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Zusammenfassung

v

Ziel der Studie: war zu eruieren, inwiefern
hausdrztliche Praxisteams darauf vorbereitet
sind, pflegende Angehorige von Palliativpatien-
ten zu entlasten, welche Unterstiitzung sie kon-
kret anbieten und wo sie Verbesserungsbedarf
sehen.

Methodik: Mit Praxisteams (Hausirzte, HA,
und Medizinische Fachangestellte, MFA) wurden
Fokusgruppen und Interviews zu den Themen
Identifikation und Unterstiitzung pflegender
Angehoriger durchgefiihrt und qualitativ ausge-
wertet.

Ergebnisse: Die 21 Teilnehmer (14 HA, 7 MFA)
aus 13 Praxen erkannten {iberforderte Angehori-
ge, boten daraufhin Unterstiitzung und vermit-
telten Kontakte zu lokalen Beratungsangeboten.
Sie wiesen Angehorige auf ihr soziales Netzwerk
hin, damit sie sich Freirdume fiir eigene Bediirf-
nisse schaffen kénnen.

Schlussfolgerung: Praxisteams weisen eine
Vielzahl individualisierter und unsystematischer
Herangehensweisen zur Unterstiitzung von pfle-
genden Angehorigen auf. Folgeuntersuchungen
im Rahmen des Projekts sollen systematische
Ansdtze identifizieren und erproben. Geférdert
vom Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung (BMBF), Forderkennzeichen: 01GX1046

Abstract

v

The aim of the study: was to determine how
far general practice teams are prepared to relieve
family caregivers of palliative patients from their
caregiving burden, the support they actually
offer, and where they identify needs for impro-
vement.

Method: Focus groups and interviews on the
issues of identification and support of family
caregivers were conducted with practice teams
(general practitioners, GPs, and medical as-
sistants, MAs) and the results qualitatively ana-
lyzed.

Results: 21 participants (14 GPs, 7 MAs) from
13 practices identified burdened family caregi-
vers, thereupon offered support and provided
contact details to local consultation services.
They suggested to family caregivers that they
should use their social network to create room
for meeting their own needs.

Conclusions: Practice teams use a multitude of
individualized and unsystematic approaches to
support family caregivers. In further studies
within the framework of this project, systematic
approaches will be identified and tried out.

Einleitung

v

Ein GroRteil der Versorgung am Lebensende wird
ambulant vorgenommen, was den Patienten eine
individuelle Lebensgestaltung erlaubt und ihre
Lebensqualitdt verbessert [1,2]. Einflussfaktoren
auf den Ort der Betreuung am Lebensende sind
vor allem die soziale Unterstiitzung durch Laien,
die Priferenzen der Patienten und die Kontakte
zu Versorgern im Gesundheitswesen [3].

Zu den Laien gehoren Familienangehorige, Freun-
de und Nachbarn. Diese pflegenden Angehérigen
sind - im Gegensatz zu den (meisten) professio-
nellen Versorgern - oftmals zeitlich umfangreich
fiir die Patienten da [4]. Um geniigend Unterstiit-
zung bei der Versorgung und Pflege der Patienten
zu leisten, wiinschen sich pflegende Angehorige
Wissen iiber die Symptome der Palliativpatien-
ten, Zugang zu Informationen [5] sowie spirituel-
le Unterstiitzung [6]. Pflegende Angehorige sind
nicht nur kérperlich gefordert, sie entwickeln
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hdufig auch psychische Symptome [7] und benétigen selbst Un-
terstiitzung.

In Deutschland riicken pflegende Angehérige seit den 1990er
Jahren verstdrkt in den Fokus der Forschung [8], nicht zuletzt
auch im Zuge der bundesweiten Einfiihrung der Pflegeversiche-
rung und der Einrichtung von Pflegestiitzpunkten. So gibt es lo-
kale Projekte z.B. zur Unterstiitzung pflegender Kinder und Ju-
gendlicher [9]. Ebenfalls wurden Herausforderungen pflegender
Angehoriger unterschiedlicher Gruppen, z.B. von Immigranten
[10] und pflegenden Angehorigen von Demenzerkrankten un-
tersucht (z.B. LEANDER-Studie [11], IDA-Projekt [12], Entlas-
tungsprogramm bei Demenz - EDe [13]). Die Ergebnisse der
Demenz-Projekte lassen sich nicht ohne Probleme auf pflegende
Angehorige von Patienten mit anderen Grunderkrankungen
iibertragen. So waren Interventionseffekte bei Angehoérigen von
Demenzerkrankten kleiner als bei anderen pflegenden Angeho-
rigen [14]. Auch die Pflegekassen nehmen pflegende Angehorige
als wichtige Ressource in der Versorgung wahr, die unterstiitzt
werden muss, z.B. durch Pflegekurse. AuBerdem gibt die Unfall-
kasse NRW regelmdRig die Zeitschrift ,Angehorige pflegen“
(http://www.unfallkasse-nrw.de/gesundheitsdienstportal/
index.html) heraus.

Seit April 2007 wurden Angebote der Spezialisierten Ambulan-
ten Palliativversorgung (SAPV) gesetzlich verankert (§37b
Sozialgesetzbuch V), die fiir etwa 10% der Palliativpatienten mit
komplexem Symptomgeschehen benétigt werden. Aussagen zur
allgemeinen ambulanten Palliativversorgung, die etwa 90% der
Patienten betrifft, fehlen. In der ambulanten Versorgung sollen
laut dem Grundsatz ,ambulant vor stationdr* [15] unnétige Ein-
weisungen vermieden werden. Patienten, bei denen Angehorige
in die Versorgung einbezogen sind, werden am Lebensende sel-
tener stationdr eingewiesen und versterben hdufiger im hdusli-
chen Umfeld [16].Wenn es in den letzten Lebenstagen zu Kran-
kenhauseinweisungen kommt [17,18], dann auch deshalb, weil
sich pflegende Angehorige mit der Situation tiberfordert fiihlen
und nicht ausreichend bedarfsgerechte professionelle Unter-
stiitzung erhalten [19].

Hausirzte (HA) und ihre Praxisteams (Medizinische Fachange-
stellte, MFA) gehoéren zu den ersten Ansprechpartnern fiir
Patienten und Angehorige im Gesundheitssystem, sie {iberneh-
men den Grofteil der ambulantenprimdrdrztliche Versorgung
und kennen Patienten und Angehorige oft iiber einen ldngeren
Zeitraum[2]. Damit kommt ihnen auch die Aufgabe zu, Belastun-
gen von pflegenden Angehdrigen rechtzeitig zu erkennen und
Entlastungsmoglichkeiten aufzuzeigen. Fiir Hausdrzte erschien
in Deutschland 2005 die Leitlinie ,Pflegende Angehorige* der
Deutschen Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familien-
medizin (DEGAM) [20]. Die Autoren haben ein allgemein giilti-
ges Informationsblatt fiir Angehorige beigelegt, weisen in die-
sem Zusammenhang aber darauf hin, dass ,Informationen iiber
regionale Angebote [...] spezifisch fiir den Praxisbereich vom
Hausarzt-Team selbst ausgearbeitet und zur Verfiigung gestellt
werden” sollten ([20], S. 23). Studien, die eine Umsetzung der
Leitlinie in die Praxis untersuchen, fehlen bisher.

Im Rahmen eines Pilotprojekts zur Unterstiitzung pflegender
Angehoriger von Palliativpatienten in der Hausarztpraxis
(PalliPA) [21]wird in dieser Arbeit zundchst die aktuelle Situa-
tion in Hausarztpraxen untersucht:(1) welche Unterstiitzung
bieten sie konkret zur Entlastung pflegender Angehdorige an und
(2) wo sehen sie Verbesserungsbedarf.

Originalarbeit

Methode

v

Studiendesign

Die Fragestellungen wurden mit einem qualitativen Studien-
design beantwortet. Dazu wurden Fokusgruppen mit hausdrztli-
chen Praxisteams durchgefiihrt.

Stichprobe und Rekrutierung

Das Projekt zielte darauf ab, gemeinsam mit hausarztlichen Pra-
xisteams Strategien zur Entlastung pflegender Angehoriger von
Palliativpatienten in den Praxen zu entwickeln und zu imple-
mentieren [21]. Um Praxisteams zu gewinnen, die ein grof3es
Interesse am Thema hatten, wurden nur Praxen zur Teilnahme
eingeladen, in denen mindestens ein Arzt/eine Arztin die Zu-
satzbezeichnung Palliativmedizin fithrte. Das Projekt war auf
Baden-Wiirttemberg beschrankt. Zum Zeitpunkt der Versen-
dung der Einladungen (Mdrz 2011) waren bei der Kassendrztli-
chen Vereinigung Baden-Wiirttemberg 258 geeignete Praxen
gefiihrt, die alle zur Teilnahme am Projekt eingeladen wurden.

Leitfadenentwicklung

Der Leitfaden zur Moderation der Fokusgruppen wurde von al-
len Autoren gemeinsam erstellt und beinhaltete 4 Schliisselthe-
men: (1) Komponenten einer optimalen Palliativversorgung, (2)
Identifikation belasteter pflegender Angehériger in der Praxis,
(3) Unterstiitzung der Angehorigen durch das Praxisteam und
(4) Verbesserungswiinsche.

Datenerhebung und Auswertung

Die Fokusgruppen fanden im Anschluss an Informationsveran-
staltungen zur Studie statt. Dabei erhielten die Teilnehmer eine
Ubersicht iiber die geplante Studie, deren theoretische Hinter-
griinde wurden vorgestellt und nationale (z.B. die DEGAM-
Leitlinie Pflegende Angehorige) und internationale (z.B. Gold
Standards Framework) Ansdtze zur Entlastung pflegender Ange-
horiger genannt, ohne ndher auf Einzelheiten einzugehen. Die
Fokusgruppen und die Interviews wurden protokolliert, aufge-
zeichnet, transkribiert und inhaltsanalytisch nach Mayring [22]
ausgewertet. Dazu wurde das Material zundchst gesichtet, aus
den Leitfragen deduktive Kategorien abgeleitet und von 2 Wis-
senschaftlern (KK, RAB) unabhdngig mithilfe von ATLAS.ti ko-
diert. Induktive Kategorien wurden mit einem weiteren Wissen-
schaftler (FPK) konsentiert.

Soziodemografische Daten wie Alter, Berufserfahrung oder Pra-
xistdtigkeit wurden nicht separat erhoben, sind von den Teilneh-
mern im Rahmen der Vorstellung in der Fokusgruppe aber teil-
weise genannt worden.

Ethische Aspekte
Fiir das Projekt liegt ein positives Votum der Ethikkommission
der Universitdt Heidelberg vor (S-042/2011).

Ergebnisse

v

Von den 258 eingeladenen antworteten 35 Praxen (14 %), 22 mit
einer sofortigen Absage. 11 Praxen (12 HA, 7 MFA) nahmen an
den Informationsveranstaltungen und einer der insgesamt 4
90-miniitigen Fokusgruppen teil, die von KK, PE und FPK anhand
des Leitfadens moderiert wurden. Mit 2 HA fiihrte KK zusitzlich
Telefoninterviews durch, da sie an dem Projekt teilnehmen woll-
ten, aber wegen Terminschwierigkeiten nicht zu den Informa-
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tionsveranstaltungen kommen konnten. Charakteristika der
Teilnehmer sind in © Tab. 1 aufgefiihrt.

Unterstiitzung fiir pflegende Angehérige durch
Praxisteams

Sowohl Hausdrzte als auch MFA duRerten sich zur Unterstiit-
zung fiir pflegende Angehorige. Verschiedene Elemente der
Unterstiitzung wurden dabei angesprochen: (1) Sie waren der
Meinung, dass sie sowohl die Bediirfnisse der Angehorigen ein-
schdtzen konnten als auch erkannten, wenn die Angehérigen mit
der Situation iiberfordert waren. (2) Sie gaben an, dass sie {iber
den anstehenden Krankheitsprozess aufkldrten, psychosoziale
und biirokratische Unterstiitzung anboten und Kontakte zu
lokalen Beratungs- und Betreuungsangeboten vermittelten. (3)

Des Weiteren dufSerten sie sich dazu, dass sie die Angehorigen
ermutigten, ihr soziales Netzwerk zu nutzen, um Freirdume fiir
ihre eigenen Bediirfnisse zu schaffen.

(1) Einschidtzung der Bediirfnisse und Uberforderung der
Angehoérigen

Die Praxisteams gaben an, dass die Bediirfnisse der Angehorigen
entweder von den HA oder den Angehérigen selbst direkt ange-
sprochen wurden. Die HA erklirten, dass Angehérige direkt be-
richteten, wenn sie {iberfordert waren. Allerdings erwdhnten die
HA auch, dass Angehérige indirekte Uberforderung zeigten, in-
dem sie eigene Symptome ansprachen (© Tab. 2). Die HA berich-
teten, dass sie die Angehorigen unter 4 Augen auch gezielt nach
ihren Belastungen befragten. Die Praxisteams duf3erten, dass sie

Tab. 1 Charakteristika der Teilnehmer.
Kiirzel  Geschlecht  Anmerkungen
Fokusgruppe 1 MFA1 w VERAH plus
Praxis von HA3
MFA2 w Praxis von HA4
MFA3 w Praxis von HA4
HA1 m mit MFAS
HA2 m mit MFA4
Fokusgruppe 2 MFA4 w VERAH
Praxis von HA2
MFAS w Praxis von HA1
HA3 m mit MFA1
HA4 w mit MFA2 und MFA3
HAS m
Fokusgruppe 3 HA6 w mit MFA7
HA7 w mit MFA6
HA8 w
HA9 w gleiche Praxis wie HA11
Fokusgruppe 4 MFAG6 w Praxis von HA7
MFA7 w Praxis von HA6
HA10 w
HAT1 m gleiche Praxis wie HA9
HA12 w
Telefoninterview 1 HA13 m
Telefoninterview 2 HA14 w

*

berufliche Erfahrung
seit 2 Jahren VERAH

keine Angaben

seit 10 Jahren in der Praxis

Niederlassung in der Praxis seit 22 Jahren, seit 1 Jahr Palliativmediziner
Niederlassung in der Praxis seit 26 Jahren, seit 5 Jahren Palliativmediziner, SAPV
seit 9 Jahren in der Praxis

keine Angaben

Niederlassung in der Praxis seit 24 Jahren, seit 1 Jahr Palliativmediziner

seit 10 Jahren Allgemeinmediziner, Niederlassung in der Praxis seit 6 Jahren
Niederlassung in der Praxis seit 27 Jahren

Niederlassung in der Praxis seit 13 Jahren, seit 7 Jahren Palliativmediziner
Niederlassung in der Praxis seit 12 Jahren, seit 3 Jahren Palliativmediziner, SAPV
Niederlassung in der Praxis seit 1 Jahr, davor 14 Jahre Neurochirurgie und 4 Jahre
Allgemeinmedizin

seit 2 Jahren Palliativmediziner

seit 1 Jahr in der Praxis, vorher Lehre in einer anderen Praxis abgeschlossen

seit 5 Jahren in der Praxis, vorher im Krankenhaus tdtig

Niederlassung in der Praxis seit 10 Jahren, seit 5 Jahren Palliativmediziner, seit
mind. 20 Jahren Kontakt zu Palliativpatienten

seit 3 Jahren Palliativmediziner

Niederlassung in der Praxis seit mind. 20 Jahren, seit 1 Jahr Palliativmediziner
keine Angaben

Niederlassung in der Praxis seit 3 Jahren, vorher Geriatrie

soweit aus den Fokusgruppen und Interviews nachvollziehbar; MFA Medizinische Fachangestellte, HA Hausarzt/-arztin, w Frau, m Mann, VERAH Versorgungsassistent in der

Hausarztpraxis, SAPV Beteiligung an einem Team zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung

Tab. 2 Einschitzung der Bediirfnisse und Uberforderung der Angehérigen.

Code

Angehorige berichten indirekt tiber
Uberforderung anhand von Symptomen
Hausarzte fragen Angehoérige gezielt nach
Belastungen

Verhaltensanderung der Angehdérigen bei
Uberforderung

Verhaltensanderung zwischen Patienten

Beispielzitat

Freude mehr.“ (HA2)

,Dass sie dann irgendwann sagen, ich kann nicht mehr schlafen, ich bin so schlapp, ich bin kaputt, ich hab keine
,Oder dann aber das Beste ist, wenn sie halt mal da sind, [...] dass man sie irgendwie so mal geschwind nimmt und
sagt, wie geht's Ihnen denn?“ (HA9)

,Die Aggressivitdt und es gibt ja auch andere Formen der AuRerung der Angehérigen.“ (HA11)

LAuch Konfliktsituationen, was man dann so mitkriegt, wenn man dann doch mal auf einem Hausbesuch z. B. ist.

und Angehérigen bei Uberforderung [...] Wo die vorher immer recht nett und héflich miteinander umgegangen sind, wenn sich da der Ton dndert. Wenn
die plétzlich, also der Pflegende aus einer Nichtigkeit heraus, [...] einfach im Ton und in der Art und Weise, wie um-
gegangen wird, nicht mehr addquat ist. Und die das teilweise dann hinterher bereuen und auch Schuldgefiihle dann
entwickeln. [...] Sich aber nicht trauen sich einzugestehen, dass das eine Uberforderungssituation ist. “(HA6)

,Dann ist ja schon [ein] Angehériger, der macht die Pflege. Aber man stellt nachher fest, dass er's in seinem tagtdg-
lichen Handling ja gar nicht gebacken kriegt, weil's einfach zu viel drum rum ist. Man kann ja nicht seinen Beruf zur
Seite legen. Man kann seine Familie nicht zur Seite legen.“ (HA2)

.Der [MFA] erzéhlen die [Angehdrigen] manchmal auch Sachen, die die mir nicht erzihlen. Da platzt das ja auch
manchmal raus, wie die belastet sind. Und da heulen die sich auch mal wirklich aus.“ (HA7)

Uberforderung des Angehérigen durch
Rollenvielfalt

Angehérigen berichten ihre Uberforde-
rung der Medizinischen Fachangestellten

Krug K et al. Uberforderte pflegende Angehérige bei... Gesundheitswesen 2016; 78 (Suppl. 1): e128-e134



Uberforderung ebenfalls aus Beobachtungen wahrnahmen, vor
allem bei Verdnderungen der Stimmungslage und des Verhal-
tens der Angehorigen. Dabei gaben sie an, dass sich die Verhal-
tensdnderungen bei den Angehdorigen nicht nur auf Besuche in
der Praxis bezogen, sondern auch auf das Verhdltnis zwischen
Patienten und Angehdorigen. Dabei berichteten die Praxisteams,
dass sie einen verdnderten Umgang zwischen Patienten und An-
gehorigen zum Negativen wahrnahmen. AufSerdem stellten sie
fest, dass pflegende Angehorige ihrer Rollenvielfalt nicht mehr
gerecht wiirden, die Kontaktfrequenz stiege, die Angehérige
eine akute Belastungsreaktion zeigten, eigene Symptome be-
richteten und sich nicht mehr an Absprachen hielten. Die MFA
erwihnten, dass sie ihrerseits Uberforderung ebenfalls im Ein-
zelkontakt mit den Angehorigen erkannten, in der Praxis an der
Rezeption, im Labor, im Untersuchungszimmer oder auch bei
Hausbesuchen. Dabei stellten HA und MFA fest, dass der Kontakt
der MFA zu den Angehorigen anders zu sein schien als der zwi-
schen Angehérigen und HA: einige Angehérige redeten offener
mit den MFA, andere eher mit den HA.

Insgesamt erkldrten die Praxisteams, dass sie ihrer Ansicht nach
Belastung von pflegenden Angehérigen auf verschiedene Weise
erkannten, sie verneinten aber eine systematische Herange-

Originalarbeit

(2) Aufklarung, Unterstiitzung, Kontaktvermittlung

Die HA sagten aus, dass sie im Rahmen der medizinischen Ver-
sorgung die Angehorigen fiir den anstehenden Krankheitspro-
zess sensibilisierten und sie bei Bedarf auch psychosozial unter-
stiitzten (© Tab. 3). Sie gaben an bei der Beschaffung von Hilfs-
mitteln zu helfen. Dariiber hinaus sagten die Praxisteams, sie
iiberndhmen koordinative Leistungen und unterstiitzten beim
Stellen von Antrdgen. Lokale Beratungs- und Betreuungsangebo-
te, bei denen die Angehorigen professionelle Hilfe erfuhren,
wiirden ebenfalls vermittelt. Dabei gaben sie an, sie nicht nur
auf Pflegedienste hinzuweisen, sondern auch weitere lokale Hil-
fen fiir Angehorige zu kennen, die teilweise auf ehrenamtlicher
Basis angeboten wurden. Die Praxisteams berichteten aber auch
von fehlenden Angeboten oder negativen Erfahrungen. Fehlende
Angebote bezogen sich laut Aussage der Praxisteams auf struk-
turelle Gegebenheiten, wie z.B. Briickenpflege und stationdre
Einrichtungen der Palliativversorgung; negative Erfahrungen
bezogen sich vorwiegend auf das Personal von Pflegediensten.
Auch biirokratische Strukturen wurden von den Praxisteams als
schwerfillig und zu wenig individuell beschrieben, auch wenn
das Praxisteam sich besonders engagierte.

hensweise zur Identifikation von Belastung.

Tab.3 Aufklarung, Unterstiitzung, Kontaktvermittlung.

Code

Hausarzte sensibilisieren die
Angehérigen fiir den anstehenden
Krankheitsprozess

Hinweis auf Hilfsmoglichkeiten fiir
pflegende Angehorige

Fehlende lokale Angebote
Negative Erfahrungen mit
Pflegediensten

Negative Erfahrungen mit blrokra-
tischen Strukturen

Beispielzitat

,Die Situation kann man im Vorfeld ansprechen, wenn alles noch glatt lduft. Man sagt: Haben Sie mal (iberlegt, was
passiert, wenn Sie morgen ausfallen, weil Sie sich das Bein gebrochen haben?“ (HA10)

,Es gibt bei uns einen Gesprdchskreis fiir pflegende Angehérige im Ort. Also einen ehrenamtlichen Kreis, wo die sich auch
hinwenden kénnen.“ (HA9)

,Also wir haben kein Hospiz.“ (HA12)

»Da kommen aber immer ganz viele verschiedene Leute immer. Die glaub ich, bauen da nicht so arg die Beziehung auf wie
ein privater Pflegedienst.“ (HA3)

»Ja, da haben wir dann festgestellt, dass es keine Pflegestufe gab. Also Krankenkasse sagt: Gibt's nichts. Medizinischer
Dienst muss erstmal kommen. Ja, medizinischer Dienst hat gesagt, ich komm in 6 Wochen. Und dann hab ich da angeru-
fen und gesagt: guter Mann, also in 6 Wochen braucht der Mensch das nicht mehr. Der braucht es jetzt und nicht in 6 Wo-
chen. Der ist nicht gekommen. [...] Es war nicht méglich den MDK zu bewegen, jetzt in diesem aktuellen Fall wirklich mal
eine Ausnahme zu machen und einfach mal morgen zu kommen und nicht in 6 Wochen. Es war nicht méglich. “ (HA6)

Tab.4 Verbesserungsbedarf (geduRerte Wiinsche).

Code

Optimierung der Zusammenarbeit
im professionellen Netzwerk
kurzfristige Erreichbarkeit des
Netzwerks

Informationen tiber Angebote

Schulungen

Vergiitung der Palliativversorgung

Beispielzitat

,Oder tiberhaupt eine Zusammenarbeit mit der Sozialstation, wir arbeiten eher gegeneinander, nicht zusammen. |[...] ich
auch fiir die, also ich nehme mich da nicht aus. Dass man einfach untereinander Verstdndnis hat.“ (MFA7)

,Also was ich mir wiinschen wiirde, [...] dass man da wirklich akut so ein Netzwerk hat von Diensten und von Mitmenschen,
die da einfach kompetent einspringen kénnen und helfen kénnen. [...] hauptsdchlich den Angehérigen.“ (HA2)

,[-..] dass viele Angehérige auch gar nicht wissen, an wen sie sich wenden kénnen. Dass da sicherlich auch noch Informa-
tionsdefizit ist. Was gibt es denn fiir Moglichkeiten? Wer hilft mir denn da? Also, dass diese Netzstrukturen, dass man die
einfach mehr publik macht.“ (HA8)

LAlso ich denk was hilfreich ist, wenn man dann Kdrtchen oder [...] so paar Nummern hat, [...] allein schon dass das
abgenommen wird, dass [der Patient] dann noch im Telefonbuch sucht. Nattirlich kann er das. Logisch. [...] Oder hier das
ist der Pflegestiitzpunkt. Rufen Sie doch mal die Frau Soundso an. Wenn die dann merken, die kennt man vielleicht. Das ist
vertrauensbildend [...]. Und eine Hiirde weniger.“ (HA9)

»Also, Hemmnisse finde ich schon manchmal die unzureichende Schulung der Sozialdienste im Gemeindepflegebereich, die
sich mit der Palliativmedizin eigentlich nicht sehr gut auskennen, manchmal da ihre eigenen Ideen entwickeln. Aber nach
Ausfiihren und ohne Riickfrage manchmal auch kontraproduktiv sind. [...] Da ist viel, viel Schulungsbedarf da.“(HA12)
,und ich finde es die Palliativmedizin, ja dass das einfach ein teures Hobby ist.“(HA8)

LWir wiirden das ja alles nicht bezahlt kriegen. Ich kénnt unendlich mehr machen. Aber wir machen schon deutlich mehr. Ich
sag jetzt fiir das Geld, was wir bekommen, machen wir bei solchen Patienten deutlich mehr als das, was wir bezahlt bekom-
men. [...] dass man dann noch zusdtzlich die Familiengeschichte daueranalysiert, da noch eine Stunde Zeit nimmt, ja was
kénnen Sie da abrechnen? Gar nichts. Null. Fertig. [HA6: Ja] Ja.Und wenn man das ausbauen wiirde, das (iberleben Sie nicht.
Das tiberleben Sie betriebswirtschaftlich nicht. Sie haben auch Verantwortung gegentiber lhren Mitarbeitern. “(HA9)
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(3) Einbezug des sozialen Netzwerks der Angehorigen
Neben den lokalen professionellen Angeboten fiihrten die Pra-
xisteams an, die Angehorigen wiederholt darauf hinzuweisen,
ihr eigenes soziales Netzwerk zur Entlastung heranzuziehen. Sie
argumentierten, dass damit Freirdume fiir die Angehorigen ge-
schaffen werden kénnten, die sie benétigten, um ihren eigenen
Bediirfnissen nachzukommen.

»Familie oder Nachbarn oder was es halt so gibt, Freunde z.B.,
die man mit einbeziehen kann. Hier sind ja viele in irgend so ei-
nem Verein.“ (T1_HA13)

(4) Verbesserungsbedarf (geduRerte Wiinsche)

Die Praxisteams nannten als Wunsch eine bessere Zusammen-
arbeit im professionellen Netzwerk (© Tab. 4). Dabei appellier-
ten sie sowohl an die Kollegialitit der Arzteschaft untereinander,
warben aber auch um gegenseitiges Verstindnis im Umgang mit
Sozialstationen. Sie stellten fest, dass eine wichtige Eigenschaft
eines entlastenden Netzwerkes eine kurzfristige Erreichbarkeit
wadre. Das Netzwerk beschrieben sie als zusammengesetzt aus
professionellen und nicht-professionellen Strukturen. Die Pra-
xisteams erkldrten, dass pflegende Angehorige bei Bedarf tiber
entlastende Netzwerke und Angebote informiert werden sollen,
vor allem {iber Selbsthilfegruppen und Schulungen fiir Angeho-
rige. Die Praxisteams merkten dabei auch mégliche Vorteile fiir
ihre eigene Arbeit an, z.B. eine Entlastung durch weniger
Nachfragen vonseiten unsicherer Angehoriger. In diesem Zu-
sammenhang erwdhnten die Praxisteams die Notwendigkeit
von ausreichenden Schulungen fiir alle Akteure im Netzwerk -
die Praxisteams sprachen hier vor allem Mitarbeiter von Sozial-
diensten an.

Die Praxisteams (vor allem die Praxisinhaber) betonten die un-
zureichende Vergiitung der Palliativversorgung, vor allem im
Hinblick auf die Angehorigen, die zum Zeitpunkt der Fokusgrup-
pen und Interviews nicht abrechnungsrelevant waren.

Die Praxisteams sahen trotzdem auch Optionen, die Praxisange-
bote fiir Angehorige zu verbessern. Zum einen sprachen sie die
Moglichkeit an, die MFA stdrker in die Betreuung der Angehori-
gen einzubinden, indem diese organisatorische Aufgaben tiber-
nehmen und auf Hilfsangebote verweisen kénnten. Zum ande-
ren wurde ein standardisiertes Vorgehen diskutiert, um den
Umgang mit Angehorigen zu erleichtern. Ganz konkret wurde
vorgeschlagen, fiir Angehorige und Patienten Adressen und Tele-
fonnummern von Anlaufstellen schriftlich bereitzuhalten.

Diskussion

v

Hausdrztliche Praxisteams aus Hausdrzten und Medizinischen
Fachangestellten sind nach eigener Einschdtzung in der Lage,
iberforderte pflegende Angehorige zu entlasten. Sie erkannten
Bediirfnisse der Angehorigen, kldrten sie iber den anstehenden
Krankheitsprozess auf, béten Unterstiitzung und vermittelten
Kontakte zu weiteren Dienstleistern, mit denen die Zusammen-
arbeit aus ihrer Sicht weiter verbessert werden kdnnte.

Das Erkennen von Uberforderung bei den Angehérigen geschieht
nicht systematisch, sondern eher als Reaktion auf Uberforde-
rungsverhalten, das die Angehorigen den Praxisteams gegen-
iiber zeigen. Dabei versuchen die Teams friihzeitig (vor der
Uberlastung), die Angehérigen auf kommende Herausforderun-
gen der Pflegesituation hinzuweisen.

Bereits zu einem frithen Zeitpunkt im Krankheitsverlauf des
Patienten klarten sie die Angehorigen iiber die zukiinftige

Entwicklung auf, béten Unterstiitzung und vermittelten
Kontakte zu lokalen Beratungs- und Betreuungsangeboten. Sie
wiesen die Angehorigen auf deren soziales Netzwerk hin, damit
sie sich Freirdume fiir ihre eigenen Bediirfnisse schaffen kénn-
ten. Damit greifen die Praxisteams Empfehlungen der
DEGAM-Leitlinie auf [20] (siehe Box) und gehen auf den Wunsch
der Angehorigen nach offener Kommunikation und Unterstiit-
zung ein [23].

Ergebnisse mit Bezug zu * Empfehlungen der
DEGAM-Leitlinie

> gezielte Nachfrage nach Belastungen *

» Beobachtungen (Verdnderungen der Stimmungslage *,ver-
dndertes Verhalten bei Praxisbesuchen*, Verhdltnis zwi-
schen Patienten und Angehoérigen verschlechtert
sich* Uberforderung mit Rollenvielfalt, steigende Kontaktfre-
quenz, akute Belastungsreaktion™, Absprachen werden nicht
mehr eingehalten)

Angehorige berichten eigene Symptome *

Sensibilisierung fiir den anstehenden Krankheitsprozess
Psychosoziale Unterstiitzung *

Hilfsmittel *, Koordination, Vermittlung von Beratungs- und
Betreuungsangeboten *

» Einbezug des sozialen Netzwerks der Angehorigen *

vVYvyyvyy

Den Praxisteams sind viele lokale und gesetzliche Unterstiit-
zungsmoglichkeiten bekannt. Nicht alle Entlastungsstrategien
werden umgesetzt; teilweise kdnnen sie nicht umgesetzt wer-
den, da aus ihrer Sicht dafiir notwendige Strukturen fehlen oder
noch nicht aufgebaut sind. So fehlen aus ihrer Perspektive ndtige
Hospizpldtze. Die Unterstiitzung durch ein (professionelles)
Netzwerk ist derzeit aus der Perspektive des Hausarztteams un-
zureichend. Die Unterstiitzung durch nichtmedizinische Ange-
bote ist auch in Interviews mit Hausdrzten einer anderen deut-
schen Studie gefordert worden [24]. Ist eine Vernetzung des
Praxisteams mit anderen Dienstleistern vorhanden, entlastet
dieses nicht nur die Angehérigen, sondern auch die Praxen
selbst. Forderungen, die an das Praxisteam gestellt, und Wiin-
sche, die an sie herangetragen werden, kénnten dannan kompe-
tente Akteure im Netzwerk weitergeleitet werden. So konnte
eine stirkere Zusammenarbeit mit den Pflegekassen, die Haus-
drzte teilweise im Rahmen der Pflegeberatung heranziehen [25],
und den lokalen Pflegestiitzpunkten die Entlastung der Ange-
horigen unterstiitzen.

Palliativversorgung findet in einem komplexen Versorgungsset-
ting mit vielen Einflussvariablen statt. Dabei sind Hausarztpra-
xen nur ein Element unter unterschiedlichen Akteuren, wobei
Patienten und Angehérige im Mittelpunkt stehen. In der vorlie-
genden Studie wurde der Fokus auf den Einfluss der Hausarzt-
praxen gelegt, da sie in vielen Féllen der wichtigste medizinische
Ansprechpartner fiir zu Hause betreute Palliativpatienten sind.
Nicht nur in Deutschland, sondern auch international fehlen
Lingsschnittstudien, die Arzte, Palliativpatienten und Angehori-
ge einbeziehen, um die Entwicklung von Interventionen zu un-
terstiitzen [26], die die Lebensqualitdt von Patienten und deren
Angehorigen aufrechterhalten bzw. erhéhen und Einweisungen
aufgrund der Uberbelastung der Angehérigen verhindern oder
aufschieben [27]. Eine Ausnahme ist die Implementierung des
Gold Standards Framework in GrofSbritannien, in dem Angehori-
ge explizit eingebunden sind [28]. Thre Sichtweisen und Erfah-
rungen wurden bei der Entwicklung beriicksichtigt, z.B. die
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Notwendigkeit eines professionellen Koordinators [29] und die
Unterstiitzung durch district nurses [30]. Inwiefern solche An-
sdtze im stdrker fragmentierten deutschen Gesundheitssystem
iibernommen oder gianzlich neu entwickelt werden miissen, ist
Bestandteil zukiinftiger Forschungsprojekte.

Unsere Ergebnisse zeigen, dass Hausarzte und MFA in der Identi-
fikation belasteter pflegender Angehoriger und der Vermittlung
von Unterstiitzungsmaglichkeiten eine Vielzahl von individuali-
sierten Herangehensweisen aufweisen. Selbst besonders enga-
gierte Praxisteams verfolgen eher einen reaktiven und keinen
systematischen Ansatz. Die Ergebnisse der Fokusgruppen dien-
ten als Grundlage fiir Folgeuntersuchungen im Rahmen des Pro-
jekts, um systematische Ansdtze zu identifizieren und zu erpro-
ben [21].

Bisher erfassen die Praxisteams die (potentielle) Uberforderung
der pflegenden Angehorigen nicht systematisch. Ein Verweis in
der Patientenakte, ob jemand pflegender Angehoriger bzw. wel-
cher Angehorige des Patienten hauptsdchlich fiir die Betreuung
zustdndig ist, konnte hier Abhilfe schaffen und einen ersten Hin-
weis darauf geben, auf wen hinsichtlich Uberforderung durch
eine Pflegesituation besonders zu achten ist. Pflegende Angeho-
rige konnten beim Erstkontakt und bei Hausbesuchen proaktiv
durch das Praxisteam identifiziert werden, aber auch durch ak-
tives Nachfragen nach Unterstiitzern bei der pflegebediirftigen
Person [31]. Die systematische Erfassung von Belastungen und
Ressourcen pflegender Angehériger und die Vernetzung mit an-
deren Dienstleistern und die Kenntnis ihrer Angebote erleich-
tern eine angemessene Intervention [32].

Limitationen

v

Die Ergebnisse dieser qualitativen Studie wurden aus for-
schungsékonomischen Griinden im Rahmen eines Pilotprojekts
mit einer hoch selektierten Stichprobe gewonnen und lassen
sich daher nicht unbedingt verallgemeinern. Die sehr engagier-
ten Praxisteams bemiihen sich eventuell stirker um eine (kolle-
giale) Vernetzung und sehen die (Mit-)Betreuung von pflegen-
den Angehorigen eher als ihre Aufgabe an als Praxisteams, die
keine Qualifikation oder ein besonderes Augenmerk auf die Pal-
liativversorgung haben. Da sich die angesprochenen Themen in
den Fokusgruppen groftenteils iiberschneiden, kann fiir diese
Stichprobe von einer Sdttigung ausgegangen werden.

Durch die den Fokusgruppen vorangegangene Informationsver-
anstaltung wurden die Teilnehmer bereits fiir das Thema sensi-
bilisiert. Bei den Informationsveranstaltungen ist aber darauf
geachtet worden, bereits bestehende Unterstiitzungsansatze
(z.B. die DEGAM-Leitlinie Pflegende Angehorige) zu benennen,
ohne detaillierter darauf einzugehen. In den Fokusgruppen ist
wiederum die Konzentration auf personliche Erfahrungen be-
tont worden. Die Leitlinie ist in den Gesprdchen selbst weder
von den Forscher/innen noch von den Teilnehmer/innen explizit
angesprochen worden.

Im Gesprdchsverhalten zeigten sich Unterschiede zwischen
Hausdrzten und Medizinischen Fachangestellten. Die Hausdrzte
dominierten im Gesprdch. Das ldsst vermuten, dass der soziale
Status den Gesprachsverlauf dahingehend beeinflusste, dass die
Redeanteile unterschiedlich gewichtet waren.

Andererseits konnten wir hier auch nur die Sicht der Praxis-
teams darstellen - inwieweit ihre Wahrnehmung, z.B. von
Hilfsangeboten, faktischen Gegebenheiten entspricht, ldsst sich
in diesem Rahmen nicht tiberpriifen. Genauso brduchte es eine
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Triangulation mit Patienten- und Angehorigenbefragungen, um
die Reichweite der Praxisangebote zu eruieren.

Schlussfolgerung

v

Die Belastung und die Ressourcen der pflegenden Angehorigen
sind individuell verschieden und bediirfen einer individuellen
Erfassung und eines friihzeitigen, mafdgeschneiderten Ansatzes
zur Entlastung. Die Praxisteams dieser Studie bieten nach eige-
ner Aussage Angehorigen bereits viele Unterstiitzungsmaglich-
keiten an und verweisen sie an weitere Anlaufstellen. Die Kennt-
nis der lokalen Gegebenheiten und eine gute Vernetzung des
Praxisteams mit anderen professionellen Anbietern kénnen zu
einer verbesserten Versorgung beitragen. Diese Unterstiitzungs-
angebote bediirfen einer Systematisierung, sodass Beratungsge-
sprdche strukturiert und trotzdem auf die individuellen Bediirf-
nisse der Betroffenen zugeschnitten durchgefiihrt werden kén-
nen. Fiir einige Angehorige werden Hinweise und schriftliche
Informationen ausreichen, andere werden mehr Unterstiitzung
benotigen, fiir die psychosoziale Kompetenzen in Fort- und Wei-
terbildung vermittelt werden sollten. Der Aufwand fiir eine sol-
che individuelle Betreuung von Angehérigen sollte starker in der
Vergiitung der Praxisteams beriicksichtigt werden.

Interessenkonflikt: Die Autoren geben an, dass kein Interessen-
konflikt besteht.
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