Hausliche Pflege und die Rolle(n) der Angehorigen

Angelika Feichtner

Pflegende und betreuende Angehorige von chronisch oder schwer kranken
Patientinnen und Patienten sind mit vielen Herausforderungen konfron-
tiert und ihre Rolle beinhaltet ein ganzes Biindel von Rollenbildern und
Erwartungen. Damit ist diese Rolle nicht so eindeutig, wie es auf den ers-
ten Blick scheint. Durch eine fortschreitende Erkrankung verdndern sich
die Beziechungen und auch die Rollen innerhalb der Familie (Stenberg et
al. 2012). Die unterschiedlichen Erwartungen konnen zu Rollenkonflikten
fithren. Besonders deutlich wird das zum Beispiel in der Betreuung betag-
ter Eltern, wenn die Eltern-Kind-Rollen unklar werden.

Eine mogliche Definition von ,Angehdrige’ lautet: ,Angehorige oder
Zugehorige sind all jene Personen, die sich in einer vertrauten, hiufig
auch verpflichtenden Nihe zum Patienten, zur Patientin befinden. Neben
Familienangehdrigen konnen das auch Freunde, Lebensgefihrten, Nach-
barn oder Kollegen sein“ (George et al. 2003, 16). Den Begriff Familie
definieren Wright und Leahey (1994, 40) so: ,,The family is who they say
they are.”

Pflegende Angehorige sind all jene — Angehorige, Freunde und Bezugs-
personen —, die eine ithnen nahestehende Person in deren hduslicher Um-
gebung unentgeltlich pflegen und betreuen. Sie sind also diejenigen, die
einen signifikanten, nicht-professionellen oder unbezahlten Beitrag zur Be-
gleitung eines Patienten wihrend fortgeschrittener Erkrankung und der
Sterbephase leisten (Payne et al. 2010). Die hausliche Pflege und Betreu-
ung eines schwer kranken Familienmitgliedes kann eine zutiefst berei-
chernde, wertvolle und sinnstiftende Erfahrung fir die gesamte Familie
bedeuten. Aber zugleich ist sie auch mit betrichtlichen Herausforderun-
gen und Belastungen fir die pflegenden Angehorigen verbunden. Die ge-
meinsam getragene Firsorge fiir den Patienten oder die Patientin kann
den Familienzusammenhalt stirken und dadurch, dass die betreuenden
Angehorigen in vielfiltiger Weise zum Wohlbefinden des Kranken beitra-
gen konnen, erfahren sie das Gefiihl gebraucht zu werden. Damit reduziert
sich die Wahrnehmung von Hilflosigkeit, Ohnmacht und Schuld. Die An-
gehorigen und Bezugspersonen konnen eine besondere Nihe zum Er-
krankten erfahren und trotz hoher Belastung besteht auch fiir sie die Mog-
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lichkeit des personlichen Wachsens in der Zeit der Pflege. Die Verbunden-
heit mit dem erkrankten Familienmitglied nimmt zu und ,das gegenseiti-
ge Erfahren von grofSer Liebe ist oft zu beobachten®, wie Bausewein (2005,
68) beschreibt. Laut Statistik Austria sterben in Osterreich pro Jahr tber
80.000 Menschen (2017 waren es 83.270)! — die meisten von ihnen nach
einer langeren chronischen oder terminalen Erkrankung, verbunden mit
Einschrinkungen der Lebensqualitit, mit Pflegebediirftigkeit und mit tief-
gehenden Leiderfahrungen. Laut der Interessengemeinschaft pflegender
Angehoriger werden in Osterreich derzeit 83 Prozent aller pflegebedirfti-
gen Menschen zuhause betreut.? Nach einer aktuellen Studie zur Angeho-
rigenpflege in Osterreich kann von mehr als 801.000 pflegenden Angehori-
gen ausgegangen werden (Nagl-Cupal et al. 2018). Hinzu kommen mehr
als 42.000 Kinder und Jugendliche im Alter von 5 bis 15 Jahren, die ihre
kranken Angehorigen pflegen (Nagl-Cupal et al. 2015, 442). Bemerkens-
wert ist, dass 45 Prozent aller Hauptpflegepersonen élter als 60 Jahre sind
und 22 Prozent von ihnen sind alter als 70 Jahre, wie eine Studie von
Pochobradsky et al. (2005) zeigt. Viele pflegende Angehorige sind also
selbst schon betagt. Die statistischen Erhebungen belegen auch, dass der-
zeit 78 Prozent der pflegenden Angehoérigen keine professionellen Dienste
in Anspruch nehmen (Bundesministerium fir Arbeit, Soziales und Konsu-
mentenschutz 2016). Das macht deutlich, dass Angehorige die Hauptlast
der hauslichen Pflege weitgehend alleine tragen. Dabei sind die Angehori-
gen gefordert, verschiedene, teilweise einander widersprechende Rollen zu
erfillen.

1. Angehérige als Haupt-Pflegepersonen

Pflegebediirftig und auf die Hilfe und Unterstiitzung anderer angewiesen
zu sein, bedeutet immer eine Zasur und eine gravierende Veranderung des
bisherigen Lebens. Dies gilt nicht nur fir die Patientinnen und Patienten,
sondern ebenso fiir ihre Angehorigen. Auch ihr Leben verindert sich
grundlegend und ganz dhnlich wie die zu Pflegenden missen auch die be-
treuenden Angehorigen das, was Normalitit fir sie bedeutet, neu definie-

1 Vgl. Statistik Austria: Statistik der natiirlichen Bevolkerungsbewegung, in: http://w
ww.statistik.at/webde/statistiken/menschen_und_gesellschaft/bevoelkerung/gestor
bene/index.html [18.05.2018].

2 Vgl. Interessengemeinschaft pflegender Angehoriger: FACTSHEET - Pflegesituati-
on in Osterreich, in: https://www.ig-pflege.at/downloads/news/2017/FACTSHEET _
2017_LOGO.pdfPm=1495009759 [18.02.2020].
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ren (Carlander et al. 2006). Sie sind gefordert, ihren Alltag immer mehr an
die Bedurfnisse des Kranken anzupassen, und zunehmend missen sie
nicht nur die basale Versorgung, sondern auch komplexe Pflege- und Be-
treuungsaufgaben tbernehmen. Hiufig missen sie dabei eigene Scham-
und Ekelgrenzen tberschreiten. Sie erfillen die Pflege-Aufgaben, ohne da-
fir entsprechend ausgebildet und vorbereitet zu sein, und die emotionale
Nihe zum Kranken erweist sich dabei oft als zusitzlicher Belastungsfaktor.
Die Praxis zeigt, dass Angehdrige grundsitzlich eine hohe Bereitschaft ha-
ben, die Verantwortung fiir die hausliche Pflege zu iibernehmen, zugleich
ist aber deutlich, dass sie die Tragweite der Entscheidung zur Ubernahme
der Betreuung oft nicht realistisch einschatzen konnen. Viele Angehorige
tibernehmen die Firsorge aufgrund von Bindung, Loyalitit und Solidari-
tit. Manche Angehorige betrachten ihre Bereitschaft zur Ubernahme der
hauslichen Firsorge als moralische Pflicht oder auch schlicht als Selbstver-
standlichkeit. Moglicherweise sind aber auch friher gegebene Versprechen
oder erlebte negative Erfahrungen mit institutioneller Versorgung aus-
schlaggebend dafiir, dass Angehorige die hiusliche Betreuung tberneh-
men (Stajduhar und Davies 2005). Mitunter sind auch Schuldgefiihle dem
Patienten oder der Patientin gegeniiber, finanzielle Aspekte oder der Er-
wartungsdruck des familidren Umfeldes entscheidende Faktoren fiir die
Ubernahme der Pflege und Betreuung. Damit scheint die Ubernahme die-
ser Verantwortung oft weniger die Konsequenz eines aktiven Entschei-
dungsprozesses zu sein, sondern ein eher unreflektiertes Erfillen von Er-
wartungen (Kunstmann 2010, 486). Haufig sind es zunichst kleine, als
selbstverstindlich wahrgenommene, unterstiitzende Malinahmen, die An-
gehorige leisten, aber mit dem Fortschreiten der Erkrankung steigt der
Pflegebedarf kontinuierlich. Der Ubergang von der tblichen, alltiglichen
Firsorge zur Pflege verlauft oft allmahlich und viele Angehérige nehmen
sich selbst zunachst gar nicht bewusst in der Rolle als Pflegende wahr. So
geraten sie mitunter, unabhangig von ihrer Eignung oder ithrem Wunsch,
allmahlich oder auch plétzlich in die Rolle der Haupt-Pflegeperson. Die
Dauer der hauslichen Pflegesituation ist ebenso wie ihr Verlauf hinsicht-
lich der Intensitit der Pflege meist nicht abschitzbar. Pflegende Angehori-
ge befinden sich daher permanent in einer von Unsicherheit geprigten Si-
tuation. Das mogliche Auftreten von krisenhaften Situationen verstarke die
Wahrnehmung von genereller Unsicherheit. In Anlehnung an die Bediirf-
nispyramide nach Maslow (Zalenski und Raspa 2006) gilt das Erleben von
Sicherheit aber als ganz wesentlicher Faktor fir Lebensqualitat.

Fast immer sind es die Frauen in der Familie, die, oft zunachst vortiber-
gehend, Pflege- und Betreuungsverantwortung tbernehmen. Groning be-
grindet das damit, ,dass sich Frauen aufgrund der jetzigen gesellschaftli-
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chen Bedingungen und vor dem Hintergrund der geschlechtsspezifischen
Sozialisation dem normativen Anspruch zur Pflegeiibernahme einfach
schlechter entziehen kdénnen als Manner® (Groning et al. 2004, 51). Auch
bei den pflegenden Kindern und Jugendlichen sind fast 70 Prozent (69,8)
weiblich (Nagl-Cupal et al. 2015). Vor allem fiir berufstitige Frauen bedeu-
tet die Ubernahme der hauslichen Betreuung eines chronisch oder schwer
kranken Angehdrigen eine enorme zusitzliche Belastung. Nimmt der Pfle-
gebedarf zu, sehen sich die Frauen aufgrund fehlender Vereinbarkeit von
Betreuungsarbeit und Beruf meist dazu gezwungen, ihre Erwerbstatigkeit
aufzugeben — mit entsprechend nachteiligen Folgen fiir ihre berufliche
Biografie. Pflegende Angehorige fithlen sich offenbar auch einem gewissen
Leistungsdruck ausgesetzt und interpretieren es als personliches Versagen,
wenn ihnen die Vereinbarkeit von Erwerbs- und Pflegearbeit nicht gelingt
(Arksey 2002).

2. Angehorige als Mitbetroffene

Studien zeigen, dass Frauen, die hiusliche Pflegearbeit leisten, einem we-
sentlich hoheren Burnout-Risiko ausgesetzt sind als Manner in dhnlicher
Situation und sie erhalten auch deutlich weniger Unterstiitzung aus ithrem
Umfeld als mannliche Betreuer (Payne 2013). Wihrend einem pflegenden
Mann nicht nur gesellschaftliche Bewunderung und Wertschitzung, son-
dern auch praktische Unterstitzung sicher ist, gilt es bei Frauen nahezu als
selbstverstindlich, dass sie die hausliche Pflege eines schwerkranken Fami-
lienmitgliedes leisten.

Ob eine hausliche Betreuung generell moglich ist und ob dem Wunsch
vieler Patienten und Patientinnen, bis zum Versterben zu Hause bleiben
zu konnen, entsprochen werden kann, hingt vor allem davon ab, was die
Angehorigen leisten kénnen (Gomez und Higginson 2006). Damit sind
Angehorige von chronisch und schwer Kranken einem mehrfachen Druck
ausgesetzt. In der Praxis ist zu beobachten, dass das Zuhause-Bleiben-bis-
zuletzt oft idealisiert wird und pflegende Angehdrige daher trotz komple-
xer Belastungen weit iiber die Grenze des Leistbaren gehen. Selbst massiv
belasteten Angehdrigen fillt es oft enorm schwer, sich aus einmal iber-
nommenen Pflegeaufgaben wieder zuriickzuziehen. Haufig fillt es ihnen
aber auch schon schwer, Unterstitzung durch einen professionellen Pfle-
gedienst anzunehmen. Die Griinde dafiir sind vielschichtig. Sie reichen
von der Haltung ,Das miissen wir alleine schaffen“ oder ,,Ich habe es ver-
sprochen® bis hin zu finanziellen Griinden, die verhindern, dass pflegende
Angehdrige rechtzeitig professionelle Unterstiitzung suchen. Also wird un-
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ter zunehmend schwierigen Bedingungen die hiusliche Betreuung auf-
rechterhalten — oft um einen hohen Preis. Dies hat natiirlich auch Auswir-
kungen auf das Wohlbefinden der Patientinnen und Patienten, die mit
ihren pflegenden Angehorigen ein aufeinander bezogenes und wechselsei-
tig interagierendes System bilden. Es ist nachvollziehbar, dass tberlastete
und tberforderte Angehorige kaum dazu in der Lage sein werden, eine ad-
dquate, Sicherheit und Geborgenheit vermittelnde Betreuung zu bieten.
Pflegende Angehorige tragen die gesamte Verantwortung (Broback und
Berterd 2003), viele sind 24 Stunden fir den Patienten oder die Patientin
zustandig, und das 7 Tage in der Woche, iiber Monate und manchmal
auch aber Jahre. Oft haben sie kaum Riickzugs- und Erholungsmoglichkei-
ten, sie fihlen sich tatsachlich alleine verantwortlich und als ,,immer im
Dienst“ (George et al. 2003). Die standige Sorge um einen kranken Men-
schen kann bei pflegenden Angehdrigen zu permanenter Anspannung so-
wie zu Unsicherheit und Angsten fiihren. Viele pflegenden Angehorige er-
leben ein fir sie schier unertrigliches Ausmafl des Gebraucht-Werdens
und leiden unter dem permanenten Gefithl des Angebunden-Seins.

Was ich dringend brauche, ist Rube. Ich miisste mich korperlich und auch
emotional ausruben kénnen. Aber ich finde keine Rube, nicht wenn ich bei
thm bin, und erst recht nicht, wenn ich nicht bei ihm bin. Deshalb kann ich
auch nicht aus dem Haus geben. (Aussage einer pflegenden Angehdri-
gen)

Durch das Gefihl, immer prisent sein zu miissen, werden die sozialen
Kontakte stark eingeschrinkt und die Gefahr der Isolation droht (Stenberg
et al. 2012). Diese Einsamkeit, verbunden mit der Wahrnehmung anhal-
tender Uberforderung und hoher emotionaler Belastung, kann zu einem
Verlust der Empathie-Fahigkeit fithren und nicht selten ist dies auch der
Wegbereiter fiir Gewalt. Auch Stajduhar (2013) beschreibt die soziale Iso-
lation unter pflegenden Angehorigen als ein weit verbreitetes Phanomen.
Sie verweist auch darauf, dass Angehorige sich selbst gar nicht als legitime
Empfinger von Hilfe betrachten und eine mdgliche Unterstiitzung oft
auch daran scheitert. In einer Situation, in der die pflegenden Angehori-
gen der Unterstiitzung und Hilfe bediirfen, erfahren sie Isolation und Ein-
samkeit. (Feichtner/Puflwald 2017, 176). Und selbst dann, wenn Unterstit-
zung, etwa in Form eines ehrenamtlichen Prasenzdienstes oder eines Haus-
krankenpflege-Dienstes, konkret angeboten wird, fillt es manchen Ange-
hoérigen aus den genannten Grinden tberaus schwer, diese entlastenden
Angebote anzunehmen. Im hohen Anspruch der Angehorigen, die hausli-
che Pflege alleine zu bewiltigen und rund um die Uhr verfiigbar und pra-
sent zu sein, schen Kreyer und Pleschberger (2014) aber auch eine Strate-
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gie, die Angehorigen hilft, die Situation unter Kontrolle zu behalten.
Hausliche Pflege ist von wechselnden Anforderungen und Unsicherheiten
gepragt und das Bediirfnis Angehoriger nach Kontrolle kann daher auch
als ein Versuch der Entlastung betrachtet werden. Wird die Unterstiitzung
durch ein professionelles Hauskrankenpflege-Team angenommen, erfah-
ren die Angehorigen dies oft wie eine sichere Basis, die das Gefihl von
Kontrolle tiber die oft als bedrohlich empfundene Situation vermitteln
kann.

3. Angehorige als Sekunddrpatientinnen und -patienten

Wenn die Tage und zunehmend auch die Nichte von den Bediirfnissen
des Kranken bestimmt sind und Angehorige kaum oder gar keine Mog-
lichkeiten einer Auszeit haben, konnen die korperlichen, emotionalen und
psychischen Belastungen durch die Betreuungsaufgabe dazu fithren, dass
sie selbst zu Patientinnen und Patienten werden (Stajduhar et al. 2010).
Kristjanson und Aoun (2004) bezeichnen Angehorige daher auch als ,hid-
den patients®, als Patientinnen und Patienten zweiter Ordnung, denn sie
benotigen oft dhnlich wie die Patientinnen und Patienten Unterstiitzung
und Hilfe. Erschopfung, Angste, Schlafstorungen, Depressionen und an-
haltende Niedergeschlagenheit sind hiufige Reaktionen Angehoriger auf
die Belastungen in der hiuslichen Pflege.

»Caregiver Burden bezeichnet das Ausmaf$, in dem die Angehorigen
durch die (héusliche) Pflege negative Auswirkungen in sozialer, finan-
zieller, korperlicher und spiritueller Hinsicht erfahren.” (Zarit et al.
1986, 260)

Diese Belastungen, in der Literatur auch als ,Caregiver Burden® (Zarit et
al. 1986) bezeichnet, nehmen mit Fortschreiten der Erkrankung und mit
der Intensitit der Pflegebedurftigkeit zu. Durch die erhohte korperliche
und emotionale Belastung, die permanente Unsicherheit und die regelma-
Bige Unterbrechung der Nachtruhe kann es zu betrichtlichen korperli-
chen und psychischen Erschopfungszustinden bis hin zu schwerwiegen-
den Erkrankungen kommen. Zu den besonderen Risikofaktoren und Ver-
starkern fur die Entwicklung eines solchen Erschdpfungssyndroms bei
pflegenden Angehorigen zahlen:
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unfreiwillige Ubernahme der Pflege- und Betreuungsverantwortung,
haupt- oder allein verantwortlich zu sein; fehlende professionelle Un-
terstutzung,

keine oder zu geringe Pausen, zu wenige Zeiten der Ruhe und Distanz,
mangelnde Selbstfirsorge-Fihigkeit, geringe Aufmerksambkeit fir eige-
ne Gesundheit,

kaum oder keine Sozialkontakte, Isolation und Einsamkeit,

bestehende Depression, depressive Symptome oder anhaltend gedriick-
te Stimmung,

geringe Coping-Strategien; reduzierte Fihigkeit, Hilfe zu suchen und
anzunehmen (Stajduhar/Davies 2005),

Konfrontation mit Leid, Angst vor dem drohenden Verlust,
ausgeprigte Schuldgefiihle; das Gefiihl, nicht genug fiir den Kranken
tun zu konnen

Storungen im Schlaf-Wach-Rhythmus, Schlafmangel und Schlafstorun-
gen (Adelmann et al. 2014),

finanzielle Belastungen; Gotze et al. (2014) beschreiben einen deutli-
chen Zusammenhang zwischen Erschopfungs- und Uberlastungssym-
ptomen und finanziellen Belastungen.

Mehrere dieser Risikofaktoren stellen zugleich auch einige der bekannten
Folgen eines Erschopfungssyndroms dar. So kénnen etwa Schlafstérungen
oder eine bestehende Depression sowohl Ausldser als auch Resultat eines
Caregiver-Burdens sein. Es ist daher bedeutsam, dass professionell beglei-
tende Teams, wie etwa die Hauskrankenpflege, Signale einer drohenden
Erschopfung bei Angehorigen moglichst frithzeitig erfassen. Dafiir stehen
verschiedene bewidhrte Assessment-Instrumente wie etwa der Zarit-Bur-
den-Fragebogen (Seng et al. 2010), das Carers’ Alert Thermometer (CAT)
(Knighting et al. 2015) oder der modifizierte Caregiver Strain Index (Kruit-
hof et al. 2015) zur Verfigung.

3.1 Warnsignale, die auf eine zunehmende korperliche und seelische

Erschopfung hinweisen

Energiemangel, Schwichegefiihl und chronische Madigkeit

das Gefiihl der Uberforderung, dass einem alles zu viel ist
Nervositat und innere Unruhe, Schlafstérungen
Niedergeschlagenheit, Hoffnungslosigkeit

Gefiihl innerer Leere, Gefiihlslosigkeit, Gedanken der Sinnlosigkeit
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e Angstgefiihle, Schuldzuweisungen, Gereiztheit, Gefiihle von Wut und
Arger

¢ Vermeiden von Kontakten mit anderen Menschen, sozialer Rickzug

* Magen-Darm-Beschwerden, = Herz-Kreislauf-Storungen,  anhaltende
Kopf- oder Riickenschmerzen

Wenn diese alarmierenden Anzeichen einer drohenden Erschopfung nicht
erkannt werden und nicht entsprechend rasch Entlastung geboten wird,
kann sich daraus ein ausgeprigtes Fatigue-Syndrom entwickeln. Eine
schon iltere Studie von Jensen und Given (1993) zeigte, dass 53 Prozent
der befragten pflegenden Angehorigen unter anhaltender Fatigue leiden.
Der Grad dieser Erschopfung korreliert mit dem Ausmaf, in welchem die
Tage und Nichte der Angehorigen durch die Bedurfnisse des Kranken be-
stimmt sind. Um an den Anforderungen in einer hiuslichen Pflege nicht
zu zerbrechen und physisch wie psychisch gesund zu bleiben, ist es daher
unerlisslich, dass pflegende Angehorige regelmiafSige Auszeiten haben und
dass sich die Verantwortung fir die Versorgung des Kranken auf mehrere
Personen aufteilt. Das bedeutet fiir die einzelnen Betreuungspersonen Ent-
lastung und ein deutlich geringeres Risiko der Uberforderung. Ebenso stel-
len eine frithzeitige psychosoziale und praktische Unterstiitzung der pfle-
genden Angehérigen durch professionelle Hauskrankenpflege oder Pallia-
tivteams eine wesentliche Form der Entlastung dar.

Wie von Payne (2013) beschrieben, belegen auch Gallicchio et al.
(2002), dass Frauen gegentiber Miannern ein zweifach erhohtes Risiko tra-
gen, in derartige Erschopfungszustinde zu geraten. Auch hier liegt der
Grund vor allem in den herrschenden traditionellen Rollenbildern. Man-
ner sind, anders als Frauen, keinem sozialen Erwartungsdruck ausgesetzt,
die Pflege zu ibernehmen. Auch kann grundsatzlich davon ausgegangen
werden, dass ,Manner die Ubernahme einer Pflegeverantwortung eher re-
flektieren konnen, wahrend bei Frauen ein verinnerlichtes Gefiihl der Ver-
pflichtung dazu besteht, welches weniger Raum fiir Reflexion zuldsst®, wie
Langehennig (2012, 22) schreibt. Als Konsequenz andauernder Uberlas-
tung kann das Erfillen der Farsorgepflichten dazu fihren, dass die pfle-
genden Angehorigen selbst erkranken. Sie werden zu Sekundérpatientin-
nen und -patienten, und nicht selten werden sie in der Folge selbst pflege-
und betreuungsbediirftig (Bold/DeufSen 2013, 109).

In der Pflege meines Mannes ist nicht nur mein Korper, sondern auch meine
Seele kaputt gegangen. (Aussage einer pflegenden Angehorigen)
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4. Angehorige als Expertinnen und Experten

In der hiuslichen Pflege eignen sich die Angehorigen zunehmend Wissen
tber die Erkrankung und pflegerisches Kdnnen an. Sie werden zu Exper-
tinnen und Experten fiir die Versorgung ihres Kranken und kennen den
Patienten oder die Patientin meist sehr gut, wissen also um seine oder ihre
Vorlieben und Abneigungen. Und selbst bei sehr eingeschrinkter Kom-
munikationsfihigkeit des Patienten oder der Patientin konnen sie deren
Wiinsche gleichsam erraten. Oft sind es die kleinen, vertrauten und liebe-
vollen Gesten, das Erftllen spontaner Wiinsche und das fiirsorgliche Be-
mithen der Angehorigen, die ganz wesentlich zum Wohlbefinden der
Kranken beitragen. Durch das Erlernen pflegerischer Fertigkeiten, die zu-
nehmende Fahigkeit der Angehorigen, Symptome zu erkennen und sie
richtig zu interpretieren, und auch durch immer mehr Wissen um Wir-
kungen und Nebenwirkungen der Medikamente steigt die Kompetenz der
pflegenden Angehorigen. Dabei darf jedoch nicht tibersehen werden, dass
sie sich einerseits kompetent, andererseits oft zugleich auch sehr hilflos
fiahlen. Haufig werden Gefiithle von Verunsicherung und Unzulanglich-
keit beschrieben. Abhingig vom Ausmaf§ und der Qualitit professioneller
Unterstiitzung lernen die Angehorigen in der hauslichen Pflege oft nur
mittels Versuch und Irrtum. Auch wenn sie damit oft erfolgreich sind, so
ist dies immer auch mit einem hohen Maf§ an Unsicherheit verbunden.
Pflegende Angehorige auffern haufig Angste, etwas falsch zu machen (Sta-
jduhar 2013, 659). Es ist daher besonders wichtig, dass pflegende Angeho-
rige auf fachliche Anleitung und Schulung in pflegerischen Belangen und
auf die Unterstitzung eines Hauskrankenpflege- oder Palliativteams zah-
len kénnen. Dabei hat sich gezeigt, dass ein rund um die Uhr telefonisch
erreichbarer Bereitschaftsdienst eines professionellen Pflegedienstes die
subjektive Sicherheit der Angehdrigen deutlich erhoht. Es wird als grofe
Entlastung wahrgenommen, wenn sich die Angehorigen in unsicheren Si-
tuationen telefonisch riickversichern kénnen. Allein schon das Wissen um
diese Moglichkeit wirke sich positiv auf ihr Sicherheitsgefiihl aus.

S. Angehorige als Bewahrerinnen und Bewabrer der Normalitdit

Laut einer Untersuchung von Stajduhar et al. (2010) verbringen Menschen
mit terminalem Krankheitsverlauf die meiste Zeit des letzten Lebensjahres
zu Hause. Sie werden dort betreut und gepflegt und die Mehrheit wiinscht
sich auch, dort zu sterben (Kristjanson/Aoun 2004). Dieser Wunsch ent-
springt meist nicht nur dem Bediirfnis nach Geborgenheit in der vertrau-
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ten Umgebung, er ist auch mit der Sehnsucht nach Normalitat verbunden.
Zu Hause kdnnen, anders als bei institutioneller Betreuung, individuelle
Tagesablaufe und personliche Rituale, auch in fortgeschrittener Krank-
heitssituation, weitgehend aufrechterhalten werden. Fiir die Angehorigen
kann die Aufrechterhaltung des familidren Alltags neben den Pflege- und
Betreuungserfordernissen aber eine groffe Herausforderung darstellen. Sie
geraten mitunter in ein Spannungsfeld zwischen ihren eigenen Bediirfnis-
sen, den familidren Anforderungen, den Bedurfnissen des Kranken und
dem Bemithen um Normalitit. Pflegende Angehdrige beschreiben es
gleichsam als Balanceakt, als ,living on the edge® (Northfield/Nebauer
2010, 571), den unterschiedlichen Bedurfnissen gerecht zu werden. Ge-
lingt es Familien, Normalitit (zumindest einigermaffen) wiederherzustel-
len, so kann trotz dynamischer Veranderungen des Krankheits- oder Be-
treuungsgeschehens fiir eine gewisse Zeit Stabilitit und Kontrolle tber die
Lebenssituation und deren Anforderungen erlebt werden (Penrod et al.
2012). Diese relative Sicherheit und Stabilitit der Angehorigen wirkt sich
ganz unmittelbar positiv und beruhigend auf die Patientinnen und Patien-
ten aus und oft ist zu beobachten, wie sich auch ihre Situation stabilisiert.

6. Angebirige als Biindnispartnerinnen und -partner fiir professionell
Betreuende

Fur die Kranken stellen ihre Angehorigen die bedeutsamste Unterstiitzung
dar, daher sind sie auch von den professionell Betreuenden als wichtige Be-
zugspersonen und Partnerinnen oder Partner anzuerkennen (Stenberg et
al. 2012). In der hauslichen Betreuung gewihrleisten Angehorige die Kon-
tinuitdt der Pflege, sie leisten nicht nur Basispflege, sondern meist auch
komplexe pflegerische Versorgung. Sie verabreichen Medikamente, tiber-
wachen die Symptomlinderung und stellen auch eine tiberaus wichtige In-
formationsquelle fur das professionelle Betreuungsteam dar. Angehorige
beschaffen Pflegehilfsmittel und Medikamente, stellen Antrige und orga-
nisieren Arztvisiten und Kontrolltermine, was, wie Penrod et al. (2012, 7)
beschreiben, mitunter zu ,hektischen Stundenplinen der Angehorigen
fiuhrt. Pflegende Angehorige berichten oft, dass diese organisatorischen
Aufgaben eine grofSe Belastung darstellen.

Angehorige stellen eine wertvolle und entlastende Ressource nicht nur
fir die Kranken, sondern auch fiir das professionell betreuende Team dar.
Es ist daher von besonderer Bedeutung, dass den Angehorigen mit Wert-
schitzung und Respekt begegnet wird. Mit Fortschreiten der Erkrankung
sind pflegende Angehorige bisweilen mit rasch wechselnden Anforderun-
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gen konfrontiert. Krisenhafte Situationen sind nicht selten. Eine mit den
Angehorigen gemeinsam erstellte vorausschauende Planung fiir Krisen-
und Notfallsituationen tragt dazu bei, dass die Angehorigen auch in Akut-
situationen handlungsfihig bleiben und diese Krisen durch entsprechende,
vorab angeordnete Mafinahmen bewiltigen konnen (Lederer et al. 2015).
Von professionell Betreuenden brauchen pflegende Angehorige nicht nur
umfassende Information und Schulung, sondern auch Wertschitzung und
Anerkennung als Partnerinnen und Partner im gemeinsamen Bemihen
um das Wohlergehen der Patientin oder des Patienten. Das Bindnis zwi-
schen Angehoérigen und professionell Pflegenden gewihrleistet eine fach-
lich entsprechende Versorgung der Patientinnen und Patienten und auch
die bestmogliche Unterstiitzung der pflegenden Angehorigen. Eine mogli-
che Uberforderung der Angehorigen kann frithzeitig erfasst werden und
durch konkrete Entlastungsangebote kann drohender Erschopfung entge-
gengewirkt werden.

7. Angehorige als Trauernde

Neben den vielfaltigen Anforderungen, mit denen pflegende Angehorige
konfrontiert sind, darf nicht ubersehen werden, dass sie nicht nur Mitbe-
troffene, sondern zugleich auch Trauernde sind. Sie haben nicht nur die
Trauer um den Verlust des bisherigen Lebens zu bewaltigen, sie erfahren
auch antizipierte Trauer um den drohenden endgiltigen Verlust des Pati-
enten oder der Patientin. Eine aktuelle danische Studie von Nielsen et al.
(2016) zeigt, dass bei 15 Prozent der 432 untersuchten pflegenden Angeho-
rigen starke antizipierte Trauersymptome in Form eines Pre-Loss-Syn-
droms festgestellt wurden. Dabei ist den Betroffenen haufig nicht bewusst,
dass die intensiv erlebten Gefiihle bereits Ausdruck ihrer Trauer sind.
Wihrend bisher davon ausgegangen wurde, dass sich eine antizipierte
Trauer positiv auf die Trauer nach dem Tod des Patienten oder der Patien-
tin auswirkt, belegt eine weitere Untersuchung von Nielsen et al. (2017)
einen erschwerenden, negativen Einfluss. Ahnlich wie schon Nanni et al.
(2014) gehen auch Nielsen et al. davon aus, dass eine starke antizipatori-
sche Trauerreaktion einen Indikator fiir eine nachfolgende erschwerte
Trauer darstellt.

Fur die professionelle Unterstiitzung der betreuenden Angehdrigen ist
es wichtig, diese Trauerreaktionen zu erkennen und die Angehorigen in
beiden Rollen - als mitbetroffene Pflegeperson und als Trauernde — wahr-
zunehmen (Brobick/Berteré 2003). Wenn dies gelingt und Angehorige
entsprechende Unterstiitzung durch ein professionelles Team erhalten,
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konnen die Erfahrungen in der hiuslichen Betreuung des Kranken zur Be-
wiltigung der momentanen und auch der nachfolgenden Trauer beitra-
gen.

8. Angehorige als Leistungserbringerinnen und -erbringer fiir das Sozial- und
Gesundbheitssystem

Es kann davon ausgegangen werden, dass unser Gesundheitssystem ohne
die Leistungen pflegender Angehoriger nicht aufrechtzuerhalten wire. Sie
leisten mit der hiuslichen Betreuung einen unschitzbar wichtigen Beitrag,
oft zulasten ihrer eigenen Gesundheit. Wiirde auch nur die Halfte der ak-
tuell 947.000 pflegenden Angehorigen die Betreuung niederlegen, so wiir-
de das osterreichische Gesundheits- und Pflegesystem vor nicht zu bewalti-
genden organisatorischen und finanziellen Herausforderungen stehen
(Sell 2018). Damit ist auch der 6konomische Wert hauslicher Pflege nicht
zu unterschitzen. Den pflegenden Angehoérigen gebithrt Dank, Respekt,
gesellschaftliche Anerkennung und Wertschitzung. Das erklart im Ubri-
gen auch die frithere Sozialministerin Beate Hartinger-Klein und erganzt:
»Wir werden die Ergebnisse der Studie nun genau analysieren und priifen
bereits erste, kurzfristig umsetzbare Maffnahmen zur Beratung und Sensi-
bilisierung.“ Weiters versichert sie: ,Auf Basis der Studienergebnisse wer-
den abschliefend Empfehlungen ausgearbeitet, die sowohl fir die Lebens-
qualitit und das Wohlbefinden pflegender Angehoriger als auch fir die
Weiterentwicklung des Osterreichischen Systems fiir pflegende Angehorige
notwendig sind.*3

Empfehlungen zur Verbesserung der Situation von héuslicher Pflege
sind hinlénglich bekannt. Um Pflege und Betreuung zu Hause langerfris-
tig leisten zu kénnen und dabei auch gesund zu bleiben, brauchen Ange-
horige nicht weitere Empfehlungen, sondern ganz konkrete, praktische
und psychosoziale Unterstitzung sowie jede mogliche Form der Entlas-
tung. Im Fokus professionell betreuender Teams kann daher nicht nur der
Patient bzw. die Patientin sein, das Bemuhen des Teams muss sich auch
auf die pflegenden Angehdrigen ausweiten — es bedarf einer familienorien-
tierten Betreuung. Die vielfaltigen Belastungen, denen pflegende Angeho-
rige ausgesetzt sind, wurden bereits umfassend erforscht, aber dariber,

3 Hartinger-Klein: ,Pflege braucht Service und Qualitit, in: https://www.ots.at/press
eaussendung/OTS_20180511_OTS0024/hartinger-klein-pflege-braucht-service-und-
qualitaet [18.02.2020].
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welche entlastenden Maffnahmen von den Angehdrigen tatsichlich als
wirksam erlebt werden, bedarf es noch weiterer Forschung.

8.1 Interventionen zur Entlastung pflegender Angehoriger

Im Rahmen eines Familiengespraches kann geklart werden, wer aus der
Familie und dem néheren sozialen Umfeld neben der Haupt-Pflegeperson
mitbetreuen und Unterstiitzung bieten kann. In diesen Familiengespra-
chen konnen auch die individuellen Belastungen und Bediirfnisse, sowohl
der Patientinnen und Patienten als auch der Angehoérigen erfasst werden.
In der Praxis erweisen sich diese Gespriche vielfach als klarend und entlas-
tend.

Pflegende Angehorige bedirfen einer ressourcenorientierten fachlichen
Beratung und Begleitung durch ein professionelles Hauskrankenpflege-
oder Palliativteam. Wie die bereits eingangs erwihnte Statistik des Bundes-
ministeriums fiir Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz (2016) zeigt,
verzichten derzeit 78 Prozent der pflegenden Angehdrigen auf professio-
nelle Unterstiitzung. Es wire daher zu tberlegen, ob eine verpflichtende
Einbeziehung eines professionellen Dienstes, vor allem bei hoheren Pflege-
stufen, zur Entlastung beitragen konnte. Dabei wire eine Personalkonti-
nuitit in der professionellen Unterstiitzung vorteilhaft. Flexible, kurzfris-
tig abrufbare Angebote fir stundenweise Prisenzdienste wiirden einen
weiteren Beitrag zur Entlastung der Angehorigen bieten.

Die Gewahrleistung regelmafSiger und ausreichender Auszeiten fir die
Haupt-Pflegeperson durch das soziale Umfeld oder durch ehrenamtliche
Prasenzdienste wirde entlasten. Diese Unterstitzungsangebote wirden
auch der zunehmenden sozialen Isolation der Angehoérigen entgegenwir-
ken. Die Praxis zeigt: Je friher diese Entlastungsstrategien eingesetzt wer-
den, desto eher konnen sie von den Betroffenen akzeptiert werden. Da sich
die Belastungen durch permanent gestorte Nachtruhe besonders negativ
auf die Gesundheit pflegender Angehoériger auswirken, wire die Moglich-
keit eines anlassbezogenen, fallweisen Nachtdienstes wiinschenswert.

Durch ein systematisches Assessment mit adiquaten Assessment-Instru-
menten konnen die Belastung und eine mogliche Uberforderung pflegen-
der Angehoriger erfasst werden. (Honea et al. 2008). Die wiederholte Ein-
schitzung der Belastung pflegender Angehoriger ist wesentlich, um Er-
schopfungszustinden im Sinne eines Caregiver-Burdens frihzeitig und
wirksam begegnen zu konnen.

Wiederholte Information, Beratung, praktische Anleitung und Hilfestel-
lung durch professionelle Pflegeteams fithren zu Entlastung und einer ho-
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heren Sicherheit pflegender Angehoriger. Bei Fragen oder Unsicherheit
bietet die Erreichbarkeit einer telefonischen Pflege-Beratung Entlastung,
auch ein pflegerischer 24-Stunden-Bereitschaftsdienst wiirde dazu beitra-
gen, dass Angehorige die hiusliche Pflege lingerfristig leisten konnen.

Vorausschauende Krisen- und Notfallplanung mit klaren schriftlichen
Handlungsanleitungen und eine rund um die Uhr erreichbare telefonische
Beratung stellen sicher, dass krisenhafte Situationen im hauslichen Umfeld
bewiltigt werden konnen und nicht zu einer vermeidbaren Krankenhaus-
einweisung fithren.

Um die finanziellen Belastungen in der hduslichen Pflege zu reduzie-
ren, bedarf es einer Valorisierung des Pflegegeldes und hohere Zuschisse
fir vorhandene Dienste und Hilfsmittel.

Da die Vereinbarkeit von Berufstitigkeit und hauslicher Pflege fiir viele
Angehdrige ein grofes Problem darstellt und die hausliche Betreuung oft
an dieser Unvereinbarkeit scheitert, braucht es neue Arbeitszeitmodelle
und entsprechende Unterstiitzung fiir berufstatige pflegende Angehorige.

9. Fazit

Durch die Pflegebediirftigkeit eines Familienmitgliedes ergeben sich fiir
die Angehorigen zusitzlich zur bisherigen Grundbelastung durch Beruf
und Alltagsroutine vielfiltige Aufgaben, die tbernommen werden missen.
Haufig verindern sich die bisherigen Rollenverteilungen innerhalb der Fa-
milie und des sozialen Umfeldes. Lang erprobte und eingespielte Rollen
und Beziehungen veriandern sich und die Angehoérigen sind dadurch mit
dem Erfordernis einer Neukonstruktion ihrer Rolle und Identitit konfron-
tiert.

Viele Angehorige erleben die hausliche Pflege eines schwer kranken Fa-
milienmitgliedes durchaus als zutiefst positive und wertvolle Erfahrung.
Dabei darf jedoch nicht Gbersehen werden, dass die hausliche Pflege und
Betreuung eines schwerkranken Menschen eine enorme Herausforderung
fir das gesamte familidre System darstellt. Nur wenn alle Mitglieder der
Familie eine Betreuungsverpflichtung tibernehmen, Unterstiitzungsange-
bote professioneller Dienste und auch aus dem Freundeskreis angenom-
men werden und nur wenn der Hauptpflegeperson auch regelmafig freie
Zeit zur Erholung zugestanden wird, kann die hédusliche Pflege zu einer
wertvollen und bereichernden Erfahrung werden.

Angehorige leisten oft Pflege und Betreuung rund um die Uhr; sie tun
dies, ohne tber die entsprechende Ausbildung dafiir zu verfiigen, und sie
leisten diese Arbeit oft bis an die Grenze ihrer Krafte. In einer Situation, in
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der sie selbst enormen emotionalen und korperlichen Belastungen ausge-
setzt sind, stellen sie eigene Bedirfnisse in den Hintergrund. Damit pfle-
gende Angehodrige diese Leistung erbringen kdnnen und durch die Belas-
tungen nicht selbst erkranken und zu Patientinnen oder Patienten werden,
mussen daftir bestmogliche Rahmenbedingungen geschaffen und umfas-
sende Unterstiitzung geboten werden. Noch mehr als bisher wird es darauf
ankommen, dass pflegende Angehorige gesellschaftliche Solidaritit und
Wertschatzung erfahren — eine Wertschitzung, die sich auch in entspre-
chenden Rahmenbedingungen fiir die hausliche Pflege ausdriicke.
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