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Vorbemerkung 

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

• Thema dieser Leitlinie ist ein Betreuungsproblem, nicht ein typischer 
Beratungsanlaß, 

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

• einem hohen Maß an hausärztlicher Erfahrung steht nur eine geringe 
Zahl methodisch hochwertiger Studien gegenüber (zumindest aus 
dem ärztlichen Bereich),1 

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

Die Öffentlichkeit (Medien, Politiker, etc.) kann pflegende Angehörige 
durch die Aufwertung der häuslichen Pflege und deren positiver Wirkung 
für die gesamte Bevölkerung bzw. Volkswirtschaft unterstützen. 

In der vorliegenden Leitlinie wird zur Erleichterung der Lektüre durchgän-
gig von 'pflegenden Angehörigen' und 'Pflegebedürftigen' gesprochen, 
womit grundsätzlich Personen beiderlei Geschlechts gemeint sind. Im 
folgenden Text wird klar verdeutlicht, daß Pflegende heute immer noch in 
der überwiegenden Mehrheit Frauen sind. 

Um die Leitlinie im Text nicht mit wissenschaftlichen Einzelergebnissen zu 
überfrachten, werden im 13. Kapitel ergänzende wissenschaftliche Belege 
aufgeführt. 

 

Wir möchten der Leitlinie den Leitsatz (Jansen 1995) mitgeben: 

„Pflege kann nur gut gehen,  
wenn es den Pflegenden selbst gut geht“  

                                                           
1 Vgl. zur Evidenzlage auch Kap. 5.2 
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DEGAM-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehörige    5

1 Ziele der Leitlinie 

Ziel dieser Leitlinie ist es, Patientinnen und Patienten, die in Folge ihrer 
Funktion als "pflegende Angehörige" gesundheitsgefährdet oder erkrankt 
sind, zu erkennen, und eine sinnvolle Diagnostik, notwendige und präven-
tive Maßnahmen sowie eine wirksame, angemessene und kostengünstige 
Betreuung in der hausärztlichen Praxis sicherzustellen. 

Wegen der häufigen Fokussierung auf die Pflegebedürftigen werden die 
pflegenden Angehörigen unter Umständen (auch von ihren Hausärzten) 
nicht als behandlungsbedürftig wahrgenommen oder sogar ausgeklam-
mert. Die Rolle des Hausarztes und seine Unterstützungsmöglichkeiten 
gegenüber dem Pflegenden sollen daher genauer spezifiziert werden. 
Besondere Schwierigkeiten für das hausärztliche Handeln können sich 
ergeben, wenn der Arzt zwar für die hausärztliche Betreuung des Gepfleg-
ten verantwortlich ist, die pflegenden Angehörigen jedoch persönlich 
durch andere Ärzte hausärztlich versorgt werden. 

1.1 Definition und Epidemiologie 
des Gesundheitsproblems 

In der Bundesrepublik Deutschland sind etwa 2 Millionen Menschen in 
einem Maße pflegebedürftig, daß für sie Leistungen aus der gesetzlichen 
Pflegeversicherung benötigt werden. Ambulant, d.h. in der häuslichen 
Umgebung, werden von diesen etwa 1,4 Mio. gepflegt, bei etwas über 
1 Mio. sind Angehörige so involviert, daß sie Leistungen der Pflegeversi-
cherung erhalten. (Gesundheitsberichterstattung des Bundes, Stand 2001) 

Die Angehörigen von Pflegebedürftigen – vom behinderten Säugling bis 
zum dementen Hochbetagten – führen häusliche Pflege und Betreuung 
durch. Angesichts der Pflegebelastung, eigener gesundheitlicher Proble-
me und der emotionalen Belastungen in der Beziehung zum Gepflegten 
können sich pflegebedingte körperliche, geistige, soziale und/oder seeli-
sche Beeinträchtigungen beim pflegenden Angehörigen einstellen (Adler 
1996, Fischer 1995, Gräßel 1998a). 
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DEGAM-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehörige 6 

Menschen, die pflegende Angehörige sind, suchen zu 42% regelmäßig 
wegen eigener Beschwerden einen Arzt auf (Gräßel 1998). Ihre kontinuier-
liche und komplexe Betreuung ist eine wichtige Aufgabe für die hausärzt-
liche Praxis. 

Meistens sind es Frauen zwischen dem 50. und 75. Lebensjahr, die als 
pflegende Angehörige für ihre Partner oder Eltern aktiv sind (Fischer 1995, 
Görres 1993, Gräßel 1998a, Grond 1994). 

Pflegende Angehörige 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 Beeinträchtigung pflegender  
Angehöriger 

Bei pflegenden Angehörigen werden im Verlauf der Pflege und Betreuung 
von Pflegebedürftigen unterschiedliche physische, psychische und soziale 
Beeinträchtigungen diagnostiziert (Adler 1996, Grond 1994). Der Hausarzt 
kann ihnen und den pflegenden Angehörigen sinnvoll helfen und rechtzei-
tig Hilfestellung geben, wenn Verständnis und Kompetenz für die Situation 
und Belastungen der pflegenden Angehörigen bestehen (Geisler 1999).  

Bei einer guten Kooperation zwischen Arzt und pflegenden Angehörigen 
sind Überlastungsanzeichen früher sichtbar und Gesundheitseinbußen 
können vermieden werden (Schaeffer 2001) (level of evidence D III). 

Infolge der Pflegebelastung werden ca. 1/3 der pflegenden Angehörigen 
krank (Bösch 1998, Grond 1994). Starke emotionale und körperliche Belas-
tungen können für pflegende Ehepartner das Mortalitätsrisiko um bis zu 
64% erhöhen (Schulz 1999). Für die gesamte Familie Pflegebedürftiger 
entstehen durch die Pflegeleistung erhöhte Erkrankungsrisiken (Görres 
1993). Nicht nur punktuelle Stressoren, sondern auch länger anhaltende 
Belastungen zeigen Auswirkungen auf die Verfassung der pflegenden 
Angehörigen (Faltermaier 1988) (level of evidence K IV). 

Nicht zu beeinflussende Prädiktoren für eine stärkere Belastung durch die 
Pflege sind – neben höherem Alter, weiblichem Geschlecht und Motiv  
(s. u.) der Pflegenden – meistens die Art der Erkrankung (Demenz!) der 
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DEGAM-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehörige    7

Pflegebedürftigen. Veränderbare Faktoren sind Pflegesituation/-belastung 
(Nachtschlaf, pflegegerechte Wohnung), der seelische Zustand des Pfle-
gebedürftigen sowie die Gefühlssituation und Intensität der Nähe zu ihm 
(Adler 1996, Bösch 1988, Freye 1998, Gräßel 1998, Grond 1994, Klingen-
berg 1999) (vgl. Kap 13, Endnote [b]) (level of evidence P II-III). Angehörige 
neigen dazu, ihre Adaptationsfähigkeit zu überschätzen und zu lange zu 
zögern, bis sie Fremdhilfe (insbesondere ambulante Pflege) hinzuziehen. 
Hier können Hausärzte präventiv tätig sein, Belastungsgrenzen erkennen 
und Fremdhilfe veranlassen (Schaeffer 2001) (level of evidence D III). 

Die Bedürfnisse pflegender Angehöriger nach Unterstützung auf den ver-
schiedensten Ebenen sind noch Gegenstand der Forschung, klar ist je-
doch, daß sie sich außer auf physische (und zeitliche) Entlastung ganz 
wesentlich auf soziale Unterstützung (bzw. Durchbrechung der sozialen 
Isolation) und Lernchancen zur Bewältigung der Situation richten. Weitge-
hend ungeklärt ist jedoch, in welcher Weise die Pflegenden von Unterstüt-
zung profitieren (können). (Stoltz et al. 2004) 

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

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

- Pflegeübernahme selbstverständlich – sozial erwünscht  
(normativ) (ca. 58%) 

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

Besonders emotionale, familiäre und zeitliche Belastungen werden bei frei-
willig übernommener Pflege signifikant geringer als bei anderen Entschei-
dungsgründen wahrgenommen (Gräßel 2000) (level of evidence K IIIb). 

Viele pflegende Angehörige fühlen sich schlecht informiert und alleinge-
lassen. Eigene Ressourcen werden oft falsch eingeschätzt. Schlechter 
Gesundheitszustand hat neben den eigenen, oft von der Pflege abhängi-
gen Leistungseinbußen, auch negative Auswirkungen auf die Qualität der 
Pflege und Beziehungsstörungen als vermeidbare Folgen (Galliker 1993); 
dies kann als Hinweis auf die Überlastung der Pflegenden gesehen wer-
den (Halsig 1994). Subjektiv stärker belastete Angehörige neigen zu ag-
gressiverem Pflegestil (Grafström 1993) (level of evidence K IIIb). 
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DEGAM-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehörige 8 

1.1.1.1 Körperliche Beeinträchtigung pflegender 
Angehöriger 

Pflegende Angehörige haben zu über 50% mehr körperliche Beschwerden 
als der Durchschnitt der Bevölkerung (Gräßel 1998 2). Nach dem Gießener 
Beschwerdebogen finden sich im Vergleich zur Normalbevölkerung über-
durchschnittlich stark ausgeprägte körperliche Erschöpfung (in 74% der 
Fälle), Gliederschmerzen (75%), Herz- (64%) und Magenbeschwerden 
(60%) (Gräßel 1998) (level of evidence K IIIb). 

Bei längerer Belastung durch Pflege treten häufiger Gelenkbeschwerden 
und Sturzfolgeerkrankungen auf (Fischer 1995, Lichte 1998). Chronischer 
Streß, möglicherweise durch die häusliche Pflege ausgelöst, kann negati-
ven Einfluß auf das kardiovaskuläre, endokrine und immunologische Sys-
tem haben (Kiecolt-Glaser 1999), (level of evidence K IV auf der Basis von 
Studien eines höheren Evidenzlevels). (Vgl. auch Vitaliano et al. 2004 für 
Pflegende mit dementen Angehörigen; level of evidence K I) 

1.1.1.2 Geistig-seelische Beeinträchtigung  
pflegender Angehöriger 

Pflegende Angehörige, besonders von Dementen, zeigen in hohem Maß 
Depressionen mit Traurigkeit, Pessimismus, Reizbarkeit und Entschlußun-
fähigkeit, 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 Pflegebedürftigen; möglicherweise 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 Wutausbrüchen mit anschließenden Schuldgefühlen 
(Freye 1998). Gegenseitige Gewaltanwendungen von Pflegebedürftigen 
und Pflegenden werden zunehmend beobachtet und sind Ausdruck gro-
ßer psychischer Erschöpfung und Verzweiflung (Swagerty 1999) (level of 
evidence S III). 

                                                           
2
 Gräßel nennt die pflegenden Angehörigen auch "verborgene Patienten" 
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DEGAM-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehörige    9

Eine emotionale Belastung durch die Pflege geben bis zu 37% an. Mit 
steigender Pflegedauer nimmt die emotionale Erschöpfung zu, ebenso die 
Ohnmacht, nicht mehr helfen zu können, Schuld und Versagensgefühle 
sowie Enttäuschung über eigene Grenzen und Undankbarkeit des Kranken 
(Grond 1984, Halsig 1994) (level of evidence P IV). 

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

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

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

1.1.1.3 Soziale Beeinträchtigung pflegender  
Angehöriger 

Einschränkung der Freizeitaktivitäten und soziale Isolation sind häufige 
Folgen der Pflegeverpflichtungen für pflegende Angehörige (Adler 1996, 
Fischer 1995, Klingenberg 1999). Kontakte werden immer seltener bis zur 
vollständigen Isolation (Grond 1994). Höchste 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 IIIb). 

Je enger die emotionale Bindung ist, desto größere soziale Einschränkun-
gen können auch durch hohe Ansprüche der Pflegebedürftigen 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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DEGAM-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehörige 10 

sogar an Zeit für den eigenen Haushalt. Die Pflege strukturiert den Tag 
sehr stark (Bösch 1998, Halsig 1994, Keseberg 1999, Lichte 2000) (level of 
evidence K IIIb). 

Schon der Eintritt des akuten Ereignisses mit der Folge einer Pflegebe-
dürftigkeit eines nahen Angehörigen führt zu sozialem Rückzug mit einge-
schränkter Spontaneität und geringeren Ausgehzeiten (Geisler 1999). Die 
permanente Verantwortung für eine Dauerbetreuung stellt einen Hauptbe-
lastungsfaktor dar (Fischer 1994) und läßt häufig keinen Freiraum mehr für 
die Definition und Befriedigung der eigenen Bedürfnisse (Adler 1996). Bei 
gleichen Krankheitsbildern zeigen sich jedoch ganz unterschiedliche Ver-
haltensreaktionen im Rahmen eines sozialen Raumes (Görres 1993). 

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

Im Endstadium einer Pflegesituation sind die pflegenden Angehörigen 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 Maßnahmen des pflegenden Ange-
hörigen (von Schlaganfallpatienten); ebenso ist der Verlust an Lebensqua-
lität nach Eintritt der Erkrankung weniger ausgeprägt (Patel 2004). 
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DEGAM-Leitlinie Nr 6: Pflegende Angehörige    11

1.2 Abwendbar gefährliche  
Verläufe bei pflegenden  
Angehörigen 

Enge persönliche Bindung (Ehepartner), Krankheiten des Pflegebedürfti-
gen mit Störungen der Geistesfunktion (Demenz) sowie schwierige Pfle-
gebedingungen (Zeitaufwand /-dauer, gestörter Nachtschlaf) sind Haupt-
faktoren für eine starke gesundheitliche Gefährdung des pflegenden An-
gehörigen (Gräßel 1998a, Grond 1994, Schulz 1999). Pflegeüberlastung 
führt zu empfundenen oder tatsächlichen Qualitätseinbußen in der Pflege 
und damit zu Selbstvorwürfen mit weiterer Leistungsminderung (Freye 
1998). Dieser Circulus vitiosus muss von Betreuenden (Hausarzt, Pflege-
dienst, weitere Angehörige, etc.) der Pflegeeinheit frühzeitig erkannt und 
durch Gespräche bzw. Entlastungsmaßnahmen (s.u.) unterbrochen  
werden. 

Neu aufgetretene Beziehungsverschlechterungen zwischen Pflegebedürf-
tigen und pflegenden Angehörigen und Verschlechterung der Pflege soll-
ten als Hinweis auf mögliche Pflegeüberlastung zu Interventionen führen. 
Zu starke Konzentration auf den pflegebedürftigen Patienten und sein 
Überleben kann den Blick auf den überlasteten Pflegenden und die ge-
samte Familie (Mangel an Aufmerksamkeit) verdecken. (Görres 1993) 

Häufige abwendbar gefährliche Verläufe: 

• Akute Dekompensation des pflegenden Angehörigen infolge 

- Verschlechterung des eigenen Gesundheitszustandes 

- Verschlechterung des Gesundheitszustandes des Pflegebedürf-
tigen 

- Zunahme der Pflegebelastung aus anderen Gründen 

• Gewalttätige Übergriffe von pflegenden Angehörigen auf die Pflege-
bedürftigen (und gelegentlich auch umgekehrt) als Ausdruck von Ver-
zweiflung, Überlastung und angestauter Aggression. In ähnlicher 
Weise (und häufiger) kann sich Verzweiflung auch in Vernachlässi-
gung des Pflegebedürftigen äußern (Lachs 2004) 

• Suchtgefahr, besonders Medikamenten- und Alkoholmißbrauch 

• Besonders bei Partnern: Erschöpfungsdepression, möglicherweise 
Suizidgefahr? 
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• Besonders bei Kindern: Burnout, Vernachlässigung übriger Bereiche, 
wie Kinder, Ehepartner etc. 

• Verletzungen/Überbelastung durch verbesserungsfähige Wohn-/  
Pflegebedingungen 

Folgende Maßnahmen sollten Hausärzte bei o.g. Umständen, je nach 
Ausprägung des abwendbar gefährlichen Verlaufs, dringend einleiten: 

• Sehr wichtig: Entlastung durch verstärkte Einbindung weiterer Ange-
höriger/professioneller Pflege und Angehörigenberatung  

• Gespräch(e) mit Pflegenden (analysierend, empathisch, therapeu-
tisch) und evtl. mit den Pflegebedürftigen (alleine/gemeinsam) 

• Unterbrechung bzw. Abbruch der häuslichen Pflege durch stationäre 
Maßnahmen (Pflegeeinrichtung, evtl. vorübergehend Krankenhaus) 

• Evtl. auch medikamentöse bzw. fachärztliche/stationäre Behandlungen 

Frühzeitiges Erkennen von abwendbar gefährlichen Verläufen, z. B. durch 
regelmäßige Hausbesuche und das Angebot kurzfristig möglicher (entlas-
tender) Gespräche, hat hier eine wichtige Funktion im Sinne der (Sekun-
där-)Prävention (Gräßel 1993). 
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2 Vorgehensweise 

2.1 Anlaß für Beratung bzw.  
Behandlung bei pflegenden 
Angehörigen 

Sehr verschiedene Patientenanliegen, Beratungsanlässe oder anamnesti-
sche Wahrnehmungen sollten eine Überprüfung der Pflegebelastung bzw. 
eine Beratung über die Angehörigenpflege veranlassen: 

• Angehörige sollen die Aufgabe der Pflege neu übernehmen  
(s. Checkliste unten) 

• Pflegende Angehörige kommen in die Hausarztpraxis mit Beschwer-
den, die durch die Pflegefunktion erklärt werden können 

• Beim Hausbesuch der pflegebedürftigen Person erscheinen pflegen-
de Angehörige selbst auffällig hinsichtlich des eigenen Zustandes 
(körperlich, geistig, psychosozial) 

• Wissen des Arztes um die gesteigerte Pflegebelastung, z. B. durch 
veränderten Pflegeaufwand oder Zustand der pflegebedürftigen Per-
son (körperlich, geistig, seelisch) 

• Hinweise auf Vernachlässigung (z.B. schlecht erklärliche Veränderun-
gen der Pflegehygiene, Kachexie, Dekubitalgeschwüre, ...) 

• Veränderung der Beziehung zwischen Pflegebedürftigen und Pfle-
genden (Zunahme innerfamiliärer Konflikte, Hinweis auf gewalttätige  
Übergriffe, zunehmende Verwirrtheit, "Rollenwechsel") 

Hinweise auf die Art und Qualität der Beziehung von Pflegebedürftigen 
und Pflegenden aus dem Gespräch oder der erlebten Anamnese sind als 
prognostischer Faktor immer für das weitere Vorgehen zu berücksichti-
gen. Die Einschätzungen von Pflegebedürftigen, pflegenden Angehörigen 
und deren Beziehung sind wichtige Voraussetzungen für die Beurteilung 
der Pflegesituation und deren Verlauf. Als Kriterien können Dominanz 
versus partnerschaftliches Verhalten, bzw. Distanz versus emotionale 
Nähe aufgegriffen werden (Bruder 1988; vgl. unten Kap. 13 [c]). 

Konflikte sind bei Beginn der Pflegebedürftigkeit 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.o.) und die Entscheidungsfreiheit sollten daher 
geklärt sein (Freye 1998, Halsig 1994) (level of evidenceK IIIb).  

Voraussetzung für das weitere Vorgehen ist die Abklärung, ob der betrof-
fene Arzt überhaupt einen Behandlungsauftrag vom pflegenden Angehö-
rigen (erhalten) hat. Ansonsten kann er sich zunächst nur auf die Beobach-
tung der Situation beschränken und gelegentlich den Behandlungsauftrag 
erneut hinterfragen. Im Einverständnis mit dem pflegenden Angehörigen 
könnte evtl. mit dessen Hausarzt Kontakt aufgenommen werden. 

Bei der Abschätzung des Risikos pflegebedingter körperlicher und seeli-
scher Beeinträchtigungen ist die Häusliche Pflegeskala (Kurzversion nach 
Gräßel 2001  Kap. 2.1.3.1) hilfreich (level of evidence D III). 

Checkliste für die Belastbarkeit von (potentiellen) pflegenden Angehöri-
gen: 

• körperliche Belastbarkeit ausreichend (besonders LWS- und Knie-
Bereich)? 

• seelische Stabilität (keine funktionellen Störungen) und feste soziale 
Integration? 

• Beziehungsprobleme zum Pflegebedürftigen? 

• Motivation zur Pflege? (Am günstigsten altruistische Motivation; 
normative Verpflichtung gelegentlich problematisch; finanzielle Moti-
vation zur Pflege eher ungünstig!) 
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2.2 Beeinträchtigung bei  
pflegenden Angehörigen 

2.2.1 Anamnese 

Folgendes sollte im Verlauf einer länger dauernden Pflegetätigkeit erfragt 
werden: 

• Dauer und Stärke der Beschwerden, die subjektiv direkt auf die Pfle-
gebelastung zurückgeführt werden (körperlich, geistig, seelisch). Frü-
here Schäden durch die Pflegebelastung und Verlauf unter Belastung. 
Grad der Beeinträchtigung durch die Beschwerden, auch im Zeitver-
lauf. Erkennen der individuellen Angehörigenkarriere mit Einschnitten 
und Wendepunkten (Görres 1994). 

• Pflegeumstände, z.B. Zustand des Pflegebedürftigen und seine 
Krankheiten, Pflegeaufwand und -dauer 3, Störung des Nachtschlafs, 
Hilfsmittel, Pflegestufe; besondere Probleme in der Pflege (mecha-
nisch-statisch, sensorisch [Geruch, Anblick], gefühlsmäßig, u.a.). 
Wie wird die Situation vom pflegenden Angehörigen (Patienten) und 
die (evtl.) eintretende Belastung eingeschätzt? 
Welche Komponenten tragen evtl. zu einem Problem bei (körperliche 
Belastung, hohe Verfügbarkeit, Beziehungsproblem, eigene Krank-
heit), worin besteht das Hauptproblem? 

• Eigene Einstellung zu Pflege und Pflegebedürftigem, z.B. Sinn, Leis-
tungsgerechtigkeit, Leistungsanspruch, Aggression, Schuldgefühle, 
Sterbebegleitung, etc. (Galliker 1993, Grond 1994, Halsig 1994). 
Prioritäten und eigene Planungen (Bock 1995). Wie werden Motivati-
on zur Pflege, deren Sinnhaftigkeit und eigene Zielvorstellungen dar-
gestellt? Wie ist der Grad der Entscheidungsfreiheit? 

• Soziale Beeinträchtigung durch Pflege, z.B. Einschränkung von au-
ßerhäuslichen Tätigkeiten, Treffen mit anderen Menschen, Besuche, 
Freizeitaktivitäten, und evtl. psychische Folgen (Galliker 1993). 
Einbindung der Familie (Görres 1993). 
Stützende Beziehungen als Schutzfaktor (Stragies-Schweda 1995). 

                                                           
3
 Höhere Pflegedauer, stärkerer Pflegeaufwand und durch Pflege gestörter Nachtschlaf unter 6 

Std. korrelieren hoch mit negativen Folgen für die Gesundheit der Pflegenden (Gräßel 1998a). 
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Zeitintensive Gespräche von Arzt und Praxisteam können erforderlich 
sein. Die Möglichkeit dazu sollte sowohl beim Hausbesuch als auch bei 
Praxisbesuchen des pflegenden Angehörigen genutzt werden. (Bei den 
derzeitigen Budgets und Gebührenordnungen in Deutschland ist dies nur 
mit gewissen Einschränkungen möglich!) 

2.2.2 Untersuchung 

Im Hinblick auf die rechtzeitige Erkennung von Belastungssymptomen und 
Belastungsfolgen sollte die dem jeweiligen Beratungsanlaß angemessene 
allgemeinmedizinische (körperliche) Untersuchung bei Pflegenden in be-
stimmten Bereichen vertieft werden: 

Präventive Untersuchungen (Gesundheitsuntersuchung "Check up 35", 
Krebsfrüherkennungsuntersuchung, ...) können von Hausärzten zum An-
laß für einen intensiveren Kontaktaufbau zum pflegenden Angehörigen 
genutzt werden und verschaffen einen guten Überblick u. a. über den 
körperlichen Zustand des Pflegenden. 

Bei bekannter Pflegetätigkeit sind die belasteten Bereiche Rücken, Knie, 
Herz-Kreislauf-System und Magen-Darm-Trakt besonders zu berücksichti-
gen (s. a. Kap. 1.1.1. und Kap. 13, Endnote [d]). 

Im Sinne der psychosomatischen Grundversorgung durch Hausärzte sind 
bei Pflegenden häufiger vorkommende Erschöpfungssyndrome, depressi-
ve bzw. somatoforme Störungen zu berücksichtigen. 

2.2.3 Zusätzliche spezielle Diagnostik 

Neben Gesprächen können Screening-Fragen gelegentlich schwer er-
kennbare seelische Veränderungen (Depression) und Erschöpfungszu-
stände früh aufdecken helfen; zwei Fragen haben sich in systematischen 
Untersuchungen für die Aufdeckung manifester Depression (major de-
pression) als aussagekräftig und praktikabel erwiesen (Whooley 1997) 
(level of evidence D I): 

- Haben Sie sich im letzten Monat oft niedergeschlagen, schwer-
mütig oder hoffnungslos gefühlt? 

- Haben Sie im letzten Monat oft wenig Interesse oder Freude an 
Ihren Tätigkeiten gehabt? 
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Wird mindestens eine dieser Fragen bejaht, muß durch ein ausführliches 
Gespräch eine mögliche Depression weiter abgeklärt werden (s.a. 
DEGAM-Leitlinie "Müdigkeit"). In schwierigen Fällen sind evtl. Konsile bei 
Nervenärzten/Psychotherapeuten zu erwägen. 

Häusliche Pflege wird von den Betroffenen keinesfalls generell als belas-
tend empfunden; die interindividuelle Variabilität ist erheblich (s. Kap. 
1.1.1.2.). Das Ausmaß wahrgenommener Belastung hängt von der Einstel-
lung zur Pflege, dem Verhältnis zwischen Pflegendem und Gepflegtem 
sowie von "objektiven Belastungen" wie dem täglichen Pflegeaufwand ab. 
Zwischen subjektiver und objektiver Belastung besteht kein signifikanter 
Zusammenhang (Gräßel 1994, Lim 2004, Savage et al. 2004) (level of evi-
dence K IIIb). 

2.2.3.1 Häusliche Pflege-Skala (Gräßel 2001) 

Für die hausärztliche Betreuung kann es dabei sinnvoll sein, anhand eines 
standardisierten Instruments die Pflegebelastung im Rahmen einer Erst- 
oder einer späteren Konsultation zu objektivieren. Die "Häusliche Pflege-
Skala" (HPS) stellt ein Testverfahren dar, das von der Pflegeperson selbst 
ausgefüllt werden kann und schnell auszuwerten ist. In Zusammenarbeit 
mit dem Autor dieser Skala wurde eine Kurzversion (Screening-Test) ent-
wickelt. 

Mit dem HPS-Summenwert ist die pflegerische Belastung auch als psy-
chosomatische Ursache zu erkennen. Dieses Verfahren kann als Screening 
oder Verlaufskontrolle eingesetzt werden (Gräßel 1993, 1994). Fragebogen 
s. Anhang. (level of evidence D III) 
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2.3 Handlungsoptionen 

Entsprechend dem in dieser Leitlinie entwickelten Konzept zum Verständ-
nis der Pflegesituation stellt diese nicht per se einen eigenständigen Be-
handlungsanlaß dar; vielmehr sind zahlreiche medizinische und psycho-
soziale Handlungsoptionen abzuklären. 

Zu Beginn der Beratung sollte ergänzend zur Anamnese jeweils die Beur-
teilung der Pflegesituation durch Arzt und pflegende Angehörige bespro-
chen werden: 

- Besteht (vordringlicher) Handlungsbedarf? – wenn ja, wo? 

- Läßt sich Abhilfe schaffen?  

- Würde diese überhaupt akzeptiert bzw. gewünscht? 

- Wie könnte mangelnde Akzeptanz gefördert werden? 

- Ist die Pflege im häuslichen Bereich überhaupt (weiter) zu  
leisten?  

Insbesondere pflegende Angehörige, die einen hohen emotionalen oder 
Erwartungsdruck empfinden, neigen dazu, sich einem Gespräch über 
diese Fragen zu entziehen. Beratungen über die Komplexität und Rezidiv-
gefahr von körperlichen und seelischen Krankheiten bei pflegenden An-
gehörigen im Zusammenhang mit der Pflegetätigkeit sind dennoch die 
Basis der kontinuierlichen Betreuung.  

Die unterstützende bzw. mitfühlende Art des Arztes wird von 40 % der 
Pflegenden als unzureichend eingeschätzt (Brotman 1994). In hohem Pro-
zentsatz erwarten pflegende Angehörige gerade vom Hausarzt Hilfen und 
Informationen (Gräßel 1998, Lichte 2000, vgl. 13, Endnote [e]). 

2.3.1.1 Körperliche Beschwerden des pflegenden 
Angehörigen und Möglichkeiten der  
Entlastung in der Pflege 

Bei körperlichen Veränderungen ist der Zusammenhang zur Pflegebelas-
tung relativ gut abzuleiten. Hinweise auf Vermeidungsstrategien von star-
ken körperlichen Fehlbelastungen bzw. Hilfsangebote wirken sich günstig 
aus . 
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Zur symptomatischen Therapie wird auf spezifische Leitlinien (  vgl. z.B. 
die DEGAM-Leitlinie Müdigkeit) oder Lehrbücher/Manuale verwiesen. Zum 
erheblichen Problem der Sturzgefährdung der Gepflegten, aber auch der – 
oft ebenfalls betagten – Pflegenden wird nachdrücklich auf die DEGAM-
Leitlinie Nr. 4 'Ältere Sturzpatienten' hingewiesen. 

Bei einem im Vergleich zur Normalbevölkerung hohen Gebrauch von 
Beruhigungs- und Schlafmitteln bei pflegenden Angehörigen sollten die 
behandelnden Ärzte immer auch an Abhängigkeitsgefahren denken (Geis-
ler 1999). 

In Kooperation mit Pflegeeinrichtungen und evtl. Beratungsstellen sind 
entlastende Maßnahmen (Kurzzeitpflege, Teilzeit-/Nachtpflege, vermehrte 
Familienhilfe, Urlaub von der Pflege) auch vom Hausarzt anzuregen (Jan-
sen 1995, Grond 1994); Tagespflege vermindert den Pflegestreß (Eccles 
1998) (level of evidence T I b). 

Der positive Einsatz des Hausarztes für geeignete Pflegehilfsmittel (Pfle-
gebett, Nachtstuhl, Drehplatte, Inkontinenzartikel 4, etc. ) begünstigt die 
frühzeitige Akzeptanz durch Pflegende und Pflegebedürftige und damit die 
Entlastung des pflegenden Angehörigen. Praktische Übungen zur ergo-
nomischen Pflege und Seminare zur besseren Bewältigung der Pflegebe-
lastung – den Pflegekassen als Veranstalter vom Gesetz vorgeschrieben – 
wären weitere therapeutische und präventive Maßnahmen für pflegende 
Angehörige (Vogel 1995); sie verbessern die psychische Gesundheit (Ecc-
les 1998) (level of evidence T III/ I +II). 

Training der Aktivitäten des täglichen Lebens beim Pflegebedürftigen – 
auch durch Mitarbeiter von Pflegeeinrichtungen – entlasten die pflegen-
den Angehörigen (Bock 1995). 

Haushaltshilfen, Mahlzeiten-, Einkaufs- und Wäscherei-Fahrdienste entlas-
ten die Pflegehaushalte (Grond 1994). 

Beratungen über die sozialrechtlichen Möglichkeiten und die Umsetzbar-
keit vor Ort sollten (individuell vorbereitet) u. a. von Hausärzten angeregt 
werden. Leistungen nach dem Pflegeversicherungsgesetz werden über 
die Pflegeversicherungen (im Bereich der jeweiligen Krankenversicherun-

                                                           
4 Hinweise zur Versorgung der Harninkontinenz enthält die DEGAM-Leitlinie Nr. 5 
'Harninkontinenz'. 
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gen des Pflegebedürftigen) in gewissem Umfang finanziert. Fragen nach 
dem Schwerbehindertengesetz sind über die Versorgungsämter zu klären. 
Für Pflegende wird evtl. von der Pflegeversicherung des Pflegebedürftigen 
die Renten- und Unfallversicherung übernommen. 

Entlastende Eigenmaßnahmen wie regelmäßige Gymnastik, Yoga, AT, 
Entspannungsübungen können fast überall von pflegenden Angehörigen 
genutzt werden. Unterstützend sind evtl. professionelle, aktivierende 
Maßnahmen wie Krankengymnastik erforderlich. Auch stationäre Rehabili-
tationsmaßnahmen – bei gleichzeitiger Versorgung der Pflegebedürftigen 
– verbessern den Allgemeinzustand der Pflegenden erheblich (Jansen 
1995). 

2.3.1.2 Psychische Betreuung des pflegenden  
Angehörigen 

Aufklärende, empathische Gespräche über häufige Zusammenhänge von 
Pflegebelastung und psychischen Veränderungen haben eine erhebliche 
Bedeutung, um den psychoemotionalen Belastungskomplex zu minimie-
ren. Eine Metaanalyse zeigt, daß verschiedene Unterstützungsmaßnah-
men für Pflegende von Demenzkranken psychische Belastungsparameter, 
nicht jedoch die tatsächliche Pflegebelastung zu verbessern vermögen. 
(Brodaty et al. 2003) (level of evidence T I). Pflegende von Demenzkranken 
sind eine Gruppe pflegender Angehöriger, die besonders schwer zu un-
terstützen ist. Auch bei ihnen wirkt sich Unterstützung und psychosoziale 
Betreuung aber primär auf die Fähigkeit, mit der Situation umzugehen 
sowie auf das subjektive Wohlbefinden, weniger auf die tatsächliche Pfle-
gebelastung oder die Depressivität aus; über kürzere Frist scheinen An-
sätze der Psychoedukation besonders wirkungsvoll. (Sorensen et al. 2002; 
level of evidence T I). 

Die Entwicklung von Pflegebedürftigkeit geht mit einer drastischen Verän-
derung von sozialer, emotionaler und (familialer) Rollenkompetenz einher 
und stellt die davon betroffenen (v.a. pflegenden) Angehörigen vor erheb-
liche Lernanforderungen. Terminale Pflege wirft noch weitergehende, 
existentielle Fragen auf. 

Positive Lebensziele und die Sinnhaftigkeit der Pflege des Angehörigen 
sollten unterstützt werden. So können oft depressive Entwicklungen und 
Rückzug der pflegenden Angehörigen vermindert werden. Emotionale 
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Entlastung durch Aussprache und Ermutigungen/Belobigungen im Ge-
spräch können stabilisieren (Grond 1994, Janssen 1995, Mattmüller 1995). 
Selbstreflexion – auch über Pflegemotive – sind entlastend (Wilz 1998). 
Das Erleben von Hilflosigkeit, willensmäßiger Bestimmungslosigkeit und 
Tod bedeutet für die meisten pflegenden Angehörigen eine tiefgreifende 
Krise. Es kann nicht erwartet werden, daß sich durch ein zweckgerechtes 
Handeln kurzfristig die Belastung und Symptomatik der Pflegenden bessert.5 

Pflegende Angehörige aus der Kindergeneration müssen emotionale Au-
tonomie erlangen. Im fürsorglichen Umgang mit den Pflegebedürftigen 
der Elterngeneration muß die Rollenumkehr im Sinne der "filialen Reife" 6 
erlernt werden. Ähnliche soziale Lernprozesse sind auch vom (Ehe-
)Partner gefordert, vor allem, wenn die Beziehung zuvor von einer Domi-
nanz des jetzt Pflegebedürftigen geprägt war. 

Die Pflegenden sollten eine Kontrolle eventueller Schuldgefühle erlernen 
und so das Entstehen von Aggression und daraus resultierender Depres-
sion vermeiden (Bruder 1988, Freye 1998). Angehörigenarbeit weist in 
erheblichem Umfang psychotherapeutische Anteile auf (Adler 1996).  

Das Gefühl für echtes Verständnis seiner Situation muß der Pflegende 
erleben können. Die Betreuung umfaßt auch möglichst genaue Informati-
onen über psychische Veränderungen bzw. Verschiebungen der Wer-
te/Maßstäbe beim Pflegebedürftigen und über eventuelle todbringende 
Umstände sowie die Sterbebegleitung (Grond 1994). Angehörige brau-
chen eine langfristige Planung und Wissen über den zu erwartenden 
Krankheitsverlauf (Pilartz 2000). 

Eine stabilisierende und stützende Gesprächstherapie durch Haus- 
und/oder Facharzt für Nervenkrankheiten bzw. Psychotherapeuten ist in 
manchen Fällen sinnvoll. 

Der Hausarzt sollte Gesprächsangebote für die Zeit nach dem Tod des 
Pflegebedürftigen machen, um die Trauerarbeit, je nach Wunsch des An-
gehörigen, unterstützen zu können. 

                                                           
5 Eine Studie bei Demenzkranken zeigt z.B., daß die Symptomatik von Depression und Trauer-
reaktion nach dem Ableben des Gepflegten wesentlich von der emotionalen Bindung vorher 
abhängig ist (Boerner et al. 2004). 
6
 D.h. Kinder lernen, bei Bedürftigkeit der Eltern die Betreuungs- und Fürsorgerolle für sie zu 

übernehmen. 
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2.3.1.3 Soziale Aspekte des pflegenden  
Angehörigen 

Die Gefahr der sozialen Isolation, besonders wegen Verminderung von 
Außer-Haus-Tätigkeiten, sollte angesprochen werden. Entlastung in der 
Pflege durch ergänzende Pflegekräfte etc. (s. u.) stellt eine dringend zu 
nutzende Möglichkeit dar, soziale Verbindungen zu erhalten. Selbsthilfe-
gruppen und andere beratende Einrichtungen können weitere Empfehlun-
gen geben (Gräßel 1993, 2001a).  

Pflegende Angehörige sollten motiviert werden, aktiv Angebote aus dem 
sozialen Umfeld zur kontinuierlichen, stabilen Integration anzunehmen. 
Zur Vermeidung von Rückzug sollte Freiraum vom Pflegenden in der Pfle-
gebeziehung kontinuierlich eingefordert und in den Tagesablauf fest ein-
gebaut werden; begünstigt wird dies durch eine konkrete Tagesplanung 
(Bock 1995). 

Der Kontakt zu Selbsthilfe-Organisationen wirkt prophylaktisch gegen 
"Burn-out" der Pflegenden. Maximen wie "Sich selbst in die Pflege neh-
men" und "Schutz stützender Beziehungen" müssen als wichtige Leitprin-
zipien immer wieder herausgehoben werden (Stragies-Schweda 1995). 

Ältere pflegende Angehörige sollten zur Wahrnehmung von neuen sozia-
len Kontaktchancen (Angehörigengruppen, Gruppenangeboten) motiviert 
werden. Angehörigen-Gruppen wirken stark entlastend, besonders bei 
dementen Pflegebedürftigen (Linnhoff 1991). Vernetzte kontinuierliche 
Betreuung (stationäre Pflege über 1-2 Wochen und "Kur" z.B. mit Semina-
ren und Gruppengesprächen) verbessert den Zustand der pflegenden 
Angehörigen (Eccles 1998, Grond 1994, Jansen 1995). 

Der Hausarzt kann in Krisen "Familienkonferenzen" initiieren, um die Situa-
tion der Pflegenden und Pflegebedürftigen zu verbessern (Brotman 1994). 
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2.3.1.4 Informationen und Anleitungen für  
Pflegende Angehörige 

Anleitungen für Pflegende und Betreuende mit Hinweisen – von der Pflege 
bis zum eigenen "Management" – gibt es bezogen auf unterschiedliche 
Krankheiten (meistens Demenz) und Probleme der Pflegebedürftigen in 
vielen Ländern. Darin werden teils checklistenartig oder in Form eines 
Glossars die häufigsten Fragen beantwortet [z.B. Sicherheit in der Woh-
nung, (Mi Young Hwang 1999), American Heart Association (AHA 2000), 
Hirnliga 1999 (Ihl 1999), Alzheimer Europe (1999)]. Meistens gibt es von 
entsprechenden Selbsthilfegruppen auch ausführlichere Broschüren bzw. 
auch Bücher (s. Anlage Patienteninformation). 

Informationen über regionale Angebote (Hilfsdienste, Beratungsstellen, 
Notfall-Adressen, Gesprächskreise ...) sollten spezifisch für den Praxisbe-
reich vom Hausarzt-Team selbst ausgearbeitet und zur Verfügung gestellt 
werden (Eccles 1998, Lichte 1999). Diese regional unterschiedlichen An-
gaben können einem in ganz Deutschland zu nutzenden Informationsblatt 
(DEGAM-Patienteninformation  Anlage) beigelegt werden; hierauf finden 
sich alle wichtigen, überregional geltenden Adressen, Tips und Tricks für 
Pflege und pflegende Angehörige.  

2.3.1.5 Intervention und Koordination 

Im Bedarfsfall ist auch aktives Eingreifen von Ärzten und Betreuern unter-
stützend bzw. zur Entlastung erforderlich; abwartendes Verhalten ist bei 
abwendbar gefährlichen Verläufen gegenüber der Autonomie der Pflege-
familie abzuwägen (Stragies-Schweda 1995). Kommunikation mit Angehö-
rigen findet zu Pflegeproblemen zwar in einem Drittel aller Fälle mit Ärzten 
statt, muß aber als sehr komplexe Leistung weiter verbessert und intensi-
viert werden (Lichte 1997). 

Neben hausärztlichen Beratungen zu Problemen in der Pflege bzw. um 
den Pflegebedürftigen sollte für den pflegenden Angehörigen aber auch 
das Ansprechen eigener Anliegen möglich sein. Die Betreuer einer "Pfle-
geeinheit" (Pflegebedürftiger, pflegender Angehöriger, Restfamilie, sonst. 
Helfer) dürfen den Focus nicht zu eng nur auf den Pflegebedürftigen rich-
ten, um den pflegenden Angehörigen nicht aus den Augen zu verlieren 
(Görres 1993, Halsig 1993).  
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Probleme ergeben sich häufig aus der Vielzahl der im Pflegeprozeß betei-
ligten Personen und Einrichtungen und aus einem unvollständigen Infor-
mationsfluß zwischen diesen. Eine verbesserte Kommunikation und Koor-
dination der Hausärzte mit Pflegeeinrichtungen wäre dringend wün-
schenswert (Jansen 1995). Die Vielzahl an der Pflege beteiligter Personen 
und Einrichtungen erfordert eine bessere Koordination untereinander. Der 
Hausarzt ist hier in seiner Koordinationsfunktion besonders gefordert 
(BDA-Manual "Demenz" 1999). 

Der Hausbesuch bietet die besten Möglichkeiten für Gespräche mit pfle-
genden Angehörigen, gegebenenfalls zusammen mit den Pflegebedürfti-
gen und Angehörigen von Hilfsdiensten (Weisbach 1991). Für spezifische 
Anliegen des pflegenden Angehörigen, auch unter Beziehungsaspekten, 
sollte die Möglichkeit für ein "Vier-Augen-Gespräch" aber gegeben sein, da 
sonst aus Rücksicht auf den Pflegebedürftigen "einiges verschwiegen 
wird" (Geisler 1999). Bei fortgeschrittener Demenz nützen Hausbesuche oft 
vor allem den Angehörigen, mit Zuhören, unterstützenden Gesprächen 
und Motivation in der häuslichen Umgebung der Pflegefamilie (Pilartz 
2000). 

Oft muß der pflegende Angehörige zu Aktivitäten und Maßnahmen spe-
ziell motiviert werden, da die Eigeninitiative häufig gering ist und Angebo-
te von Pflegeeinrichtungen, Krankenversicherungen etc. spontan selten 
angenommen werden (Eccles 1998). 

2.3.2 Weiteres Vorgehen 

Bei Eintritt eines "Pflegefalles" im Rahmen eines Krankenhausaufenthaltes 
sind frühzeitig Vorbereitungen zur häuslichen Pflege zu treffen. Neben der 
Feststellung der Pflegebereitschaft entsprechender Angehöriger sollte die 
sinnvolle Umrüstung des zukünftigen Lebensbereichs des Pflegebedürfti-
gen initiiert werden.  

Die engmaschige kontinuierliche hausärztliche Betreuung mit regelmäßi-
gen Hausbesuchen und integrativer Problembegleitung u. a. durch enge 
Zusammenarbeit mit den professionellen Helfern ist Voraussetzung für 
eine zukunftsorientierte Betreuung von Pflegebedürftigen und pflegenden 
Angehörigen ohne Bevorzugung eines der beiden Partner. 
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Die Entlastung muß neben professioneller Pflege und Beratungseinheiten 
auch durch Einbeziehung der übrigen Familie, differenziert nach Bezie-
hung (Partner/Kinder), Wünschen und Machbarkeit versucht werden. 

Der Wechsel aus der häuslichen Pflege in stationäre Einrichtungen (vorü-
bergehend / ständig) ist unter Einbeziehung aller Beteiligten nach Maßga-
be der weiteren Bereitschaft und des Leistungsvermögens der pflegenden 
Angehörigen und der Unterstützung durch das soziale Umfeld zu ent-
scheiden. Studien bei Demenzkranken zeigen allerdings, daß die Unter-
bringung der Patienten in stationären Einrichtungen nicht unmittelbar als 
Entlastung erlebt wird oder zu einer Reduktion der Symptome von De-
pressivität (incl. Medikamentenverbrauch), Angst etc. führt. (Schulz et al. 
2004, level of evidence K II) 

Die Beendigung der häuslichen Pflege durch Aufnahme des Pflegebedürf-
tigen in eine stationäre Einrichtung oder durch seinen Tod bedeutet für 
den Pflegenden immer einen Schnittpunkt mit Trauer, Verlust, evtl. auch 
Versagensgedanken. Hausärzte können hier vorausschauend Pflegende 
vorbereiten und Angebote zur "Trauerarbeit" etc. unterbreiten.  

2.3.2.1 Hilfe bei der Umsetzung sozialer Rechte 

Unterstützung nach der Pflegeversicherung  

Zur Pflegeunterstützung werden Geld- oder Sachleistungen gewährt: 

• Antrag auf Förderung nach dem Pflegegesetz, Formulare können ü-
ber die Krankenkasse des Pflegebedürftigen (formlos oder telefonisch 
angefordert werden). 

• Genaue Aufzeichnung der Arbeit des pflegenden Angehörigen (oder 
einer professionellen Pflegeperson) zugunsten der Pflegebedürftigen; 
hilfreich ist die vorherige Anlage eines Pflegetagebuches. 

• Nach Eingang des Antrags bei der Pflege-(Kranken-)Versicherung 
wird die Pflegesituation durch den Medizinischen Dienst der Kran-
kenkassen (MDK) von Ärzten oder Pflegepersonen beurteilt. Die Pfle-
geversicherung zahlt rückwirkend ab Antragseingang. 

• Die Hausarztpraxis kann pflegerelevante Daten und Informationen 
dem Gutachter zur Verfügung 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 für Pflege, der aufgrund der aus einer Diag-
nose resultierenden Einschränkung in den (auch: instrumentellen) 
Aktivitäten des täglichen Lebens entsteht. Umgekehrt sollten medizi-
nisch 'weniger relevante' Beeinträchtigungen und Behinderungen 
aufgeführt werden, wenn sie einen Einfluß auf den Pflegeaufwand 
haben.) 

• Nach Begutachtung durch den MDK erfolgt die Festlegung der Pfle-
gestufe.Das Pflegegeld beträgt monatlich zur Zeit bei Stufe I: 205 €, 
Stufe II: 410 € und Stufe III: 665 €. 
Es können aber auch (teilweise) Sachleistungen durch professionelle 
Pflege in Anspruch genommen werden. Die Sachleistungen betragen 
monatlich zur Zeit bei Stufe I: 384 €, Stufe II: 921 €, Stufe III: 1.432 €. 

• Bei Streitigkeiten über die Pflegestufe sind Widersprüche möglich. 
Unterstützende Atteste der Hausärzte können zum Erfolg beitragen. 
Bei stärkerer Pflegebelastung sollten Verschlimmerungsanträge ge-
stellt werden. 

Weitere Leistungen der Pflegeversicherungen: 

• Für die pflegenden Angehörigen werden u.U. Rentenzahlungen und 
Unfallversicherungen übernommen. 

• Finanzielle Zuschüsse für Umbauten im Pflegebereich können bis zu 
einer Höhe von 2557 € gezahlt werden, wenn dadurch die häusliche 
Pflege ermöglicht, erheblich erleichtert oder eine möglichst selbstän-
dige Lebensführung des Pflegebedürftigen wiederhergestellt wird.  

• Es wird eine bis zu 28 Tage dauernde Kurzzeitpflege in einer stationä-
ren Einrichtung zur Entlastung der pflegenden Angehörigen mit bis 
zu 1432 € pro Jahr unterstützt (2002). 

Ergänzend zur Grundpflege sind für spezielle Maßnahmen wie Verband-
wechsel, Injektionen etc. auch für Pflegebedürftige kostenfreie Behand-
lungspflegen möglich. Die Bescheinigung erfolgt durch den Arzt auf dem 
Formular "Verordnung häuslicher Krankenpflege" (Muster 12a – 7.2000). 

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

Die nachstehende Zusammenfassung soll als Kurzversion schnell verfüg-
bar sein und in Entscheidungssituationen Hausärzten zur Hand sein. Auf 
diese Weise soll die Umsetzung (Implementation) der Leitlinieninhalte in 
den Praxisalltag unterstützt werden. 

Die Darstellung gibt die wesentlichen Aussagen der Leitlinie in der Rei-
henfolge wieder, in der sie in der Patientenberatung als Entscheidungs-
problem auftreten. 
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4 Ergebnisse 

Das empfohlene Vorgehen ermöglicht eine Analyse der jeweiligen Bedin-
gungen im Problembereich "häusliche Pflege", durch welche in vielen 
Fällen spezifische und/oder symptomatische Maßnahmen möglich  
werden. 

Bei den körperlichen Veränderungen unter Pflegebelastung steht die Prä-
vention durch physikalische Therapieansätze, symptomatische Medika-
menten-Behandlung bzw. entlastende Maßnahmen (Hilfen, Teilzeitpflege, 
Intensivierung professioneller Pflege) im Vordergrund.  

Bei psychischen Veränderungen unter Pflegebelastung sind für die Pflege-
familie stabilisierende Gespräche im Sinne der psychosomatischen 
Grundversorgung erfolgversprechend. Auch entlastende Maßnahmen, 
ausführliche Informationen über den Pflegebedürftigen und Hilfen können 
hilfreich sein. Gelegentlich sollte eine medikamentöse Therapie ergänzend 
hinzutreten. 

Einschränkungen im sozialen Bereich sind durch aufklärende und entlas-
tende Maßnahmen zu vermindern, um Folgen einer nicht immer ganz 
vermeidbaren Isolation zu minimieren. Angebote für Gespräche, Selbsthil-
fegruppen etc. werden von Pflegenden nur zögerlich angenommen; "Sanf-
te" Motivation ist gelegentlich sinnvoll.  

Im Vordergrund aller Maßnahmen steht die Bereitschaft zu Veränderun-
gen und deren Durchführbarkeit. 
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5 Methodik, Beweise und 
Auswahlkriterien 

5.1 Wissenschaftliche Belege für 
die Ergebnisse der empfohle-
nen Vorgehensweise 

Soweit sich in der Literatur wissenschaftliche Belege finden ließen, ver-
weisen die Belege auf die in Kapitel 11 zusammengestellten Quellen. Be-
lege nach einem Punkt beziehen sich auf den vorhergehenden Satz. Bele-
ge im Satz beziehen sich nur auf die jeweils letzte Aussage. 

Ergänzend zur Analyse der wissenschaftlichen Literatur wurden vom Erst-
autor schriftliche Befragungen unter pflegenden Angehörigen im Kreis 
Rotenburg/Wümme (Niedersachsen; 108 Befragte) durchgeführt, deren 
Ergebnisse (Lichte 2000) hier als Beleg (Kap.13) angeführt werden. 

5.2 Auswahlkriterien und  
Werturteile für die Nennung 
der wissenschaftlichen Belege 

Die Empfehlungen stellen eine Synthese der von den Autoren identifizier-
ten Publikationen dar. 

Zwar wurde die medizinische Literaturdatenbank MedLine (seit 1966 über 
die Webseite PubMed) nach systematischen Reviews und randomisierten 
kontrollierten Studien zum MeSH-Term 'caregiver' durchsucht, jedoch 
konnten nur wenige methodisch hochwertige Studien identifiziert werden. 
Nicht berücksichtigt wurden Studien, die eine in der deutschen hausärztli-
chen Praxis nicht verfügbare Intervention überprüften (z.B. Formen kogni-
tiver Verhaltenstherapie, spezielle Tageskliniken etc.), oder deren Interven-
tion eindeutig nur auf ein einziges Pflegeproblem / eine Indikation bezo-
gen war und nicht übertragbar erscheint. 

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

Das unbefriedigende Rechercheergebnis bei der Suche nach systemati-
schen Studien kann aufgrund der Problemstellung der Leitlinie jedoch 
nicht erstaunen. Angesichts eines komplexen Faktorengeflechts, das phy-
sische, psychische, emotionale und soziale Bedingungen umfaßt, fehlt es 
weitgehend noch an anerkannten ‚Paradigmen‘, auf die Studien mit kon-
trolliertem Design erst aufsetzen können. Studien mit einem strengen 
Design begünstigen tendenziell einfache theoretische Aussagenmodelle, 
die möglichst viele Faktoren zu kontrollieren bzw. neutralisieren versu-
chen. (Raina et al. 2004) Auf diesen Grundlagen sind kontrollierte Studien-
ergebnisse aber oft schwer zu interpretieren bzw. zu vergleichen. Zahlrei-
che Studien, die dieser Leitlinie zugrunde liegen, haben demgegenüber 
ein schwächeres Design, das nach den Bewertungskriterien der DEGAM 
zu einer niedrigen Beurteilung des levels of evidence führen muß. Dies 
impliziert in vielen Fällen aber nicht, daß diese Studien nicht auf sorgfälti-
gen wissenschaftlichen Arbeiten mit teilweise großen Studienpopulatio-
nen beruhten und teilweise komplexe Zusammenhänge mit wissenschaft-
lichen Mitteln aufzuklären versuchten. 
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6 Nutzen / Kosten aus der 
Anwendung der Leitlinie 

Auf eine gesundheitsökonomische Darlegung von Nutzen- und Kostenfol-
gen, die sich aus der Anwendung dieser Leitlinie ergeben, muß hier ver-
zichtet werden. Neben einem Mangel an Daten über die zugrundeliegen-
den Zusammenhänge (z.B. zwischen Motivation, Belastung und Morbidi-
tät) ergeben sich zwischen den beteiligten Perspektiven (der Pflegenden, 
der Gepflegten, der Gesellschaft) sowie zwischen den beteiligten Gesetzli-
chen Kassenarten (Kranken-, Pflege- und Rentenversicherung) gesund-
heitsökonomisch nur schwer zu lösende Probleme. 

Es kann zunächst davon ausgegangen werden, daß der hausärztliche 
Beratungsaufwand (und durch die Aufdeckung von 'Eisbergphänomenen') 
auch der gesundheitliche Behandlungsaufwand bei pflegenden Angehöri-
gen ansteigt. Ob dies durch eine Stabilisierung und Verbesserung in der 
Arzt-Patientenbeziehung sowie durch eine Reduktion pflegebelastungsbe-
dingter Morbidität aufgewogen wird, muß unklar bleiben. 

Eine Entlastung der Pflegenden durch die Mobilisierung externer Ressour-
cen wird zu einem erhöhten Ressourcenverbrauch führen, der allerdings 
in der Systematik der Pflegeversicherung explizit vorgesehen ist. Vorlie-
gende Studien können nicht sicher belegen, daß durch verbesserte Ent-
lastung ein längerer – vertretbarer – Verbleib der Gepflegten im häusli-
chen Umfeld gewährleistet wird. Unwahrscheinlich ist dies insbesondere 
für Demenzkranke. 

Uneinheitlich ist der Einfluß von entlastenden oder beratenden Interventi-
onen auf das subjektive Erleben der Pflegenden. Vorliegende Studien 
zeigen häufig eine Zunahme der Zufriedenheit, können in der Regel aller-
dings keine signifikanten Verbesserungen in den 'harten' subjektiven Out-
comes wie Lebensqualität, Depressivität oder Dauer der Trauerreaktion 
nachweisen. 
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7 Verbreitungs- und  
Implementierungsplan 

Die Leitlinie wird in Kurzform in der "Zeitschrift für Allgemeinmedizin, ZFA" 
veröffentlicht. Die gedruckte Langfassung ist über den Verlag omikron 
publishing erhältlich. 

Da die alleinige Veröffentlichung von Leitlinien bekanntermaßen keine 
Veränderung des Verhaltens von Ärzten und Patienten bewirkt, erarbeitet 
der Arbeitskreis Leitlinien der Deutschen Gesellschaft für Allgemeinmedi-
zin und Familienmedizin zusätzlich verschiedene Module zu den Leitlinien, 
die eine Förderung ihrer Verbreitung und Anwendung zum Ziel haben. 

Neben dieser Langfassung sind folgende Module7 verfügbar: 

- Kurzversion für Ärztinnen und Ärzte 

- Faltblatt mit allgemeinen Hinweisen und Angeboten für Pflegebedürf-
tige und deren Angehörige. Ein ergänzender Einlagebogen kann vom 
Praxisteam durch regional relevante Angaben ergänzt werden. (Bereit-
stellung an der Anmeldung bzw. im Wartezimmer) 

- "Häusliche Pflege-Skala" als standardisiertes Instrument zur Erfassung 
der Pflegebelastung (Gräßel 2001) 

- Ein Merkblatt 'Rechte Pflegender', das auf einem Vorbild der American 
Heart Association8 beruht, und Pflegende in Gestalt einer Grundrecht-
serklärung darauf aufmerksam macht, daß sie ihre eigenen Belange 
nicht zurückstellen dürfen 

- Es ist geplant, auf der Internet-Seite des DEGAM-Leitlinien-
programms, www.degam-leitlinien.de, demnächst auch Leitlinien-
Module und Materialien für das Praxispersonal zur Verfügung zu stel-
len, da dem gesamten Praxisteam im Rahmen der Empfehlungen die-
ser Leitlinie Aufgaben zukommen. 

                                                           
7 Die Module 'Adressen für Angehörige', 'Häusliche Pflegeskala' sowie 'Rechte Pflegender' sind 
im Internet unter www.degam-leitlinien.de erhältlich. 
8 Caregiver's Guide. Living with Heart Failure - Information for Patients and Caregivers. Ameri-
can Heart Association, 1999 - ‘Caregiver’s Bill of Rights’ 
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Auch spezielle Schulungsmaterialien für 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 

8.1 Evaluation dieser Leitlinie 

Eine Beratungsleitlinie ist naturgemäß schwerer zu evaluieren als eine 
Leitlinie mit diagnostischem oder therapeutischem Inhalt. Eine wesentli-
che Voraussetzung für die Evaluation ist ein 'Health Needs Assessment' 
(vgl. u.a. Wright et al. 1998), d.h. die zutreffende Erkennung und Beschrei-
bung der Bedürfnisse der Pflegepersonen. Im Rahmen der Entwicklung 
dieser Leitlinie wurde ein erster Schritt hierzu in einer regional begrenzten 
Erhebung (vgl. Kap. (b) Umfrage zu Pflegenden Angehörigen) gemacht. 

Eine Evaluation dieser Leitlinien sollte folgende Probleme behandeln: 

Inwieweit wird die Leitlinie durch die Anwender berücksichtigt? 

- Wird sie wahrgenommen? 

- Wird sie akzeptiert? 

- Wird sie benutzt? 

- Zeigt die Leitlinie Wirkungen? 

Wird ein größerer Teil der Patientinnen und Patienten, denen die häusliche 
Pflege eines Angehörigen obliegt, beim Hausarzt sachgerecht beraten? 

Kann der objektive und subjektive Gesundheitszustand der Pflegenden 
durch die Anwendung dieser Leitlinie gefördert werden? Können Gesund-
heitsgefährdungen rechtzeitig erkannt werden? 

Ergeben sich Ansatzpunkte für eine Reduktion der körperlichen Pflegebe-
lastung? 

Lassen sich das subjektive Belastungserleben und die Lebensqualität der 
Pflegenden verbessern? 

Kann die soziale Absicherung und Einbindung der Pflegenden verbessert 
werden? 

Hat die Anwendung der Leitlinie Einfluß auf die Kontinuität der häuslichen 
Pflegebeziehung? 
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8.2 Vergleichbare andere Leitlinien 
oder Empfehlungen 

Leitlinien zur hausärztlichen Beratung Pflegender Angehöriger wurden 
nicht identifiziert; teilweise werden in der schottischen Leitlinie zur 
Betreuung Demenzkranker auch Hinweise für die pflegenden Angehörigen 
gegeben (Eccles 1998).  

Leitlinien, die zu einzelnen Fragestellungen bzw. Erkrankungen die Prob-
leme pflegender Angehöriger thematisieren, existieren u.a. in 
- Neuseeland (National Health Committee, New Zealand) 
- Canada: Canadian Task Force on Preventive Health Care 
- USA: AMA Health Insight Caregiving 
- Scotland: Guidelines for Home Care 

9 Verantwortung,  
Gültigkeitsdauer und  
Fortschreibung 

Die Leitlinie "Pflegende Angehörige" wird 2005 veröffentlicht und ist dann 
bis zur nächsten Überarbeitung bzw. spätestens bis zum Ende des Jahres 
2008 gültig.  

Verantwortlich für die kontinuierliche Fortschreibung, Aktualisierung und 
Bekanntmachung ist der Arbeitskreis Leitlinien in der Sektion Qualitätsför-
derung der Deutschen Gesellschaft für Allgemeinmedizin und Familien-
medizin.  

Eine förmliche Überarbeitung ist vorgesehen bis zum 31.12.2008. 
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10 Autoren, Kooperations-
partner, Sponsoren und 
Konsensusverfahren 

10.1 Erarbeitung der Leitlinie für die 
DEGAM 

Dr. med. Thomas Lichte, 
Facharzt für Allgemeinmedizin, Psychotherapie,  
Lehrbeauftragter an der Medizinische Hochschule Hannover (Erstautor) 

unter Mitarbeit von: 

Dipl. Soz. Martin Beyer, 
Institut für Allgemeinmedizin, Universitätsklinikum Frankfurt/M 

Dr. med. Karl Peter Mand, MPH, 
Abt. Allgemeinmedizin, Medizinische Hochschule Hannover 

Dr. med. Ralf Rohde-Kampmann, 
Facharzt für Allgemeinmedizin, Verden  

Dr. med. Matthias Berndt, 
Facharzt für Allgemeinmedizin, Hannover 

Peter Rentz, 
Facharzt für Allgemeinmedizin, Braunschweig 

Em. Prof. Dr. med. Gisela C. Fischer, 
ehem. Direktorin der Abt. Allgemeinmedizin, Medizinische Hochschule 
Hannover 

In Zusammenarbeit mit: 

dem Arbeitskreis Leitlinien in der Sektion Qualitätsförderung der Deut-
schen Gesellschaft für Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) 
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10.2 Konzeption der Anwender-
module, Redaktion 

Das Anwendermodul “Faltblatt für Pflegende und die Pflege” sowie die 
Kurzversion der Leitlinie „Pflegende Angehörige“ wurde von den Autoren 
entwickelt und im Rahmen der Praxis- und Paneltests bewertet und ver-
bessert. 

Die „Häusliche Pflege-Skala“ wurde als Kurzversion mit 10 Items abgelei-
tet aus der Ursprungsversion „Häusliche Pflege-Skala HPS“ (Gräßel E, 
Leutbecher M 1993) und von E. Gräßel und T. Lichte auf der Grundlage 
der Trennschärfen-Korrelation der großen Stichproben erstellt. 

10.3 Kooperationspartner und 
Rückmeldungen 

10.3.1 Teilnehmer an der Panelbefragung 

Lehrärzte der Abteilungen für Allgemeinmedizin an der Medizinischen 
Hochschule Hannover und der Universität Göttingen. Teilnehmer an haus-
ärztlichen Qualitätszirkeln und österreichische Allgemeinärzte. Am Panel-
test bzw. Praxistest haben mitgewirkt: 

Dr. Johannes Pangritz in Hannover  

Dr. Henning Thies in Hannover  

Dr. Matthias Gudjons in Hannover 

Dr. Johannes Hauswaldt in Braunschweig 

Dr. Klas Mildenstein in Laatzen 

Dr. Andreas in Bückeburg 

Dr. Arnd Barop in Bothel 

Dr. Cornelia Goesmann in Hannover 

Dr. Martin Konitzer in Hannover 
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Dr. Adelheid Engert in Hannover 

Dr. Peter Kufner in Innsbruck (A) 

Dr. Ilse 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 Mühlenfeld in Bremen  

Martin Schmidt in Dingelke 

Gernot Rüter in Benningen 

Dr. Karl-Heinrich Bründel in Gütersloh 

Dr. Detlef W. Niemann in Hamburg  

Ute Renkes-Hegendörfer in Duisburg 

Dr. Regina Beverungen in Höxter  

Dr. Michael Bauer in Köln 

Dr. Christa Dörr in Burgwedel 

Dr. Jürgen Dehning in Burgdorf 

Dr. Heike Baumgarten in Hannover 

Dr. Andreas Schulz in Bückeburg 

Dr. Udo Schirmer in Einbeck 
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10.3.2 Rückmeldungen zur Leitlinie  
durch Einzelpersonen 

Prof. Dr. med. Peter Helmich, 
ehem. Direktor der Abt. Allgemeinmedizin an der Heinrich-Heine-
Universität Düsseldorf 

Jan Moser in Garbsen  

Dr. rer.biol.hum. Jürgen Collatz, Abt. Allgemeinmedizin (Arbeitsbereich 
Med. Soziologie), Medizinische Hochschule Hannover 

10.3.3 Rückmeldungen und Kommentare 
zur Leitlinie durch Fachgesellschaf-
ten, Verbände, Institutionen 

Prof. Dr. Doris Schaeffer,  
Institut für Pflegewissenschaften an der Universität Bielefeld 

PD Dr. phil. Elmar Gräßel, Nürnberg-Erlangen, 
u. a. für die Deutsche Alzheimer Gesellschaft 

Bundesarbeitsgemeinschaft HOSPIZ z. Hd. Gerda Graf, 57389 Niederzier 

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V., 35392 Gießen 

Bundesverband der Angehörigen psychisch Kranker e. V., 10713 Berlin 

Deutsche Gesellschaft für Innere Medizin e. V.  
Prof. H.-P. Schuster, 31134 Hildesheim 

Deutsche Sarkoidose Vereinigung e. V., 40650 Meerbusch 

Landesvereinigung für Gesundheit, Informationsbüro für niedrigschwellige 
Betreuungsangebote in Niedersachsen, 30165 Hannover 
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10.4 Konsensusverfahren 

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

1. Interessierte allgemeinmedizinische Universitätseinrichtungen 
werden vom DEGAM-Vorstand mit der Entwicklung eines Leitli-
nienentwurfs für ein definiertes Thema beauftragt. Die beauftrag-
te Einrichtung übernimmt die Funktion eines koordinierenden 
Zentrums und ruft zur Gründung einer themenbezogenen Ar-
beitsgruppe auf, in der alle interessierten Allgemeinärztinnen und 
Allgemeinärzte mitarbeiten können. Durch öffentliche Bekannt-
machungen (insb. Mailings an alle DEGAM-Mitglieder bzw. be-
kannten Qualitätszirkel, Publikationen im Forum Qualität der ZFA), 
die von der "DEGAM-Geschäftsstelle Leitlinien" sowie den koordi-
nierenden Zentren veranlaßt werden, wird um die Bereitstellung 
von bereits vorhandenen Arbeitsergebnissen sowie um Mitwir-
kung gebeten. Auf diese Weise werden Empfehlungen, Leitlinien-
entwürfe, Literaturhinweise etc. gesammelt sowie interessierte 
Personen zur Mitarbeit gewonnen. 

2. Nach Konstituierung der themenbezogenen Arbeitsgruppen 
durch die koordinierenden Zentren wird auf der Basis der vorlie-
genden Materialien eine systematische Literatur-Review zum 
Thema durchgeführt, die der Ermittlung bestehender Leitlinien 
(z.B. Leitlinien von NHG oder AHCPR) sowie der vorhandenen 
Evidenz (z.B.: Reviews der Cochrane Collaboration) dient. Den 
Arbeitsgruppen sollten auch Patientenvertreter, Vertreter des 
Berufsverbandes sowie je nach Thema auch Vertreter anderer 
Berufsgruppen angehören. 

3. 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. 

4. Der Leitlinien-Erstentwurf geht über die Geschäftsstelle an ein 
Panel von etwa fünfundzwanzig erfahrenen Allgemeinärzten (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. 

5. Aufgrund der Stellungnahmen der Panel-Ärzte erstellt die Ar-
beitsgruppe einen Zweitentwurf der Leitlinie. Dieser wird über die 
Geschäftsstelle mit der Bitte um Kommentierung an Experten 
weitergeleitet, die von den jeweils betroffenen Fachgesellschaf-
ten und Berufsverbänden benannt werden. 

6. Die eingehenden Kommentare der Vertreter betroffener Fach-
gesellschaften und Berufsverbände werden an die Arbeitsgruppe 
weitergeleitet. Diese prüft deren Relevanz und erstellt ggf. einen 
modifizierten Drittentwurf der Leitlinie. 

7. Die Drittfassung wird an interessierte Qualitätszirkel und einzelne 
Allgemeinärztinnen und Allgemeinärzte weitergeleitet, die eine 
Umsetzung der Leitlinie in der eigenen Praxis erproben ("Praxis-
test"). Die Implementierungs-Erfahrungen werden anhand einer 
strukturierten Checkliste festgehalten und kommentiert. 

8. Aufgrund der Erfahrungen beim Praxistest wird von der Arbeits-
gruppe ein Viertentwurf der Leitlinie erstellt. Die Geschäftsstelle 
prüft, ob die von der DEGAM beschlossenen formalen Anforde-
rungen erfüllt sind. 

9. Vertreter der Arbeitsgruppe stellen den Leitlinienentwurf dem 
DEGAM-Präsidium vor. Dieser autorisiert schließlich die Leitlinie 
als Empfehlung der Fachgesellschaft. 

10. Die Erstveröffentlichung der vom DEGAM-Präsidium autorisierten 
Leitlinie erfolgt im Forum Qualität der Zeitschrift für Allgemein-
medizin. 
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10.5 Sponsoren / Erklärung über  
Interessenkonflikte  

Das Bundesministerium für Gesundheit förderte im Rahmen eines Mo-
dellprojekts "Entwicklung und Implementation hausärztlicher Leitlinien" die 
Arbeit der DEGAM in den Jahren 1999-2002. Themen und Inhalte der 
Leitlinien wurden in keiner Weise beeinflußt. 

Die Arbeit an dieser Leitlinie, insbesondere durch den federführenden 
Autor erfolgte unabhängig, ohne finanzielle Förderung von dritter Seite. 
Die beteiligten Autoren erklären, daß keine Interessenkonflikte vorliegen. 
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12 Anhang 

12.1 Module zu dieser Leitlinie: 

Kurzversion zur Leitlinie 

Informationsblatt "Pflege und pflegende Angehörige" 

Häusliche Pflege-Skala (HPS) 

Merkblatt 'Rechte Pflegender' 

12.2 Häusliche Pflegeskala (HPS) 

Zur Erfassung (und Verlaufsbeobachtung) der Pflegebelastung steht das 
folgende Instrument zur Verfügung. In Zusammenarbeit mit dem Autor 
(E. Gräßel, Erlangen) wurde ein ursprünglich umfangreicheres und vali-
diertes Instrument (Gräßel 2001) auf einen für die hausärztliche Praxis 
anwendbaren Umfang gekürzt. 
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12.3 Ergänzende wissenschaftliche 
Belege 

(a) Epidemiologie 

In Deutschland werden im häuslichen Bereich ca. 1,4 Millionen Pflegebe-
dürftige betreut. 100.000 Betroffene davon benötigen Fürsorge bei Tag 
und Nacht (Freye 1998). 80-85% der pflegebedürftigen Menschen werden 
zu Hause gepflegt und betreut (Görres 1993, Grond 1994, Seiwert 1995); 
ähnliche Zahlen (80%) treffen auch für die USA zu (Brody et al. 1978). Auf 
dem Lande werden mehr Pflegebedürftige zuhause gepflegt als in der 
Großstadt. 

2 Millionen Menschen erhielten 2003 Leistungen aus der sozialen Pflege-
versicherung. Ambulant wurden 1,28 Mio. Pflegebedürftige versorgt, da-
von waren in erheblichem Umfang pflegebedürftig 57% (Pflegestufe 1), 
schwerpflegebedürftig 33% (Pflegestufe 2) und schwerstpflegebedürftig 
10% (Pflegestufe 3) (Gesundheitsberichterstattung des Bundes/BMGS 
2004) 

Ca. 1-2% der Einwohner Deutschlands sind damit pflegende Angehörige, 
wenn man von normalerweise einer Hauptpflegeperson ausgeht. Dieser 
Anteil wird sich bis 2030 verdoppeln bis verdreifachen, da die Zahl der 
Pflegebedürftigen und die der pflegenden Angehörigen, auch bezogen auf 
einen Pflegebedürftigen ansteigen werden (Gräßel 1998a). Ursache ist die 
starke Zunahme der älteren Bevölkerungsanteile und die längere, teils 
aufwendigere Pflege, die sich häufiger auf mehrere Familienmitglieder 
verteilen wird (Grond 1994).  

Den Hauptanteil der Pflegenden Angehörigen stellen mit etwa 80% weib-
liche Personen. In den neuen Bundesländern liegt dieser Anteil bei ca. 
70%. (Halsig 1994, Gräßel 1998a) 

Eine Hauptpflegeperson gibt es in 50-60% der häuslichen Pflegefälle . Das 
durchschnittliche Alter beträgt 58 Jahre; wobei 46% über 65 Jahre alt sind 
und fast ein Viertel sogar (23%) über 75 Jahre (Adler 1996, Gräßel 1998a, 
Halsig 1994, Grond 1994). 

Bei der Verwandtschaftsbeziehung zu den Pflegebedürftigen findet man 
folgende Verhältnisse: 
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  Bemerkungen 

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

Töchter  25-50% Zwischen 22-33% der Töchter / 
Schwiegertöchter haben zusätzlich 
eigene kleine Kinder (Doppelbelas-
tung) 

Schwiegertöchter 6-14%  

Söhne  4%  

Sonstige 6-8%  

(Halsig 1994) 

Der tägliche Pflegeaufwand beträgt bei ca. 40% bis zu 4 Std. täglich, bei 
ca. 60% bei 4-24 Std. (Halsig 1994, Grond 1994). Bei 2/3 der Demenzpati-
enten ist die Betreuung rund um die Uhr zu leisten (Adler 1996). 

Je enger der Verwandtschaftsgrad, desto länger dauert das durchschnitt-
liche Pflegeverhältnis, in 46% mehr als fünf Jahre (Bösch 1988). Noch vor 
50 Jahren betrug die Pflegedauer dagegen nur durchschnittlich 6 Wochen 
(Grond 1994). 
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(b) Umfrage zu Pflegenden Angehörigen 

Zur Erfassung der gesundheitlichen und psychosozialen Bedürfnisse pfle-
gender Angehöriger wurde angesichts mangelnder Daten in der Literatur 
im Rahmen der Leitlinienentwicklung vom Leitlinienautor eine gezielte 
Befragung von pflegenden Angehörigen im südlichen Teil des Kreises 
Rotenburg/Wümme (einer ländlichen Region in Nord-Niedersachsen) 
durchgeführt (Lichte 2000). Die wesentlichen Ergebnisse sind im folgen-
den wiedergegeben. 

Rücklauf: 104 Fragebögen bei geschätzt ca. 500 Pflegebedürftigen; 
Teilnahmequote somit ~ 20% 

Befragungszeitraum Juni/Juli 2000 

angegebene eigene Beschwerden des 
Pflegenden 

Vorhanden seit Pflege 
verschlechtert 

Schwäche/Krankheitsgefühl 60,6% 30% 

Rückenbeschwerden 59,6% 31% 

Herz-Kreislauf-Beschwerden 26,0% 10% 

Knie-Beschwerden 25,0% 8% 

Gereiztheit/Überforderung 24,0% 24% 

Depressive Störung 19,2% 45% 

Magenbeschwerden 15,4% 13% 

Gestörter Schlaf 6,7% 43% 

Bei über 60-jährigen pflegenden Ehefrauen finden sich häufig depressive 
Zustandsbilder (12,7%), funktionelle Störungen (6,7%) und psychogene 
Störungen (5,3%); somit haben ¼ psychiatrische Erkrankungen (nach ICD-
Hauptgruppe V - Fischer 1995). 

Im sozialen Bereich werden Verluste bei der Freizeit von bis zu 75% Be-
fragten angegeben: Hobbies (65%), Bekannte (56-75%), Urlaub 58% 
(Bösch 1998, Lichte 2000)  
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(c) Kriterien für die Einschätzung der  
Pflegebeziehung 

Dominanz versus partnerschaftliches Verhalten 

- keine Dominanz 

- mittlere Dominanz 

- starke Dominanz 

Emotionale Nähe versus Distanz 

- eindeutige Zuneigung 

- mittlere Zuneigung 

- geringe Zuneigung 

- Abneigung 
(nach Bruder 1988) 

(d) körperliche Belastungsbereiche 

• der Stütz- und Bewegungsapparat (Wirbelsäule, Knie, ...) (Adler 
1996). 
Gliederschmerzen (w>m, 40% der Pflegenden, Gräßel 1998). 
Rückenschmerzen (zu 100% bei pflegenden Ehefrauen > 60 J., Fi-
scher 1995). Sturzfolgen (Fischer 1995, Lichte 1998). 

• Erschöpfung ( w>m, Gräßel 1998). 

• Herz-Kreislauf-System (m>w, 40% der Pflegenden, Gräßel 1998). 
• Magen-Darm-Trakt (w>m, Gräßel 1998). 
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(e) Wünsche pflegender Angehöriger 

In einer Befragung von 1911 pflegenden Angehörigen wurde folgendes 
gewünscht: 

- 69% mehr Anerkennung der Pflegetätigkeit 

- 53% mehr praktische Hilfen durch Verwandte 

- 44% mehr praktische Hilfen durch professionelle Helfer 

- 38% mehr strukturelle Hilfen (Hilfsmittel, Schulung, Wohnung) 

- 25% mehr Informationen von Ärzten, Gemeindeschwestern etc.  
(Gräßel 1998) 

Umfrage Pflegende Angehörige im Südkreis ROW (Lichte 2000) 

Wünsche an den Hausarzt – bei eigenen Beschwerden als pflegender 
Angehöriger: 

- Kur 29,8% 

- Intensivere Betreuung 21,2% 

- Arzneimittel 11,5% 

- (gesamt 40,4%) 

- Information wird mehr gewünscht zu: 

- Pflege 29,8% 

- Hilfsmittel 27,9% 

- Pflegegeld 19,2% 

- Sozialstation 16,3% 

Gesprächswünsche wegen: 

- Erschöpfung 27,9% 

- Schlechter Stimmung 19,2% 

- Pflegebedürftigem 19,2% 

- Heimunterbringung 11,5% (gesamt 41,3%) 

Was kann die Hausarztpraxis besser machen (Anzahl):  

- Mehr Hausbesuche (10) 

- Mehr Zeit nehmen (10) 

- Bessere Infos (8) 

- Echte Anteilnahme, Therapiebemühungen (6) von 104 
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