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Vorwort

In Deutschland werden die 2,59 Millionen zu Hause lebenden Pflegebediirf-
tigen tiberwiegend von Angehdrigen betreut und gepflegt. Vor dem Hinter-
grund, dass aktuell rund 3,7 Millionen Personen in Deutschland nicht pro-
fessionelle Hilfe fiir pflegebediirftige Verwandte, Nachbarn oder Bekannte
leisten, kann die Ubernahme von Pflege- und Betreuungsaufgaben als eine
wahrscheinliche Entwicklungsaufgabe im Lauf unseres Lebens betrachtet
werden.

Wihrend die Pflege eines Angehdrigen auf der einen Seite emotional sehr be-
reichernd sein kann, ist sie gleichzeitig fiir viele Pflegende auch mit zahlrei-
chen Herausforderungen verbunden. Neben den zeitlichen und korperlichen
Belastungen miissen immer wieder Krisen iiberwunden und Versorgungsrou-
tinen angepasst werden. Dariiber hinaus sind pflegende Angehorige haufig
mit Aufgaben konfrontiert, die emotional sehr belastend sein konnen. Als
Beispiele seien der schrittweise Abschied von der gepflegten Person, der Um-
gang mit schwierigen Verhaltensweisen (z.B. bei Menschen mit Demenz) oder
auch Konflikte mit anderen Familienmitgliedern beziiglich der Ubernahme
von Pflegeaufgaben an dieser Stelle erwahnt. Diese konnen in der Summe
einen starken Stressfaktor im Leben vieler Pflegender darstellen und mit
Uberlastungs- und Depressionssymptomen einhergehen. Demzufolge ist es
nicht verwunderlich, dass in einer von uns durchgefiihrten Umfrage knapp
zwei Drittel der befragten Verhaltenstherapeutinnen angaben, dass sie zum
Erhebungszeitpunkt zwischen einem und flinfzehn Klienten behandelten, die
fiir die Pflege eines Angehorigen verantwortlich waren.

In unterschiedlichen Studien wéhrend der letzten 15 Jahre konnten wir in
Ubereinstimmung mit der internationalen Literatur zeigen, dass fokussierte
verhaltenstherapeutische Interventionen in unterschiedlichen Settings (in
einer Gruppe, telefonisch, im personlichen Kontakt und auch online) fiir pfle-
gende Angehorige wirkungsvoll sind. Eine grofiere zukiinftige Setting-Viel-
falt von psychotherapeutischen Angeboten fiir diese Zielgruppe, aber auch
Finanzierungsformen unter Einbeziehung der Pflegekassen halten wir daher
fiir wiinschenswert.

Ausgehend von unseren bisherigen Erfahrungen wollen wir den Leserinnen
und Lesern einen Uberblick iiber charakteristische Themen von pflegenden
Angehorigen geben. Hierbei werden diese nicht isoliert, sondern immer in
Bezug auf die pflegebediirftigen Personen, die ihre eigenen Bediirfnisse und
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Wiinsche oft nicht mehr in der gewohnten Weise dufdern konnen, betrachtet.
Auf die beschriebenen Belastungsfaktoren Bezug nehmend, werden fiir diese
Zielgruppe bewihrte Interventionsansitze, die Verhaltenstherapeuten und
Verhaltenstherapeutinnen in der Regel bekannt sein diirften und in der Reihe
»Fortschritte in der Psychotherapie bereits ausfiihrlich beschrieben wurden,
kurz skizziert. Erginzend wird die Perspektive dahingehend erweitert, dass
eine psychotherapeutische Intervention fiir pflegende Angehorige aus unse-
rer Sicht auch immer im Kontext chronischer Pflege und anderer Unterstiit-
zungs- und Entlastungsangebote zu sehen ist. Die Leser und Leserinnen sol-
len angeregt werden, in der Psychotherapie immer wieder aktiv Bezugspunkte
zum Versorgungssystem mit seinen gegebenen Moglichkeiten herzustellen
und damit die pflegenden Angehodrigen soweit moglich und erwiinscht in der
Aufrechterhaltung ihrer Pflegetitigkeit zu unterstiitzen.

Der Band ,,Pflegende Angehorige” richtet sich somit an Psychotherapeutin-
nen und Psychotherapeuten, die entweder in der ambulanten Praxis oder in
Institutionen mit den Problemen pflegender Angehdriger konfrontiert wer-
den. Hierfiir werden die vielfaltigen, herausfordernden Situationen der pfle-
genden Angehorigen in Kapitel 1 verdeutlicht und die damit in Verbindung
stehenden Hauptbelastungsthemen erlautert. Da in diesem Bereich nicht ein
psychisches Storungsbild zugrunde liegt, ist dieser erste Abschnitt in wesent-
liche Belastungsthemen untergliedert. Entsprechend bezieht sich die ,,Sto-
rungskonzeption“ im zweiten Kapitel auf die Probleme der pflegenden Ange-
horigen und stellt aktuell bedeutsame Pflegebelastungsmodelle dar. Im
dritten Kapitel Diagnostik und Indikation werden das Vorgehen im Erstge-
sprach sowie Modifikationen und Probleme bei der Zielbestimmung vorge-
stellt. Themenspezifische Fragebogen und Messinstrumente werden hinsicht-
lich des Anwendungsbereichs erldutert und relevante Aspekte zur Indikation
erortert.

Im vierten Kapitel wird neben der Beschreibung hilfreicher und wirksamer
psychotherapeutischer Interventionsstrategien ein besonderer Fokus auf die
Beziehungsgestaltung und Besonderheiten in der Arbeit mit Angehorigen im
Vergleich zu Psychotherapiepatienten gelegt. Zudem wird ein Uberblick zu
den wichtigsten pflegebezogenen Unterstiitzungs- und Entlastungsangebo-
ten gegeben. Weiterhin werden besondere Pflegesituationen wie Gewalt in
der Pflege, der Ubergang in institutionelle Pflege und der Umgang mit Ster-
ben und Tod thematisiert. Abschlielend werden in Kapitel 5 die haufigsten
Beeintrachtigungen im Alter aufgegriffen und im Hinblick auf die jeweiligen
Herausforderungen fiir die Pflegenden beschrieben.

Jena und Stuttgart, im Februar 2019 Gabriele Wilz und Klaus Pfeiffer
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1 Herausforderungen der hauslichen
Pflege alterer Menschen

Elder care is not about having babies and raising children - the positive as-
pects of life. Elder care is about the end of life, about aging and dying.
Shonsey, 1994, S. 48

Angehorige, die ein ilteres Familienmitglied pflegen, sind mit spezifischen
belastenden Realitdten konfrontiert wie der Rollenumkehr bei pflegenden
Kindern und dem Wahrnehmen des Alterungsprozesses. Dieser kann, neben
positiven Aspekten, bei pflegebediirftigen Alteren mit einem Verlust an Auto-
nomie, an korperlicher Unversehrtheit, Abbauprozessen und der Auseinander-
setzung mit dem Thema Sterben und Tod verbunden sein. So kann die Betreu-
ungsarbeit fiir dltere Familienmitglieder mit deutlich starkeren psychischen
Belastungen verbunden sein als die Fiirsorge fiir die eigenen (gesunden) Kinder.

Wenn von pflegenden Angehdrigen gesprochen wird, sind im Allgemeinen Per-
sonen gemeint, die einen personlichen und nicht professionellen Bezug zu einer
Person mit einer chronischen Erkrankung oder Behinderung haben und diese
aufunterschiedlichste Weise unterstiitzen. Pflegende Angehorige konnen eine
Hauptpflegeperson oder aber eine von mehreren pflegenden Personen sein, die
aufderhalb oder in der Wohnung des Gepflegten lebt. In den meisten Untersu-
chungen wird fiir die Definition eines pflegenden Angehorigen ein weiteres Kri-
terium, das sich auf den zeitlichen Umfang der hauswirtschaftlichen, Betreu-
ungs- oder Pflegeleistungen bezieht, definiert. Als Untergrenze wird in der Regel
eine Unterstiitzung von mindestens ein bis zwei Stunden pro Tag gefordert.

Im Folgenden wird die aktuell gebrduchliche Definition von Pflegebediirftig-
keit §14 SGB XI vorgestellt.

Definition von Pflegebediirftigkeit (§14 SGB XI Abs.1, Stand 11.12.2018)

»(1) Pflegebediirftig im Sinne dieses Buches sind Personen, die gesundheit-
lich bedingte Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit oder Fahigkeiten
aufweisen und deshalb der Hilfe durch andere bediirfen. Es muss sich um
Personen handeln, die korperliche, kognitive oder psychische Beeintrich-
tigungen oder gesundheitlich bedingte Belastungen oder Anforderungen
nicht selbststdndig kompensieren oder bewaltigen konnen. Die Pflegebe-
diirftigkeit muss auf Dauer, voraussichtlich fiir mindestens sechs Monate,
und zumindest in der in § 15 festgelegten Schwere bestehen.

Dieses Dokument ist nur fr den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus G. Wilz und K. Pfeiffer — Pflegende Angehdrige (ISBN 9783840927355) © 2019 Hogrefe, Gottingen.



Prinzipiell haben Angehorige die Herausforderung zu bewaltigen, die Pflege
mit ihren bisherigen Lebensgewohnheiten und Pflichten zu vereinbaren und
dadurch bedingte Lebensveranderungen anzunehmen. Angehorige berichten
haufig, dass sie aufgrund der Pflege ihre urspriinglichen Lebensziele aufgeben
und ihren Alltag den Pflege- und Betreuungsaufgaben unterordnen mussten.
Viele Angehorige fiihlen sich durch die Pflege in ihrer Privatssphére einge-
schrénkt. Sie sind dartiber hinaus mit der Aufgabe konfrontiert, bei einem na-
hestehenden Menschen die mit dessen Erkrankung und Pflegebediirftigkeit
einhergehenden Veranderungen wahrzunehmen, zu akzeptieren und damit
umgehen zu lernen. Je nach Beeintrichtigung miissen neue Wege der Kom-
munikation mit den Pflegebediirftigen entwickelt werden. Zudem nehmen die
Anforderungen in der Pflege Alterer in der Regel iiber die Zeit zu.

Wie die Pflege eines alteren Familienmitglieds von den Angehoérigen im in-
dividuellen Fall erlebt wird, hangt von zahlreichen weiteren Faktoren ab, so-
dass nicht von ,,der Pflegesituation” und jeweils ahnlichen Belastungen fiir
die Gesamtgruppe der pflegenden Angehorigen ausgegangen werden kann.

Angehérigever-  Weiterhin sind die Bewaltigungsmoglichkeiten von Angehorigen, deren Le-
ohigen dber *"  bensumstéinde und verfiigbaren Ressourcen duRerst unterschiedlich. Die Er-
Bewiltigungs-  krankung oder Beeintrachtigungen, die ursichlich fiir die Pflegebediirftigkeit
S";@Zﬂjﬂr‘;gﬂ sind, spielen dariiber hinaus eine mafdgebliche Rolle hinsichtlich des Belas-
tungserlebens und der Bewaltigung der Pflegesituation. Bei alteren Pflegebe-

diirftigen konnen die im nachfolgenden Kasten aufgefiihrten Unterscheidun-

gen getroffen werden:

Unterschiedliche Formen der Beeintrachtigung bei alteren
Pflegebediiftigen

o Pflegebediirftigkeit aufgrund von Erkrankungen und Verletzungen, die
unmittelbare Beeintrachtigungen der kognitiven und/oder neurologi-
schen Funktionen zur Folge haben (Demenz, Schlaganfall, Parkinson,
Schadelhirnverletzungen, psychiatrische Erkrankungen wie Schizophre-
nie).

e Beeintrichtigungen aufgrund von korperlichen Erkrankungen (z. B. Dia-
betes, Herzkreislauf-Erkrankungen).

 Altersbedingte Beeintrachtigungen (Seh- und Horstorungen, vermin-
derte Vitalitit, chronische Schmerzen z. B. aufgrund von Arthrose).

+ Lebensbedrohliche Erkrankungen (z.B. Tumorerkrankungen).

Anzumerken ist hierbei, dass sich bisher sehr wenige Forschungsarbeiten auf
den direkten Vergleich von zwei oder mehr Krankheitsgruppen und deren
Auswirkungen auf die Pflegebelastung von Angehorigen fokussiert haben.
Hinsichtlich demografischer Charakteristika (Alter, Ehestand, Kinder im
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Haushalt, Berufstitigkeit) unterscheiden sich pflegende Angehdrige verschie-
dener Zielgruppen (z.B. Tumorerkrankte, Demenzerkrankte, dltere Hilfsbe-
diirftige und Diabetespatienten) jedoch nicht grundlegend voneinander.

Im Vergleich zu Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen ist die Be-
treuung und Pflege von Personen mit kognitiven Beeintriachtigungen und Per-
sonlichkeitsveranderungen bis hin zum Verlust der Identitit und Personlich-
keit (wie Demenz, Schlaganfall, Schidel-Hirn-Trauma oder Schizophrenie)
mit den starksten objektiven und subjektiven Belastungen verbunden. Ledig-
lich pflegende Angehorige von Tumorpatienten berichten vergleichbare Kor-
perbeschwerden, emotionale und finanzielle Belastungen wie Angehdrige von
demenziell Erkrankten. Dies steht moglicherweise mit den gleichermafien
komplexen, herausfordernden und zeitlich einnehmenden Betreuungsanfor-
derungen, sowie dem progredienten, von Verlusten geprigten, unkontrollier-
baren und unvorhersehbaren Krankheitsverlauf in Zusammenhang. Ins-
besondere das Erleben des Leidens des Gepflegten sowie der eigenen
Ohnmacht, nicht helfen zu konnen, stellt bei diesen Krankheitsbildern eine
der stirksten Belastungsquellen dar. Der Umgang mit diesen Erkrankungen
und insbesondere der Demenz, mit der sich der Grofdteil der Studien zur fa-
milialen Pflege befasst, wird daher im Folgenden besonders fokussiert.

Angehorige von Menschen mit Demenz pflegen meist iiber mehrere Jahre. Pflegevon
Dabei geben viele pflegende Angehdrige an, ,,rund um die Uhr* fiir den Er-  penschenmit
krankten verfiigbar sein zu miissen. Korperlich mobile Demenzpatienten und

néchtliche Storungen stehen hierbei mit einem besonders hohen Belastungs-

erleben in Zusammenhang. Verhaltensauftilligkeiten wie beispielsweise Un-

ruhe, Hinterherlaufen, wiederholtes Fragen sind ebenfalls mit einem erhoh-

ten Belastungserleben der Angehorigen assoziiert. Pflegende Angehorige von
Demenzerkrankten schrinken ihre Hobbys und Urlaube stirker ein und haben

deutlich weniger Zeit fiir weitere Familienangehorige sowie Freunde zur Ver-

fligung als andere pflegende Angehorige.

Auch Angehorige von Schlaganfallpatienten stehen aufgrund kiirzerer Be-  Pflegevon
handlungszeiten in Kliniken und Rehabilitationseinrichtungen vor der Her- ﬁ;:fngtae':]fau'
ausforderung, ihr betroffenes Familienmitglied zu Hause oft umfassend

betreuen zu miissen. In der Regel sind die Angehorigen auf diese Aufgaben

kaum vorbereitet und es stehen wenig ambulante, langerfristige Behandlungs-

konzepte zur Verfiigung. Die Angehorigen miissen in ihrem Alltag mit dau-

erhaften Langzeitfolgen des Schlaganfalls wie etwa Lahmungen und Storun-

gen der Sensibilitat, der Sprache, der Kognition und der Psyche, insbesondere
Depressionen, umgehen.

Bei Tumorerkrankungen sind die Angehorigen aufgrund der zunehmend am-  Pflege von
bulant erfolgenden Behandlungen und Therapien hiufig stark in die Versor- ~ Tumererkrankten
gung eingebunden. Sie miissen komplexe Pflegeaufgaben tibernehmen sowie
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