pflegende von Demen§kranken psychische Belastungsparameter,

Pflegebelastung und psychischen Ve%%mgen haben eine erhebliche
le

nicht jedoch die tatsachlic &belastung zu verbessern vermdgen.
(Brodaty et al. 2003) (I e@ ence T ). Pflegende von Demenzkranken
sind eine Gruppe pfl Angehoriger, die besonders schwer zu un-
terstltzen ist. Auch<ggi en wirkt sich Unterstlitzung und psychosoziale

Betreuung aher (f auf die Fahigkeit, mit der Situation umzugehen
sowie auf da ive Wohlbefinden, weniger auf die tatsachliche Pfle-
gebelastung gr- die Depressivitat aus; Uber kiirzere Frist scheinen An-
satze de oedukation besonders wirkungsvoll. (Sorensen et al. 2002;
leveiNg

wicklung von Pflegebediirftigkeit geht mit einer drastischen Veran-
derting von sozialer, emotionaler und (familialer) Rollenkompetenz einher

d stellt die davon betroffenen (v.a. pflegenden) Angehérigen vor erheb-

existentielle Fragen auf.

Q ﬂ@ liche Lernanforderungen. Terminale Pflege wirft noch weitergehende,

Positive Lebensziele und die Sinnhaftigkeit der Pflege des Angehdrigen
sollten unterstitzt werden. So kénnen oft depressive Entwicklungen und
Rickzug der pflegenden Angehérigen vermindert werden. Emotionale

X
&
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Entlastung durch Aussprache und Ermutigungen/Belobigungen im Ge-
sprach kénnen stabilisieren (Grond 1994, Janssen 1995, Mattm{ller 1995).
Selbstreflexion — auch Uber Pflegemotive — sind entlastend (Wilz 1998).
Das Erleben von Hilflosigkeit, willensmaRiger Bestimmungslosigkeit und
Tod bedeutet fir die meisten pflegenden Angehdrigen eine tiefgreifende
Krise. Es kann nicht erwartet werden, daf3 sich durch ein zweckgerechtes ¢
Handeln kurzfristig die Belastung und Symptomatik der Pflegenden bessert.5<>©>

Pflegende Angehorige aus der Kindergeneration miissen emotion
tonomie erlangen. Im firsorglichen Umgang mit den Pflegeb
der Elterngeneration mufd die Rollenumkehr im Sinne der "filialen
erlernt werden. Ahnliche soziale Lernprozesse sind auc on® (Ehe-
)Partner gefordert, vor allem, wenn die Beziehung zuvoRyon er Domi-
nanz des jetzt Pflegebediirftigen gepragt war. &@

<

Die Pflegenden sollten eine Kontrolle eventueller gefiihle erlernen
und so das Entstehen von Aggression und dar ultierender Depres-

sion vermeiden (Bruder 1988, Freye 1998). Angehdrigenarbeit weist in
erheblichem Umfang psychotherapeutisch ile auf (Adler 1996).

Das Geflhl flir echtes Verstandnis sei ituation muf3 der Pflegende
erleben kénnen. Die Betreuung ymfaldt auch moglichst genaue Informati-
onen Uber psychische Verandsgyn ﬂ bzw. Verschiebungen der Wer-
te/Mal3stabe beim Pfleg n und Uber eventuelle todbringende
Umstédnde sowie die St eitung (Grond 1994). Angehodrige brau-
chen eine langfristi ng und Wissen (ber den zu erwartenden
Krankheitsverlau

und/oder F fur Nervenkrankheiten bzw. Psychotherapeuten ist in
nnvoll.

zt sollte Gesprachsangebote fir die Zeit nach dem Tod des

Der @
0%%? dirftigen machen, um die Trauerarbeit, je nach Wunsch des An-
igen, unterstlitzen zu kénnen.

\ ® Eine Studie bei Demenzkranken zeigt z.B., daR die Symptomatik von Depression und Trauer-

reaktion nach dem Ableben des Gepflegten wesentlich von der emotionalen Bindung vorher
abhangig ist (Boerner et al. 2004).

' ° D.h. Kinder lernen, bei Bedlrftigkeit der Eltern die Betreuungs- und Fiirsorgerolle fiir sie zu
Gbernehmen.
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2.3.1.3 Soziale Aspekte des pflegenden
Angehérigen

Die Gefahr der sozialen lIsolation, besonders wegen Verminderung von
AuBer-Haus-Tatigkeiten, sollte angesprochen werden. Entlastung in der
Pflege durch erganzende Pflegekrafte etc. (s. u.) stellt eine dringend&
nutzende Moglichkeit dar, soziale Verbindungen zu erhalten. Selbsthiife-
gruppen und andere beratende Einrichtungen kénnen weitere Empfehlu
gen geben (Gral3el 1993, 2001a). o

Pflegende Angehdrige sollten motiviert werden, aktiv Angebot dem
sozialen Umfeld zur kontinuierlichen, stabilen Integratigim|anzrhehmen.
Zur Vermeidung von Riickzug sollte Freiraum vom Pfiegen in der Pfle-
gebeziehung kontinuierlich eingefordert und in den %sa lauf fest ein-
gebaut werden; beglnstigt wird dies durch eibx te Tagesplanung

(Bock 1995). §
Der Kontakt zu Selbsthilfe-Organisationen kt prophylaktisch gegen

Altere pflegende Angehorig N zur Wahrnehmung von neuen sozia-
ngruppen, Gruppenangeboten) motiviert
GrRUEP

én wirken stark entlastend, besonders bei
en (Linnhoff 1991). Vernetzte kontinuierliche

werden. Angehodrige
dementen Pflegebes

Betreuung (stati Pflege Gber 1-2 Wochen und "Kur" z.B. mit Semina-
ren und Gr sprachen) verbessert den Zustand der pflegenden
Angehori es 1998, Grond 1994, Jansen 1995).

De ann in Krisen "Familienkonferenzen" initiieren, um die Situa-

ti@ legenden und Pflegebediirftigen zu verbessern (Brotman 1994).

X
&
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2.3.1.4 Informationen und Anleitungen far
Pflegende Angehorige

3
Anleitungen flir Pflegende und Betreuende mit Hinweisen — von der Pflege &
bis zum eigenen "Management" — gibt es bezogen auf unterschiedliche @
Krankheiten (meistens Demenz) und Probleme der Pflegebedurftigen in<><>

vielen Landern. Darin werden teils checklistenartig oder in Form eines@)
Glossars die haufigsten Fragen beantwortet [z.B. Sicherheit in der Woh-

nung, (Mi Young Hwang 1999), American Heart Association (A <o

Hirnliga 1999 (Ihl 1999), Alzheimer Europe (1999)]. Meistens gibt n
entsprechenden Selbsthilfegruppen auch ausfiihrlichere Brosghir ZW.

auch Blicher (s. Anlage Patienteninformation). j{y

Notfall-Adressen, Gesprachskreise ...) sollten spezik Ur den Praxisbe-
reich vom Hausarzt-Team selbst ausgearbeitet u erfigung gestellt
werden (Eccles 1998, Lichte 1999). Diese regio unterschiedlichen An-
gaben kénnen einem in ganz Deutschlan®)zu nytzenden Informationsblatt
(DEGAM-Patienteninformation > Anl )Mgt werden; hierauf finden
sich alle wichtigen, Gberregional gelmdressen, Tips und Tricks flr

Pflege und pflegende Angehoérige N

2.3.1.5 Interven@\d Koordination
Im Bedarfsfall ist auc;@@s Eingreifen von Arzten und Betreuern unter-

Informationen Uber regionale Angebote (HiIfsdienst{gl gtungsstellen,

stlitzend bzw. z ng erforderlich; abwartendes Verhalten ist bei
abwendbar gef3 Verlaufen gegenilber der Autonomie der Pflege-
familie abzuyé tragies-Schweda 1995). Kommunikation mit Angehd-

rigen find geproblemen zwar in einem Drittel aller Falle mit Arzten
statt, m e=als sehr komplexe Leistung weiter verbessert und intensi-
viert (Lichte 1997).

O

ken hausaérztlichen Beratungen zu Problemen in der Pflege bzw. um
@\1 Pflegebeddrftigen sollte fir den pflegenden Angehdérigen aber auch

9
as Ansprechen eigener Anliegen madglich sein. Die Betreuer einer "Pfle-
geeinheit" (Pflegebedurftiger, pflegender Angehoriger, Restfamilie, sonst.
Helfer) dirfen den Focus nicht zu eng nur auf den Pflegebeddrftigen rich-
ten, um den pflegenden Angehdérigen nicht aus den Augen zu verlieren

(Gorres 1993, Halsig 1993).
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Probleme ergeben sich haufig aus der Vielzahl der im Pflegeprozel3 betei-
ligten Personen und Einrichtungen und aus einem unvollstandigen Infor-
mationsfluR zwischen diesen. Eine verbesserte Kommunikation und Koor-
dination der Hauséarzte mit Pflegeeinrichtungen ware dringend win-
schenswert (Jansen 1995). Die Vielzahl an der Pflege beteiligter Personen

und Einrichtungen erfordert eine bessere Koordination untereinander. E&@
Hausarzt ist hier in seiner Koordinationsfunktion besonders gefor@>
(BDA-Manual "Demenz" 1999).

Der Hausbesuch bietet die besten Mdglichkeiten fir Gespra
genden Angehdrigen, gegebenenfalls zusammen mit den Pfle
gen und Angehdrigen von Hilfsdiensten (Weisbach 1991 /Hir épezifische
Anliegen des pflegenden Angehorigen, auch unter Seziehiyrgsaspekten,
sollte die Moglichkeit fiir ein "Vier-Augen-Gesprach" .

gegeben sein, da

sonst aus Ricksicht auf den Pflegebedurftig % des verschwiegen
wird" (Geisler 1999). Bei fortgeschrittener De ytzen Hausbesuche oft

vor allem den Angehdrigen, mit Zuhdéren; tlitzenden Gesprachen
und Motivation in der héauslichen L@ng der Pflegefamilie (Pilartz

2000).

Oft mul3 der pflegende AngehériMktivitéten und Mal3nahmen spe-

ziell motiviert werden, da diWitiative haufig gering ist und Angebo-
a

te von Pflegeeinrichtung enversicherungen etc. spontan selten
angenommen werden@wg&.

2.3.2 Q@eres Vorgehen
@

g_;.’ "Pflegefalles” im Rahmen eines Krankenhausaufenthaltes

Bei Eintri

sind fr Vorbereitungen zur héuslichen Pflege zu treffen. Neben der
Fes er Pflegebereitschaft entsprechender Angehoriger sollte die
si Umristung des zuklnftigen Lebensbereichs des Pflegebeddirfti-

geRdhitiiert werden.

<
@\Die engmaschige kontinuierliche hausarztliche Betreuung mit regelmafi-
gen Hausbesuchen und integrativer Problembegleitung u. a. durch enge
Zusammenarbeit mit den professionellen Helfern ist Voraussetzung flr
@ eine zukunftsorientierte Betreuung von Pflegebedurftigen und pflegenden
§ Angehorigen ohne Bevorzugung eines der beiden Partner.
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Die Entlastung mul3 neben professioneller Pflege und Beratungseinheiten
auch durch Einbeziehung der (brigen Familie, differenziert nach Bezie-
hung (Partner/Kinder), Winschen und Machbarkeit versucht werden.

Der Wechsel aus der hauslichen Pflege in stationare Einrichtungen (vori-

bergehend / sténdig) ist unter Einbeziehung aller Beteiligten nach Mal3ga-
be der weiteren Bereitschaft und des Leistungsvermogens der pflegende
Angehérigen und der Unterstiitzung durch das soziale Umfeld zu ent-

25

X
&

S

scheiden. Studien bei Demenzkranken zeigen allerdings, daR die er-<>
bringung der Patienten in stationaren Einrichtungen nicht unmi ar
Entlastung erlebt wird oder zu einer Reduktion der Symptome v e-

pressivitat (incl. Medikamentenverbrauch), Angst etc. fihrt. hu{z"et al.

2004, level of evidence K Il) E
Die Beendigung der héuslichen Pflege durch Aufnah flegebedurf-

tigen in eine stationare Einrichtung oder durch s
den Pflegenden immer einen Schnittpunkt mit
Versagensgedanken. Hausérzte kénnen hier vor

od bedeutet fiir
Verlust, evtl. auch
sschauend Pflegende

vorbereiten und Angebote zur "Trauerarbeiietgp unterbreiten.

2.3.2.1 Hilfe bei der UmsM\g sozialer Rechte

A

Unterstiitzung nach der P e@ icherung
Zur Pflegeunterstiitzung n Geld- oder Sachleistungen gewahrt:

e Antrag auf Ford ach dem Pflegegesetz, Formulare kénnen (-

des Pflegebedurftigen (formlos oder telefonisch

Eingang des Antrags bei der Pflege-(Kranken-)Versicherung

<>%§4«\/ird die Pflegesituation durch den Medizinischen Dienst der Kran-

kenkassen (MDK) von Arzten oder Pflegepersonen beurteilt. Die Pfle-
geversicherung zahlt riickwirkend ab Antragseingang.

Die Hausarztpraxis kann pflegerelevante Daten und Informationen
dem Gutachter zur Verfligung stellen; gelegentlich erfolgt auch eine
gezielte Befragung durch den MDK. Hierzu sollte der Hausarzt sich
mit den als 'pflegerelevant' anzusehenden Befunden vertraut machen.
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(Nicht der Schweregrad im medizinischen Sinne ist entscheidend,

sondern der Zeitaufwand fir Pflege, der aufgrund der aus einer Diag-

nose resultierenden Einschrankung in den (auch: instrumentellen) @
Aktivitdten des taglichen Lebens entsteht. Umgekehrt sollten medizi- &
nisch 'weniger relevante' Beeintrachtigungen und Behinderungen @
aufgefiihrt werden, wenn sie einen Einfluf3 auf den Pflegeaufwandoo©
haben.)

e Nach Begutachtung durch den MDK erfolgt die Festlegung der Pfle-
gestufe.Das Pflegegeld betragt monatlich zur Zeit bei Stuf %g}
Stufe Il: 410 € und Stufe Ill: 665 €.

Es kénnen aber auch (teilweise) Sachleistungen durch, rofg ionelle
Pflege in Anspruch genommen werden. Die Sachleistu betragen
tufé Il

monatlich zur Zeit bei Stufe |: 384 €, Stufe Il: 92 I: 1.432 €.

Bei starkerer Pflegebelastung sollten V merungsantréage ge-

stellt werden.
Weitere Leistungen der Pflegever Mm

e Fr die pflegenden Angehdrigen Werden u.U. Rentenzahlungen und

e Bei Streitigkeiten liber die Pflegestufe sind R%ﬂ iche moglich.
Unterstlitzende Atteste der Hausarzte kbng% Erfolg beitragen.

Unfallversicherungen ut@ en.
Finanzielle Zuschiss bauten im Pflegebereich kdnnen bis zu
einer Héhe von 2 ahlt werden, wenn dadurch die hausliche
Pflege ermaogli blich erleichtert oder eine méglichst selbstéan-
dige Leben des Pflegebediirftigen wiederhergestellt wird.

e Eswird zu 28 Tage dauernde Kurzzeitpflege in einer stationé-
ren E} ng zur Entlastung der pflegenden Angehoérigen mit bis
zu @ € pro Jahr unterstiitzt (2002).

Ergé Zur Grundpflege sind flir spezielle Mallnahmen wie Verband-

, Injektionen etc. auch fir Pflegebedirftige kostenfreie Behand-

o&u%ngspﬂegen moglich. Die Bescheinigung erfolgt durch den Arzt auf dem
rmular "Verordnung hauslicher Krankenpflege" (Muster 12a — 7.2000).

@ Schwerbehinderten-Ausweise kdnnen beim regionalen Versorgungsamt
mittels eines speziellen Formulars beantragt werden. Der Hausarzt wird
\ direkt von diesem Amt um eine gutachterliche Stellungnahme gebeten.
\Y) Durch eine festgestellte Schwerbehinderung sind evtl. weitere finanzielle
' Entlastungen zu erreichen.
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3 Zusammenfassung der
Empfehlungen &Q

Die nachstehende Zusammenfassung soll als Kurzversion schnell verfiig-
bar sein und in Entscheidungssituationen Hauséarzten zur Hand sein. Aufo<>
diese Weise soll die Umsetzung (Implementation) der Leitlinieninhalte in

den Praxisalltag unterstiitzt werden.
<
Die Darstellung gibt die wesentlichen Aussagen der Leitlinie irY'd

i
henfolge wieder, in der sie in der Patientenberatung als Ent hei> gs-
problem auftreten.



28 DEGAM.-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehérige

Pflegende Q
Angehodrige

- <O
Kurzversio

Ursachen von Belastung bzw. Uberlastung

Intensive Pflege und Betreuung (Pflegedauer, gestérter Nachtschlaf durch Pflege), Beziehungsprobleme,
grad der Pflegebediirftigen, schlechter Zustand der Pflegeperson bereits vor der Pflege, eingeschriinkte Erh 0g-
lichkeiten.

Abwendbar gefahrliche Verlaufe
T Dekompensation des Pflegenden durch Verschlechterung im eigenen Zustand bzw. Zun der Pidégebelastung
T Gewalttitige Ubergriffe auf den Gepflegten {auch umgekehrt) oder Ver nacgasf

T Bei Partnern: Erschdpfungsdepression, Suizid- und Suchtgefahr?

T Bei Kindern: Burn out, Vernachldssigung ibriger Bereiche (Ehepartner,

Anamnese

« Pflegebeginn * schwierige Persdnlichkeitsstruktur
+ Pflegebedarf verdndert? von Pflegendem oder Pflegebedirf-
: tigemn schwierige Beziehung
« Verdnder der Bezieh
p?ll,_?grl‘bi;i:l}m;”; sl e Belastung durch * GroBstadt, Iselation, fehlende
: ht Immobilitat des Familie
+ Klagen iiber korperliche u. seeli-
sche Beschwerden? * Abhangigkeit Pflegender / Pflegebe-
nygnzgrad des Pflegebediirftigen diirftiger
* Auffalligkeit Pflegende A
htijr\';c;? :Wrzt biﬁ;gll:tl)(vu” & SRdgebedingt wenig Erholung / + Mangelnde Entlastung
J %SLhtaf i< 65td.)
+ Pflegender wiinscht (z.B.) um-

gung des Pflegebedirfl
Medikamente, &

Gezielte F ach.

* Schmer, ...

sstiirungen - besonders in Abhdngigkeit von der Pflege
. Erschéipfung, Arzneimittelgebrauch, Suchtmittel
“ l Dflegebediirftigen (Dominanz / Zuneigung), Verdnderungen,
gontakte, Freizeit, Ausgleich / Entlastung, Wiinsche

Whgsanspruch, Erwartung, Enttiuschung, Sinnfindung

psychosomatische Beschwerden

KQ lastung durch Pflege erfragen (Fragebogen "Hausliche Pflege-Skala”), inkl. Ermittlung des Risikos fiir pflegebedingte

Zeit fiir Gesprdche, u.a. beim Hausbesuch des Pflegehaushaltes, einplanen!

Autorisiert 2005, Revision geplant: 2009, Domikron publishing/DEGAM, wwi.degam: leitlinien.de £

DEGAM Leitlinien (6] p *M

Hilfen fiir eine gute Medizin
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Untersuchungen

Symptoembezogen (evtl. bei Check up): Besonders achten auf Riicken, Knie, Herz und Magen-Darm!

Behandlungsoptionen

« Situation aus der Sicht des Pflegenden, des Arztes und

evtl. der Helfer?

» Weitere hausliche Pflege Uberhaupt (dauernd) méglich?

Gesprach und Beratung auf verschiedenen Betreuungsebenen

anteile?

akzeptiert?

Sind die folgenden wichtigen Belange des pflegenden Angehdrigen berlcksichtigt?

« Wo ist Handlungsbedarf? Hauptproblem und Ursachen-

+ Besteht ein Auftrag? Werden Anderungen gewinscht /

I

Verminderung der Pflege-
belastung

- Entlastende Einrichtungen (sta-
tiondr, Tagespflege, professionel-
le Pflege)

- Entlastungstechniken (Seminare,
Anleitung) Gy

- Hilfsmittelberatung und
-beschaffung

+ Pflegebereitschaft auch in Fami-
lie abklaren

- Pflegeplanung vor Krankenhaus-
entlassung
Kooperation aller Therapeuten
und Versorgenden aktiv fardern

Arzte, Apotheker, etc.)

Férderung der eigenen
Gesundheit

- Reha-MaBnahme, Kur @
- Entspannung, Yoga O
- Beratungen, Gesprdche

entsprechende Leitlinie
+ Cave! bei Beruhigungs- und
Schlafmitteln, Alkohol

(prof. Pflege, Physiotherapeuten,

+ Symptomatische Therapie: siuhuQ

Stiatzung des Selbstwertgefihls

Anerkennung, Lob G

- Stiitzende Gesprache
Finanzielle Entschddigung als Beloh-
nung

Unterstiitzung des
Gleichgewichts

N

Akzeptanz der Pflegebelastung

- Motivation Gesprachs-, Selbsthilfe-
gruppen &

+ Freirdume flir eigene Bediir
schaffen

- Entlastung und Erholunt

{opl

1

altigung

Kol

@ Sterbebetreuung,

& ,,ﬁ ote. anbieten {8

isterfic durch psychotherapeu-
esprachsfihrung

hungsanalyse der Beteiligten

ferforderung erkennen und ab-

Cf
: B

OP bauen

A

Finanzielle Absic|

0 Rmtenans

- Wohnungf

&

rung M

"90

Pflegebezj

Pflegegel

Chy fenausweis

rung im sozialen
Umfeld

@lisicmmg durch organisierte
ntlastung 9

Mutzung des sozialen Netzes zur
eigenen Entlastung

Informationen

- Gesprache Hausarzt,

C]

Sozialstation

- Gedrucktes

- Beratungsstellen G

- Gesprachskreise Q

- Ortsbezogenes Informations-

material

AR

\

jtudien,

Autoren: Th. Lichte, M. Beyer

ftlichen Studien hoher Qualitat,

Autorisiert 2005, Revision geplant: 2009, ©omikron publishing/DEGAM, whww.degam-Leitlinien.de

DEGAM Leitlinien
Hilfen fiir eine gute Medizin

op
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q Ergebnisse

\
Das empfohlene Vorgehen ermdglicht eine Analyse der jeweiligen Bedin- @&
gungen im Problembereich "hausliche Pflege", durch welche in viele
Féllen spezifische und/oder symptomatische MalBnahmen mogh ’@
werden.

Bei den koérperlichen Verdanderungen unter Pflegebelastung st ie Rya-
vention durch physikalische Therapieansétze, symptomatis¢h ika-
menten-Behandlung bzw. entlastende Mal3nahmen (Hilfen ,Teilz&pflege,
Intensivierung professioneller Pflege) im Vordergrund. %O

familie stabilisierende Gesprache im Sinne®, ychosomatischen
Grundversorgung erfolgversprechend. Auc tende Mal3nahmen,
ausfihrliche Informationen Uber den Pflege \rftigen und Hilfen kénnen
hilfreich sein. Gelegentlich sollte einewmentése Therapie ergénzend

Bei psychischen Veranderungen unter Pﬂegebelast§ d fir die Pflege-

hinzutreten.

Einschrédnkungen im sozialen Beer durch aufkldrende und entlas-
tende MalBnahmen zu vermj ry um Folgen einer nicht immer ganz
vermeidbaren Isolation zu mi 1eren. Angebote fiir Gesprache, Selbsthil-
fegruppen etc. werde genden nur zégerlich angenommen; "Sanf-
h sinnvoll.

te" Motivation ist ge@ }
Im Vordergr aBnahmen steht die Bereitschaft zu Veranderun-

gen und der: flhrbarkeit.
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5 Methodik, Beweise und
Auswahlkriterien

5.1 Wissenschaftliche Belege far

>
die Ergebnisse der empfohle- °@©

nen Vorgehensweise g:%o

Soweit sich in der Literatur wissenschaftliche Belege finden lieRe r-
weisen die Belege auf die in Kapitel 11 zusammengestellten ellgn. Be-
lege nach einem Punkt beziehen sich auf den vorhergehespden z. Bele-
ge im Satz beziehen sich nur auf die jeweils letzte Aussa}%

Erganzend zur Analyse der wissenschaftlichen Lite urden vom Erst-

autor schriftliche Befragungen unter pflegend ehorigen im Kreis
Rotenburg/Wimme (Niedersachsen; 108 Befra durchgefiihrt, deren
Ergebnisse (Lichte 2000) hier als Beleg (Kay13),angefiihrt werden.

5.2 Auswahl grien und
Wertuygt ur die Nennung
schaftlichen Belege

Die Empfehlung
ten Publikatione

Zwar wurd dizinische Literaturdatenbank MedLine (seit 1966 Uber
die W Med) nach systematischen Reviews und randomisierten
kontr tudien zum MeSH-Term 'caregiver' durchsucht, jedoch

onntg )pur wenige methodisch hochwertige Studien identifiziert werden.
Nf berlicksichtigt wurden Studien, die eine in der deutschen hausarztli-

N
tion eindeutig nur auf ein einziges Pflegeproblem / eine Indikation bezo-
gen war und nicht Gbertragbar erscheint.

Letzteres gilt insbesondere fur das Problem der Pflege von Demenzkran-
ken. Speziell fur die Pflege Demenzkranker werden Empfehlungen in der
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in Vorbereitung befindlichen DEGAM-Leitlinie 'Demenz / Nachlassen geis-
tiger Leistungsfahigkeit' entwickelt. Einer der wenigen systematischen
Reviews (iber Interventionen zur Entlastung von Pflegenden bei Demenz-
kranken zeigt auch fir gut kontrollierte Studien wenig eindeutige Wirkun-
gen auf die Outcomes bei den Pflegenden. (Peacock et al. 2003)

X
&

Das unbefriedigende Rechercheergebnis bei der Suche nach systenﬁ%§

schen Studien kann aufgrund der Problemstellung der Leitlinie jedo

nicht erstaunen. Angesichts eines komplexen Faktorengeflecht %&;hy-
sische, psychische, emotionale und soziale Bedingungen u , <>es
weitgehend noch an anerkannten ,Paradigmen’, auf die Studie t kon-
trolliertem Design erst aufsetzen kdnnen. Studien mit end strengen
Design begiinstigen tendenziell einfache theoretiscH® Auspggenmodelle,
die mdglichst viele Faktoren zu kontrollieren bzw alisieren versu-
chen. (Raina et al. 2004) Auf diesen Grundlagen trollierte Studien-
ergebnisse aber oft schwer zu interpretieren vergleichen. Zahlrei-
che Studien, die dieser Leitlinie zugrunde , haben demgegeniliber
ein schwacheres Design, das nach deg Bewertungskriterien der DEGAM
zu einer niedrigen Beurteilung des lev evidence fuhren muf3. Dies
impliziert in vielen Fallen aber nichiese Studien nicht auf sorgfélti-
gen wissenschaftlichen Arbeiten mit teilweise gro3en Studienpopulatio-
nen beruhten und teilweise éxe Zusammenhéange mit wissenschaft-

lichen Mitteln aufzuklé@ hten.
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6 Nutzen / Kosten aus der
Anwendung der Leitlinie

Auf eine gesundheitsbkonomische Darlegung von Nutzen- und Kostenfol-

&

gen, die sich aus der Anwendung dieser Leitlinie ergeben, mul3 hier ver-
zichtet werden. Neben einem Mangel an Daten Uber die zugrundeliegen-
den Zusammenhénge (z.B. zwischen Motivation, Belastung und di
tat) ergeben sich zwischen den beteiligten Perspektiven (der Pfiegendgrr,

der Gepflegten, der Gesellschaft) sowie zwischen den beteiligign G zli-
chen Kassenarten (Kranken-, Pflege- und Rentenversicherr@ésund-
heitsbkonomisch nur schwer zu |6sende Probleme. @

Es kann zunachst davon ausgegangen werden, hausarztliche
Beratungsaufwand (und durch die Aufdeckung v rgphdnomenen')
auch der gesundheitliche Behandlungsaufwan legenden Angehori-
gen ansteigt. Ob dies durch eine Stabilisierung und Verbesserung in der
Arzt-Patientenbeziehung sowie durch geine tion pflegebelastungsbe-
dingter Morbiditat aufgewogen wird, lar bleiben.

Eine Entlastung der Pflegenden
cen wird zu einem erhdhten
in der Systematik der Pfl
gende Studien kénnen n
lastung ein langerer tbarer — Verbleib der Gepflegten im hausli-
chen Umfeld gexﬂ@t wird. Unwahrscheinlich ist dies insbesondere

far Demenzkra

h &ie Mobilisierung externer Ressour-
cenverbrauch flihren, der allerdings
r§icherung explizit vorgesehen ist. Vorlie-
icher belegen, dal3 durch verbesserte Ent-

Uneinheitlic er EinfluR von entlastenden oder beratenden Interventi-
onen bjektive Erleben der Pflegenden. Vorliegende Studien
eine Zunahme der Zufriedenheit, kénnen in der Regel aller-

zeig :
%:@e signifikanten Verbesserungen in den 'harten' subjektiven Out-

s wie Lebensqualitat, Depressivitdt oder Dauer der Trauerreaktion

X
&
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Verbreitungs- und
Implementierungsplan

Die Leitlinie wird in Kurzform in der "Zeitschrift fir Allgemeinmedizin, ZF&'
veroffentlicht. Die gedruckte Langfassung ist Uber den Verlag omiktan
publishing erhaltlich.

Da

die alleinige Verodffentlichung von Leitlinien bekannter &yne

Veranderung des Verhaltens von Arzten und Patienten bewirkt, eitet
der Arbeitskreis Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Allgegteinmedi-

zin

die eine Férderung ihrer Verbreitung und Anwendu

und Familienmedizin zusatzlich verschiedene Module zu|ggh Leitlinien,
Ziel haben.

<

Neben dieser Langfassung sind folgende Modul Ggbar:
Kurzversion fur Arztinnen und Arzte

Faltblatt mit allgemeinen HinweiswAngeboten fur Pflegebedurf-

tige und deren Angehdrige. Eincerga der Einlagebogen kann vom
Praxisteam durch regional releva ngaben erganzt werden. (Bereit-
stellung an der Anmeldung bzw. im Wartezimmer)

"Hausliche Pflege-Skala" S <r':‘ljlardisiertes Instrument zur Erfassung
der Pflegebelastun 001)

egender, das auf einem Vorbild der American
uht, und Pflegende in Gestalt einer Grundrecht-
ufmerksam macht, daR sie ihre eigenen Belange
en dirfen

nicht zur@

i , auf der Internet-Seite des DEGAM-Leitlinien-
, www.degame-leitlinien.de, demnéachst auch Leitlinien-
e und Materialien fiir das Praxispersonal zur Verfligung zu stel-
da dem gesamten Praxisteam im Rahmen der Empfehlungen die-
ser Leitlinie Aufgaben zukommen.

Ein Merkblatt 'Rec
Heart Associaji
serklérung

7 Die Module 'Adressen fir Angehorige', 'Hausliche Pflegeskala' sowie 'Rechte Pflegender' sind

im Internet unter www.degam-leitlinien.de erhaltlich.

8 Caregiver's Guide. Living with Heart Failure - Information for Patients and Caregivers. Ameri-
can Heart Association, 1999 - ‘Caregiver’s Bill of Rights’

X
&
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Auch spezielle Schulungsmaterialien fur die Aus-, Weiter- und Fortbildung
auf Basis der Leitlinien sowie eine sukzessive Integration der Leitlinien-
inhalte in die entsprechenden Curricula (Gegenstandskatalog, Kursbuch @
Weiterbildung Allgemeinmedizin) sind vorgesehen. @&
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8 Evaluation und
vergleichbare Leitlinien é

8.1 Evaluation dieser Leitlinie o‘>©

Eine Beratungsleitlinie ist naturgemafl schwerer zu evaluieren als ei

Leitlinie mit diagnostischem oder therapeutischem Inhalt. Ein se%tli-
che Voraussetzung fir die Evaluation ist ein 'Health Needs esgfent’
(vgl. u.a. Wright et al. 1998), d.h. die zutreffende Erkennung,und chrei-
bung der Bedurfnisse der Pflegepersonen. Im Rahmen fitwicklung

dieser Leitlinie wurde ein erster Schritt hierzu in einef\regioal begrenzten
Erhebung (vgl. Kap. (b) Umfrage zu Pflegenden Anﬁ\n) gemacht.
<,
Eine Evaluation dieser Leitlinien sollte folge@ me behandeln:
Inwieweit wird die Leitlinie durch die Anwen erlicksichtigt?
- Wird sie wahrgenommen?

- Wird sie akzeptiert?
- Wird sie benutzt?

- Zeigt die Leitlini kivmgen?

entinnen und Patienten, denen die hausliche
liegt, beim Hausarzt sachgerecht beraten?

Wird ein groRerer Teil
Pflege eines Angehdgig

Kann der objg @~ d subjektive Gesundheitszustand der Pflegenden
durch die r'\- g dieser Leitlinie geférdert werden? Kénnen Gesund-
(&

en rechtzeitig erkannt werden?

heitsgefahrdiag
-.{ C’)‘ nsatzpunkte fir eine Reduktion der kdrperlichen Pflegebe-

%;\ sich das subjektive Belastungserleben und die Lebensqualitat der

legenden verbessern?

Kann die soziale Absicherung und Einbindung der Pflegenden verbessert
werden?

Hat die Anwendung der Leitlinie EinfluR auf die Kontinuitat der hauslichen
Pflegebeziehung?
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8.2 Vergleichbare andere Leitlinien
oder Empfehlungen X
Leitlinien zur hausérztlichen Beratung Pflegender Angehdriger wurden @&

nicht identifiziert; teilweise werden in der schottischen Leitlinie zur
Betreuung Demenzkranker auch Hinweise fiir die pflegenden Angehérigen()<>
gegeben (Eccles 1998).

Leitlinien, die zu einzelnen Fragestellungen bzw. Erkrankungen di &O
leme pflegender Angehoriger thematisieren, existieren u.a. in
- Neuseeland (National Health Commmittee, New Zealand)

- Canada: Canadian Task Force on Preventive Health Car

- USA: AMA Health Insight Caregiving

- Scotland: Guidelines for Home Care o &

<&

9 Verantwortung
Gultigkeits r und
Fortschr 'b%ung

Die Leitlinie "Pflegende Ar‘%g e" wird 2005 verdffentlicht und ist dann
bis zur nachsten Ubera@ bzw. spéatestens bis zum Ende des Jahres
2008 gultig.

(2

Verantwortlich ntinuierliche Fortschreibung, Aktualisierung und
Bekanntmachty g.’ der Arbeitskreis Leitlinien in der Sektion Qualitatsfor-
derung der\§ schen Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familien-
mediz@

%}9 iche Uberarbeitung ist vorgesehen bis zum 31.12.2008.

<,

@
N

»
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10 Autoren, Kooperations-
partner, Sponsoren und N
Konsensusverfahren @&

10.1 Erarbeitung der Leitlinie far d’i’?@@
DEGAM

<
Dr. med. Thomas Lichte, %
Facharzt ftir Allgemeinmedizin, Psychotherapie,

<
Lehrbeauftragter an der Medizinische Hochschule Haénox%stautor)

unter Mitarbeit von: o

Dipl. Soz. Martin Beyer,
Institut fur Allgemeinmedizin, Universitatsklixg rankfurt/M

Dr. med. Karl Peter Mand, MPH,
Abt. Allgemeinmedizin, Mediziniscw chule Hannover

Dr. med. Ralf Rohde-Kampmann,
Facharzt fiir Allgemeinmedizi Sbn

Dr. med. Matthias Berr@@

Facharzt ftr Allgemejn izi

zin, Hannover
Peter Rentz, \‘@

Facharzt fL']r geinmedizin, Braunschweig

Em. Pro @’ ed. Gisela C. Fischer,

ehérs ) glorin der Abt. Allgemeinmedizin, Medizinische Hochschule

0@ ammenarbeit mit:
}@ dem Arbeitskreis Leitlinien in der Sektion Qualitatsférderung der Deut-

schen Gesellschaft fur Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM)
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10.2 Konzeption der Anwender-
module, Redaktion

3
Das Anwendermodul “Faltblatt fir Pflegende und die Pflege” sowie die @&
Kurzversion der Leitlinie ,Pflegende Angehorige” wurde von den Autoren
entwickelt und im Rahmen der Praxis- und Paneltests bewertet und vera<><>
bessert.

Die ,Hausliche Pflege-Skala” wurde als Kurzversion mit 10 ltems, %%—O
tet aus der Ursprungsversion ,Hausliche Pflege-Skala HPS” (GraReE,
Leutbecher M 1993) und von E. Graf3el und T. Lichte auf de r% age
der Trennschéarfen-Korrelation der grol3en Stichproben egste

Rickmeldungen

10.3 Kooperatmnspart@

10.3.1 Teilnehmer an%/ nelbefragung

Lehrérzte der Abteilungen fir AIIgemei medizin an der Medizinischen
Hochschule Hannover und der St Gottingen. Teilnehmer an haus-

arztlichen Qualitatszirkeln reichische Allgemeinarzte. Am Panel-
test bzw. Praxistest habe % irkt:

'nover

Dr. Johannes Pangr|

«s\ annover

Dr. Henning Thig

Dr. Matthia hs in Hannover
Dr. Jo tauswaldt in Braunschweig
Kl ildenstein in Laatzen

<
}y ndreas in Blckeburg
)

% Dr. Arnd Barop in Bothel

Dr. Cornelia Goesmann in Hannover

N

Dr. Martin Konitzer in Hannover
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Dr. Adelheid Engert in Hannover
Dr. Peter Kufner in Innsbruck (A)
Dr. llse Hellermann in Graz (A)
Dr. Erwin Rebhandl in Haslach (A)

Dr. Erwin in Leonding (A)

Dr. Karl-W. Tischer und Thomas Steinbach in Bremen

Dr. Gerhard Rumpf in Graz (A)
Anton Koop in Bremen

Brigitte Landwehr in Bremen

Dr. Hans-Michael Muihlenfeld in Bremen @

Martin Schmidt in Dingelke

Gernot Riter in Benningen

Dr. Karl-Heinrich Briindel in G rsl%h
Dr. Detlef W. Niemann j %
@isburg
Dr. Regina B (4 in Hoxter

Dr. Michael@&n Koéln

Dr. Chri r in Burgwedel

@ n Dehning in Burgdorf
% eike Baumgarten in Hannover

Ute Renkes- Hegendo

@\Dr. Andreas Schulz in Biickeburg
@& Dr. Udo Schirmer in Einbeck

@‘W
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10.3.2 Rickmeldungen zur Leitlinie
durch Einzelpersonen

\
Prof. Dr. med. Peter Helmich, @&

ehem. Direktor der Abt. Allgemeinmedizin an der Heinrich-Heine-

Universitat Dusseldorf o<>:©

Jan Moser in Garbsen

Dr. rer.biol.hum. Jirgen Collatz, Abt. Allgemeinmedizin (Arbej %r&bo
Med. Soziologie), Medizinische Hochschule Hannover

@o
10.3.3 Riuckmeldungen und Kon‘@ntare

zur Leitlinie durch Fac Ischaf-
ten, Verbande, Instit N

Prof. Dr. Doris Schaeffer,
Institut fur Pflegewissenschaften an d UW&H Bielefeld
PD Dr. phil. Elmar GraR3el, NUrnberg-EM,

u. a. ftr die Deutsche Alzheimer eIQchaft

Bundesarbeitsgemeinsch@ z. Hd. Gerda Graf, 57389 Niederzier

Deutsche Arbeitsgeme@ Selbsthilfegruppen e. V., 356392 Giel3en

Bundesverband d@hérigen psychisch Kranker e. V., 10713 Berlin
Deutsche Ge @ t fUr Innere Medizin e. V.

Prof. H.-P. er, 31134 Hildesheim

Deutkmdose Vereinigung e. V., 40650 Meerbusch

Qﬂdﬁe} vereinigung fir Gesundheit, Informationsburo flr niedrigschwellige

ungsangebote in Niedersachsen, 30165 Hannover
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10.4 Konsensusverfahren

Die DEGAM hat einen standardisierten Zehn-Stufenplan zur Leitlinienent-
wicklung verabschiedet:

1.

N
Interessierte  allgemeinmedizinische ~ Universitatseinrichtungghq
werden vom DEGAM-Vorstand mit der Entwicklung eines Lei
nienentwurfs fr ein definiertes Thema beauftragt. Die beguftrag-
te Einrichtung UGbernimmt die Funktion eines koor ?%@n
Zentrums und ruft zur Grindung einer themenbezog Ar-
beitsgruppe auf, in der alle interessierten Allgemejpérztipmien und
Allgemeinarzte mitarbeiten kénnen. Durch §ffentl Bekannt-
machungen (insb. Mailings an alle DEGAM@Heder bzw. be-
kannten Qualitatszirkel, Publikationen inyFQfu ualitat der ZFA),
die von der "DEGAM-Geschéftsstelle Le " sowie den koordi-
nierenden Zentren veranlal3t werd um die Bereitstellung
von bereits vorhandenen Arheitsergebnissen sowie um Mitwir-
kung gebeten. Auf diese Weis n Empfehlungen, Leitlinien-
entwirfe, LiteraturhinweisdNetc,gesammelt sowie interessierte
Personen zur Mitarbeit gewonw€n.

X
&

K@

Nach Konstituier r%themenbezogenen Arbeitsgruppen
durch die kooidi en Zentren wird auf der Basis der vorlie-
genden Mat N eine systematische Literatur-Review zum

ihrt, die der Ermittlung bestehender Leitlinien
von NHG oder AHCPR) sowie der vorhandenen
: Reviews der Cochrane Collaboration) dient. Den

uppen sollten auch Patientenvertreter, Vertreter des
@verbandes sowie je nach Thema auch Vertreter anderer

} gruppen angehdren.

[ Die Arbeitsgruppe erstellt auf der Basis der vorliegenden Informa-
tionen einen Erstentwurf der Leitlinie, der sich inhaltlich nach den
festgelegten Anforderungen richtet und formal dem vorgegebe-
nen Musterformat entspricht.

Der Leitlinien-Erstentwurf geht Uber die Geschéftsstelle an ein
Panel von etwa flinfundzwanzig erfahrenen Allgemeinéarzten (aus

Forschung, Lehre und Praxis), die nicht an der Leitlinienerstellung
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beteiligt waren und eine strukturierte Stellungnahme zu Inhalten,
Umsetzbarkeit, Relevanz und Akzeptanz abgeben.

Aufgrund der Stellungnahmen der Panel-Arzte erstellt die Ar-
beitsgruppe einen Zweitentwurf der Leitlinie. Dieser wird iber die
Geschéftsstelle mit der Bitte um Kommentierung an Experten

weitergeleitet, die von den jeweils betroffenen Fachgesellschaf-c’

ten und Berufsverbanden benannt werden.
N

Die eingehenden Kommentare der Vertreter betroffe g&f

gesellschaften und Berufsverbéande werden an die Arbeitsg e
weitergeleitet. Diese priift deren Relevanz und erste gfo€inen
modifizierten Drittentwurf der Leitlinie. &

Die Drittfassung wird an interessierte Qualita @Jnd einzelne
Allgemeinérztinnen und Allgemeinarzte N leitet, die eine
Umsetzung der Leitlinie in der eigener@y erproben ("Praxis-
test"). Die Implementierungs-Erfahrunge erden anhand einer
strukturierten Checkliste festgeha upd kommentiert.

N4
Aufgrund der Erfahrungen bei xistest wird von der Arbeits-

gruppe ein Viertentwurf der Leitlinie erstellt. Die Geschéaftsstelle
prift, ob die von der eschlossenen formalen Anforde-

rungen erfallt sin({(?@

Vertreter der b%ruppe stellen den Leitlinienentwurf dem
DEGAM-Pra or. Dieser autorisiert schlieBlich die Leitlinie

als Empfem\ er Fachgesellschaft.
/>

41
ffentlichung der vom DEGAM-Pré&sidium autorisierten
rfolgt im Forum Qualitat der Zeitschrift far Allgemein-
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10.5 Sponsoren / Erklarung uber
Interessenkonflikte

Das Bundesministerium fiir Gesundheit forderte im Rahmen eines Mo-
dellprojekts "Entwicklung und Implementation hausarztlicher Leitlinien"gﬁ@
Arbeit der DEGAM in den Jahren 1999-2002. Themen und Inhalte e@
Leitlinien wurden in keiner Weise beeinfluf3t.

Die Arbeit an dieser Leitlinie, insbesondere durch den fe %ﬁgen
Autor erfolgte unabhéngig, ohne finanzielle Férderung von dri

Die beteiligten Autoren erkléren, dafd keine Interessenkonfjéte v@rliegen.

X
&
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12 Anhang

12.1

Kurzversion zur Leitlinie

51

Module zu dieser Leitlinie:

Informationsblatt "Pflege und pflegende Angehorige"

Hausliche Pflege-Skala (HPS)
Merkblatt 'Rechte Pflegender'

A

<O
12.2 Hiusliche Pﬂegeskala@ﬂé)

<
Zur Erfassung (und Verlaufsbeobachtung) der Pfl %&astung steht das

folgende Instrument zur Verfligung. In Zusa

beit mit dem Autor

(E. GraRel, Erlangen) wurde ein urspriinglich umftangreicheres und vali-
diertes Instrument (Graf3el 2001) auf ein

anwendbaren Umfang gekiirzt.

figr die hausarztliche Praxis

c
A/f->>§

R
\)

Angaben zu Ihrer Person

Name: Geb.datum:

Angaben zu der von Ihnen betreuten/gepflegten Person:

Geschlecht:

ngaben, die in Zusammenhang mit Ihrer
\nWhrd nicht zwischen Betreuung und Pilege
meint.

Zu den nachfolgenden Aussagen bittg 5
gegenwirtigen Situation stehen. In

unterschieden. Mit dem Wort "Pflgge
Kreuzen Sie zu jeder Aussage,
Beantworten Sie bitte jede Ffafie!

s daneben), die fiir Sie am ehesten zutrifft.

entsprechen Belastung durch

Summenwert der Antworten von tie hausliche Pflege:

0-9 niedrig

10-20 mittel

21 - max. 30 hoch
Bemerkungen:

1

Der Summenwert der Hauslichen Pflege-Skala HPS stellt ein globales Mafs fir die
wahrgenommene Belastung durch die hausliche Pflege der

Die Hausliche Pflege-Skala liefert objektive, d. h. vom Anwender unabhangige Ergebnisse.

Die Werte fur die Zuverlassigkeit lisgen zwischen 0,8 und 0,9 und die Werte der Gltigkeit um
0,5. Sie entsprechen damit denen eines *psychometrisch gut konstruierten Tests'

4. Der HPS:Summenwert differenziert zwischen verschiedenen Schweregraden  der
\\\}'\ Belastung.
stimmt stimmt | stimmt stimmt 5. Die Hausiche Pllege-Skala ist fir wiederholte Befragungen zur Erfassung von
genau | dberwiegend | einwenig | nicht gesignet
1. Durch me'mw Jdenheit 5 6. Durch die kann der schnell errechnet werden.
mit mein i 7. Die Beurteilung des HPS-Summenwertes erfolgt nach den Kategorien "niedrige", “mittlere"
2. Ich fahid g e erschopft. 3 o und "hohe pflegerische Belastung" durch festgelegte Summenwert-Bereiche.
Tah habe hi oTasR W nEen) N 8. Die Hausliche Pflege-Skala dient der Feststellung des AusmaSes der pflegerischen Belastung
meiner n 4 @ 0 sowie der Abschatzung, wie dringlich Entlastung benétigt wird. AuBerdem kénnen zeitliche
- a r Belastung, im Sinne von 'E: . bei
mpfinde mich manchmal micht mehr | - > B InterventionsmaBnahmen jeglicher Art registrirt werden
AN\ iR ich selbst. = 2 %
\[N\Meint=Eensstandard hat sich durch die 2 @ 3
Db Nye verringert. e
v
Durch die Pflege wird meine Gesundheit =
@ @ @ 0
e 2
L7 Die Priege kostet viel von meiner sigenen N -
@ @ @ 0
Kraft. E £ 2
8. Ich fihle mich “hin- und hergerissen”
zwischen den Anforderungen meiner 3 5 ® o
Umgebung (z.8. Fami en &
Anforderungen durch die Pflege.
9. lch sorge mich aufgrund der Pflege um = ,
@ @ ® 0
meine Zukunft
10. Wegen der Pilege leidet meine
Beziehung zu Familienangehorigen, @ @ 0
Verwandten, Freunden und Bekannten.
Anzahlx3 | Anzahix2 | Anzahlx 1
Summe
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12.3 Erganzende wissenschaftliche

Belege @

(a) Epidemiologie @
& < :)
In Deutschland werden im hé&uslichen Bereich ca. 1,4 Millionen Pflege@

dirftige betreut. 100.000 Betroffene davon benoétigen Flrsorgep bei Ta

und Nacht (Freye 1998). 80-85% der pflegebediirftigen Mensc den
zu Hause gepflegt und betreut (Gorres 1993, Grond 1994, Séi 95);
ahnliche Zahlen (80%) treffen auch flir die USA zu (Brody g al. 8). Auf
dem Lande werden mehr Pflegebediirftige zuhauseg_gepfl als in der

Grol3stadt.

2 Millionen Menschen erhielten 2003 Leistunge 2

versicherung. Ambulant wurden 1,28 Mio. k‘.\“

von waren in erheblichem Umfang pf/ege 7ig 57% (Pflegestufe 1),

schwerpflegebedlirftig 33% (Pfleges(%und schwerstpflegebedlirftig
eri

10% (Pflegestufe 3) (Gesundhei&/ stattung des Bundes/BMGS
2004)

er sozialen Pflege-

Den eil der Pflegenden Angehorigen stellen mit etwa 80% weib-
li rsonen. In den neuen Bundeslédndern liegt dieser Anteil bei ca.
70%7 (Halsig 1994, Gral3el 1998a)

<,
Eine Hauptpflegeperson gibt es in 50-60% der hauslichen Pflegefélle . Das

@ durchschnittliche Alter betragt 58 Jahre; wobei 46% (iber 65 Jahre alt sind
und fast ein Viertel sogar (23%) Giber 75 Jahre (Adler 1996, Gral3el 1998a,
\ Halsig 1994, Grond 1994).

N

Bei der Verwandtschaftsbeziehung zu den Pflegebedirftigen findet man
folgende Verhaltnisse:
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Bemerkungen

(Ehe-)partner 30-37% Davon in 11-22% der mannliche Part-
ner

Tochter 25-50% Zwischen 22-33% der Téchter /

Schwiegertochter haben zusatzlich °<
eigene kleine Kinder (Doppelbelas-

g AR

N4
Schwiegertochter | 6-14% \\/

[/
So6hne 4% & /\\VO

Sonstige 6-8% o

(Halsig 1994) §§\\
Der tagliche Pflegeaufwand betragt bei ca. 40% zu 4 Std. taglich, bei

ca. 60% bei 4-24 Std. (Halsig 1994, Grondh1994). Bei 2/3 der Demenzpati-
enten ist die Betreuung rund um die zu Ig¥sten (Adler 1996).

liche Pflegeverhaltnis, in 46% &fijnf Jahre (Bdsch 1988). Noch vor
50 Jahren betrug die Pfle d@ gegen nur durchschnittlich 6 Wochen
(Grond 1994).

N\

Je enger der Verwandtschaftsgrad, desto langer dauert das durchschnitt-
rﬁér?



>
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(b) Umfrage zu Pflegenden Angehdérigen

Zur Erfassung der gesundheitlichen und psychosozialen Bedirfnisse pfle-
gender Angehdriger wurde angesichts mangelnder Daten in der Literatur
im Rahmen der Leitlinienentwicklung vom Leitlinienautor eine gezielt
Befragung von pflegenden Angehorigen im sidlichen Teil des Kreis%
Rotenburg/Wimme (einer l&ndlichen Region in Nord-Niedersachs

durchgefiihrt (Lichte 2000). Die wesentlichen Ergebnisse sind inh\folgen-
den wiedergegeben. &0

Teilnahmequote somit ~ 20%

Befragungszeitraum Juni/Juli 2000 . (O@

Riacklauf: 104 Fragebdgen bei geschatzt ca. 500 Pfl;@b(e> rftigen;

angegebene eigene Beschwerden des | Vorh \ seit Pflege
Pflegenden verschlechtert

g

Schwache/Krankheitsgefiihl % 60,6% 30%
N N
NZ
Riickenbeschwerden N%Q,G% 31%
Herz-KreisIauf-Beschwerde((\% 26,0% 10%

) P2\
Knie-Beschwerden Q(& 25,0% 8%

Geremtheﬂ/Ube;@w 24,0% 24%
Depre'sswefs_m@> 19,2% 45%
>

Magenlzeé%@gzrden 15,4% 13%

\/
G&@r laf 6,7% 43%
N\
(f

er 60-jahrigen pflegenden Ehefrauen finden sich haufig depressive
standsbilder (12,7%), funktionelle Stérungen (6,7%) und psychogene
Stérungen (5,3%); somit haben Y psychiatrische Erkrankungen (nach ICD-

Im sozialen Bereich werden Verluste bei der Freizeit von bis zu 75% Be-
fragten angegeben: Hobbies (65%), Bekannte (56-75%), Urlaub 58%
(Bosch 1998, Lichte 2000)

% @ Hauptgruppe V - Fischer 1995).

X
&
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(c) Kriterien fur die Einschatzung der
Pflegebeziehung

Dominanz versus partnerschaftliches Verhalten
- keine Dominanz
- mittlere Dominanz

- starke Dominanz

55

Emotionale Nahe versus Distanz %&O

- eindeutige Zuneigung

- mittlere Zuneigung

%O
- geringe Zuneigung @

- Abneigung <,
(nach Bruder 1988) @\
(d) korperliche Belastun eiche
e der Stiitz- und BewegungsapparaWelséule, Knie, ...) (Adler
1996).
Gliederschmerzen (w>m, A %Pflegenden, GralRel 1998).
Rickenschmerzen (zysl i pflegenden Ehefrauen > 60 J., Fi-
scher 1995). Sturzfol isCher 1995, Lichte 1998).
e Erschopfung (w> Al3el 1998).
e Herz-Kreisla (m>w, 40% der Pflegenden, Graliel 1998).

. M%@@akt (w>m, GraRel 1998).
+ O
@

>

»
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(e) Wunsche pflegender Angehoriger

gewlinscht:

(GrafRel 1998) o
Umfrage Pflegende Angehdrige im Stidkreis ROW (LiEe 2

69% mehr Anerkennung der Pflegetatigkeit
53% mehr praktische Hilfen durch Verwandte

44% mehr praktische Hilfen durch professionelle Helfer

(
In einer Befragung von 1911 pflegenden Angehérigen wurde folgendes é

38% mehr strukturelle Hilfen (Hilfsmittel, Schulung, Wohnu %&0
25% mehr Informationen von Arzten, Gemeindeschwestern

Wiinsche an den Hausarzt — bei eigenen Besgc

Angehoriger: \
Kur 29,8%

Intensivere Betreuung 21,2%

Arzneimittel 11,5% v
(gesamt 40,4%) \/
Information wird mehr gewsascht zu:
Pflege 29,8%

Hilfsmittel 27,9% @

Pflegegeld 19,2%

Sozialstatign

AN

fmsphe wegen:
8 27 9%

as kann die Hausarztpraxis besser machen (Anzahl):

Mehr Hausbesuche (10)

Mehr Zeit nehmen (10)

Bessere Infos (8)

Echte Anteilnahme, Therapiebemuihungen (6) von 104

als pflegender



