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Abstract

Ausgangslage: Eine Rickenmarksverletzung ist ein komplexes Ereignis, dass sich
nicht nur auf die Betroffenen auswirkt. Pflegende Angehdrige werden unterwartet und
plétzlich mit ihrer neuen Rolle und Funktion konfrontiert. Die Pflege einer geliebten
Person kann eine schwere Burde sein und eine verminderte Lebensqualitat zur Folge
haben. Noch immer besteht ein Mangel an Forschung, die sich mit den

Auswirkungen einer Ruckenmarksverletzung auf die Angehdrigen beschaftigt.

Zielsetzung: Das Ziel dieser Arbeit ist es zu verstehen, welche Auswirkungen eine
Ruckenmarksverletzung eines erwachsenen Familienmitgliedes auf die Angehorigen

hat. Anhand bestehender Literatur werden die wichtigsten Outcomes aufgezeigt.

Methode: Eine systematische Literaturrecherche wurde in den Datenbanken
CINAHL, Cochrane Library, PubMed und Psycinfo durchgefthrt. Durch die kritische
Auseinandersetzung mit der verwendeten quantitativen Literatur konnten wichtige

Outcomes benannt werden.

Resultate: Anhand der 13 ausgewahlten Studien konnten finf Uberthemen
identifiziert werden. Es hat sich gezeigt, dass pflegenden Angehdrigen eine
signifikante schwere Burde tragen und ihre Lebensqualitat, gesundheitsbezogene
Lebensqualitat, korperliche und mentale Gesundheit und Zufriedenheit mit dem

eigenen Leben unter ihrer pflegerischen Rolle leidet.

Schlussfolgerung: Die Auswirkungen auf die Angehorigen sind enorm. Deshalb
sollten besonders Pflegefachpersonen die Angehoérigen von Anfang an in den

Genesungsprozess des Betroffenen miteinbeziehen.

Keywords caregiver, caregiver burden, depression, effect, outcome, quality of life,

spinal cord injury
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1 Einleitung

Die World Health Organization (WHO, 2015) beschreibt, dass tber 500'000
Personen jahrlich an einer Ruckenmarksverletzung (RMV) leiden, 90% davon
traumatisch durch Verkehrsunfalle, Stirze oder Gewalt verursacht. 78% der
verursachten RMV in der Schweiz sind auch mehrheitlich traumatisch verursacht
(Schweizer Paraplegiker-Forschung, 2014). Eine RMV ist ein komplexes Ereignis,
das die Lebensqualitat' (QOL) der Betroffenen? und pflegenden Angehérigen (PA)
auf verschiede Weisen beeinflusst. Darunter gehéren auch die Vorbereitungen der
durchzufuhrenden pflegerischen Unterstitzung zu Hause, sowie die Unterstitzung
wahrend der Rehabilitation einer geliebten Person durch die Angehérigen (Nogueira,
Nasbine Rabeh, Larcher Caliri, Spadoti Dantas, & Haas, 2012). Elliott and Berry
(2009) beschreiben, dass PA Monate nach einer RMV an einer verminderten QOL
leiden. Im Jahr 2013 haben Angehodrige in der Schweiz rund 42 Millionen Stunden
mit der Betreuung und Pflege von erwachsenen Angehdrigen im eigenen Haushalt
verbracht (Rudin & Strub, 2014). Diese Arbeit wirde 3,5 Milliarden Franken kosten,
wenn sie von Fachpersonen erbracht werden musste. Deshalb ist die Gesundheit
von PA wichtig fir das Gesundheitssystem, weil PA wertvolle Arbeit fur die

Allgemeinheit und Gesellschaft erbringen (Elliott & Berry, 2009).

1.1 Problemstellung und Praxisrelevanz

Die Pflege von Angehdrigen wird in Zukunft weiterhin in der Familie zentral bleiben.
Es wird prognostiziert, dass der Anteil an alten, pflegebedurftigen Personen drastisch
ansteigen wird. Hierfir ware bis im Jahr 2020 mindestens ein Zuwachs von 13 % im
Personalbereich des Gesundheitswesens nétig. Besonders die ambulante Pflege,
wie die Spitex, wird mit einem Zuwachs von bis zu 20 % an Klienten rechnen missen
(Hopfliger & Hugentobler, 2005). Schén-Buhlmann (2005) beschreibt, dass es in
schatzungsweise 5% der Schweizer Haushalte mindestens ein pflegebedurftiges
Familienmitglied gibt. PA leisten also einen wesentlichen Beitrag an das

Gesundheitssystem, indem sie betrachtliche Kosten sparen und den Betroffenen

! Begrifflichkeiten, welche in dieser Bachelorarbeit mit einem * gekennzeichnet sind, werden im
Glossar (Anhang A) erlautert.

2 Zu Gunsten der Einfachheit des Lesens beinhalten in dieser Arbeit mannliche
Personenbezeichnungen jeweils auch die weibliche Form und umgekehrt.
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ermoglichen in ihrer gewohnten Umgebung bleiben zu konnen. Die Pflege von
Angehorigen mit einer RMV kann langfristige Folgen haben. PA von RMV
Betroffenen berichten Uber grossere Verzweiflung als andere Personen (Elliott &
Berry, 2009). Die Siemens Betriebskrankenkasse (2011) berichtet ausserdem, dass
PA in Deutschland im Durchschnitt 51% mehr an chronischen und schwerwiegenden
Krankheiten leiden als andere Personen. Eine RMV verursacht nicht nur physische,
sondern auch psychische, soziale wie auch 6konomische Probleme bei den
Betroffenen. Oft wird aber vergessen, dass nicht nur die Betroffenen diese Probleme
haben, sondern auch die involvierten Familienmitglieder. Die Angehérigen werden
nicht auf diese Situation vorbereitet und missen mit dieser Burde unerwartet und
plétzlich zurechtkommen (Nogueira et al., 2012). Nogueira et al. (2012) beschreiben,
dass wenn PA spezielle Aufmerksamkeit geschenkt wird, die QOL der Betroffenen
und deren Familienmitgliedern gesteigert werden konnte. Leider hat es immer noch
einen grossen Mangel an Forschung die sich mit den Auswirkungen einer RMV auf
die Angehdrigen beschaftigt (Elliott & Berry, 2009).

1.2 Abgrenzungen

Diese Bachelorarbeit befasst sich hauptsachlich mit den Auswirkungen einer RMV
auf die PA, weil diese sich in ihrer Rolle und Funktion deutlich von anderen
Angehorigen unterscheiden. Auch erhebt diese Arbeit nicht den Anspruch, samtliche
Auswirkungen zu erfassen. Es werden nur diejenigen Outcomes erwahnt, die in den

ausgewahlten Studien genannt werden.

1.3 Zielsetzung

Das Ziel dieser Bachelorarbeit ist es, die meist genannten Outcomes erwachsener
PA, von erwachsenen Personen, mit einer RMV anhand bestehender Literatur
aufzuzeigen. Davon ausgehend, werden auch die Empfehlungen fur die Praxis
abgeleitet. Durch die gewonnenen Erkenntnisse kénnen Pflegefachpersonen® in der

ambulanten Pflege die PA in ihrer komplexen Situation bestmdglich unterstutzen.

Aus der Zielsetzung ergibt sich folgende Fragestellung:

% Der Begriff Pflegefachpersonen steht stellvertretend fiir diplomiertes Pflegefachpersonal.
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1.3.1 Fragestellung
Welche Auswirkungen hat die Rickenmarksverletzung eines erwachsenen

Familienmitglieds auf die Angehdrigen?
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2 Theoretischer Hintergrund
Im folgenden Abschnitt werden zum besseren Verstandnis die Familienzentrierte

Pflege und das Krankheitsbild genauer erlautert.

2.1 Familienzentrierte Pflege

Lewis (2004), Wright (2005) and Wright and Leahey (2005, zit. nach Preusse-Bleuler,
2012, S. 7) beschreiben die Familienzentrierte Pflege folgendermassen: ,Die
Familienzentrierte Pflege baut auf dem systemischen Ansatz auf. Sie richtet sich an
den Patienten, die PA und an die ganze Familie als ein System. Dies bedeutet, dass
mit der familienzentrierten Pflege ein Fokuswechsel von ,,Familie als Kontext® hin zu
LFamilie als System*vorgenommen wird. Die Familie als System wahrnehmen
bedeutet, dass die wichtigsten Bezugspersonen des Patienten als Mitbetroffene von
Anfang an und kontinuierlich einbezogen werden®. Die Familie in die alltagliche
Pflege des Patienten miteinzubeziehen war schon immer Ublich und etwas ganz
naturliches, weil die Pflege ihren Anfang in der hauslichen Umgebung des Patienten
nahm. Erst in den vierziger Jahren wahrend der Weltwirtschaftskrise und dem
zweiten Weltkrieg verlagerte sich die Umgebung in die Spitaler. Familien wurden
nicht nur von der Pflege ihrer kranken Familienmitglieder ausgeschlossen, sondern
auch von wichtigen Ereignissen wie der Geburt eines Kindes oder Todes eines
nahestehenden Familienmitgliedes. Heute ist durch mehr Wissen, Kompetenz,
Respekt und Willen zu partnerschaftlichen Zusammenarbeit bekannt, dass der
Einbezug der Familie in die Pflege eine Pflicht und Hauptaufgabe von Pflegenden ist.
Wenn Pflegende Uber ein Konzept zur pflegerischen Unterstitzung von Familien
verfligen, kénnen sie die Familie besser in den Mittelpunkt ihrer Uberlegungen
stellen (Wright & Leahey, 2014).

2.1.1 Definition Familie

Fur Wright und Leahey (2000, zit. nach Preusse-Bleuler, 2012, S. 13) ist Familie:
.Familie ist eine Einheit.

Die Mitglieder kdnnen verwandt sein oder nicht, kbnnen zusammenleben oder nicht.
Die Familie hat Kinder oder nicht.

Es bestehen Bindungen und Zugehorigkeitsgefuhle unter den Mitgliedern,
einschliesslich zuklnftiger Verpflichtungen.

Die fursorglichen Funktionen innerhalb der Familie beinhalten Schutz, Ernahrung und

Sozialisation der einzelnen Mitglieder*
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2.1.2 Definition pflegende Angehorige

Carers Trust (2012 zit. nach Preusse-Bleuler, 2014, S.152) beschreiben PA wie folgt:
.Pflegende/r ist, wer sich unentgeltlich fur ein Familienmitglied oder eine befreundete
Person kimmert, die ohne diese Hilfe nicht zurecht finden wirde. Dies umfasst die
Pflege von Verwandten, Partnern oder Freunden die krank, geschwacht, behindert,

psychisch krank oder substanzabhangig sind®.

2.1.3 Das Calgary Familien- Assessment- Modell und Interventions- Modell
Das Calgary Familien- Assessment- Modell (CFAM) ist ein integriertes
multidimensionales Konzept, welches aus drei Hauptkategorien und verschiedenen
Subkategorien besteht. Es stellt die zirkularen Interaktionsmuster aus der
Perspektive der einzelnen Familienmitglieder untereinander im Familiensystem dar
und auch aus der Perspektive der Pflege (Wright & Leahey, 2014). Das Calgary
Familien- Interventions- Modell (CFIM) ist das Gegenstick des CFAM und enthalt
zirkulare Fragen und einen kognitiven, affektiven und verhaltensbezogenen Bereich.
Dieser ist auf die Starken und Ressourcen der Familien fokussiert und dient zur
Forderung und Aufrechterhaltung der Familienfunktion (Wright & Leahey, 2014).
Wright and Leahey (2014) nennen den Zeitmangel als am weitesten verbreitete
Grund fiur keinen routinemassigen Einbezug des Familiengespraches durch
Pflegendefachpersonen. Sie beschreiben auch, dass bereits ein 15- minltiges (oder
kirzer) Familiengesprach sich positiv in der Praxis auf die Fahigkeit auswirkt, ein
Familien- Assessment und Familien- Interventionen durchzuflihren. Das 15- minatige
(oder kurzer) Familiengesprach nach Wright and Leahey (2014) orientiert sich an den
theoretischen Grundlagen des CFAM und CFIM und besteht aus folgenden
Schlusselelementen:

2.1.3.1 Familienzentrierte Gesprache

Ist ein zielgerichtetes, zeitlich begrenztes und informatives Gesprach das interaktiv
zwischen der Pflegenden und der Familie statt findet und die aufgabenorientierte
Patientenversorgung und Beteiligung der Familie an den Entscheidungen des
Patienten anstrebt. Einen hohen Stellenwert hat hier das Zuhoéren, Mitgefuhl zu

zeigen und Anerkennung gegenuber der Familie zu aussern.
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2.1.3.2 Umgangsformen

Gute Umgangsformen wie Hoflichkeit, Respekt, Wohlwollen und Ricksichthahme
fordern den Beziehungsaufbau zwischen den Pflegenden, dem Patient und der
Familie. Die Patienten und Familienmitglieder mit ihnrem Namen anreden, sich ihnen
immer vorstellen, die pflegerischen Aufgaben nennen, Massnahmen vor der
Durchflhrung erklaren und sich bemihen abgemachtes einzuhalten sind wichtige

Umgangsformen und starken das Vertrauen von Familienmitgliedern.

2.1.3.3 Familiengenogramme und Okogramme

Mit dem Assessment wird erfasst, wer zum engeren und weiteren Kreis der Familie
gehdort. Dabei wird nicht nur die genetische Verwandtschaft bericksichtigt, sondern
auch die Wahlfamilie. Das heisst, nicht verwandte Personen, die aber ein enges
Beziehungsverhaltnis zueinander haben. Der Patient selbst entscheidet wer zu
seiner Familie zahlt. Dazu wird ein Geno-, Oko- und Beziehungsdiagramm erstellt,
dass die soziale Situation des Patienten in der Form einer grafischen Darstellung
erfasst. Ein detailliertes Geno-, Oko und Beziehungsdiagramm ist im Anhang C

hinzugefugt.

2.1.3.4 Familienzentrierte Fragen

Die Frageart beeinflusst massgeblich den Austausch in einem Gesprach. Durch
zirkulare, lineare, reflexive und strategische Fragen, kdnnen komplexe
Zusammenhange sichtbar gemacht und erfasst werden. Dem Gesprachspartner wird
vermittelt, gehort und verstanden zu werden. Durch Uberlegte und gezielte Fragen
sind die Gesprachspartner aufgefordert dartiber nachzudenken um der Pflegenden
antworten zu konnen. Dies begunstigt die Identifizierung des Problems und die
gemeinsame Losungsfindung innerhalb der Familie. Die Anerkennung ihrer
Emotionen soll die Familienmitglieder starken und ermutigen, ihre Sicht der Situation,
ihre Vorstellungen und Hoffnungen zu aussern. In einem Gesprach ist es wichtig den
Familienmitgliedern gezielt und bestimmt Fragen zu stellen, um sie

miteinzubeziehen.

2.1.3.5 Die Starken der Familie und einzelner Familienmitglieder anerkennen
Sich als Pflegende anerkennend und wertschatzend Uber die Starken, Ressourcen

und Kompetenzen der gesamten Familie und der einzelnen Familienmitglieder zu
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aussern, tragt langfristig und wirkungsvoll zur Unterstitzung und Wahrnehmung von

Lésungen der Probleme von Familien bei.

2.2 Riickenmarksverletzung

Paraplegie Balgrist (PB) (2014) beschreibt eine RMV folgendermassen:
»Vverletzungen oder Schadigungen des Ruckenmarks werden durch Unfalle oder
auch neurologische Erkrankungen, Tumore oder Schlaganfalle verursacht. Die
Schadigung kann durch unfallbedingte Verschiebung, Zerrung, Quetschung oder
durch Druck auf das Rickenmark entstehen. Die Folge kann eine
Querschnittlahmung sein, die je nach Stelle der Schadigung unterschiedlich
ausgepragt ist. Das Ausmass der Ausfalle wird von der Hohe der RMV bestimmt
(WHO, 2015). Die Pheripheren Nerven nach Huch and Jurgens (2011) sind in
folgender Abbildung abgebildet:

2.21 Tetraplegie

GroBhirn ——44=

Nerven

N 2 Eine Ruckenmarksunterbrechung zwischen
A7 '7 Plexus cervicalls C1-C7 fuhrt zu einer Tetraplegie und
\ 7481 y (Halsgefiecht)
/A ;i"‘*jjmusbmcmans Lahmungen der meisten Korperregionen
= { (Armgefiecht)
. = einschliesslich aller Gliedmassen. Beide
5 Beine und Arme, sowie Hande sind
= terkosta. B betroffen. Es wird unterschieden zwischen
;i / X nerven % . . .
(7 dlE ‘ZEZ,EEEE) Z2  kompletter und inkompletter Tetraplegie. Die
W { Te
= - = . . TUNT .
- j: @ T (Lendengeiot inkomplette Teraplegie ermoglicht eine
3 % ;{“\:‘\: .\ Plexus sacralis i . . .
3 4 $/ T (Kreuzgefiecht) teilweise motorische und sensible Kontrolle
ok ('% /} . \
X R ;? unterhalb des Lahmungsniveaus (PB, 2014).
Schenkelnerv ([ © 71

(N. femoralis) |\ Ischiasnerv

(N. ischia-
dicus)

-

Abbildung 1 Periphere Nerven

2.2.2 Paraplegie
Eine Rickenmarksunterbrechung unterhalb von Th1 fuhrt zu einer Paraplegie. Es
kommt zu einer vollstandigen oder unvollstandigen Lahmung der Beine, sowie zu

Verlust des Empfindungsvermogens. Arme und Hande bleiben verschont (PB, 2014).
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2.2.3 Epidemiologie und Pathogenese

Heutzutage sind zwischen 250'000 und 500'000 Personen jahrlich durch eine RMV
betroffen (WHO, 2015). In der Schweiz erleiden jahrlich etwa 200 Personen eine
RMV (Felleiter, Reinbott, Michel, & Baumberger, 2004). Ein drittel der RMV in der
Schweiz entsteht durch Verkehrsunfalle und durch Sportverletzungen, ein weiteres
Viertel durch Sturzverletzungen. Zwei Drittel der Betroffenen sind Manner (Felleiter et
al., 2004). Die Verteilung zwischen Paraplegikern (60%) und Tetraplegikern (40%) ist
fast gleich (Felleiter et al., 2004). Das Mortalitatsrisiko ist im ersten Jahr nach der
RMV am hdchsten. Personen mit RMV haben ein zwei bis funf Mal héheres Risiko zu
sterben wie andere. Die Schwere der RMV, Infektionen, Zugriff zur Bestmdglichen
Medizinischen Behandlung und Rehabilitation haben einen grossen Einfluss auf das
Mortalitatsrisiko (WHO, 2015). Das Ziel der Rehabilitation ist, die bestmdgliche QOL
fur den Betroffenen und eine schnelle Wiedereingliederung in die Gesellschaft
(Schweizer Paraplegie Zentrum (SPZ), 2013).

2.2.4 Symptome und Folgen

Die Symptome und Schwere einer RMV sind abhangig von der Héhe und Grésse der
Lasion im Ruckenmark (Felleiter et al., 2004). Eine RMV kann zu einer partialen oder
kompletten Lahmung fuhren (WHO, 2015). Folgende Symptome und Folgen kénnen
entstehen: LAhmung und Bewegungsverlust, Stérung der motorischen Reflexe,
Blasen- und Mastdarmstorungen, eingeschrankte Sexualfunktion, Gefuhlsverlust
(Schmerz, Kalt- und Warmempfindungen, Tasten, Nass- Trocken- Empfindung),
Spastik und Muskelkrampfe, Psychische Probleme oder Depression (bei rund 30%)
und Blutdruck- und Kreislaufstérungen (PB, 2014).

2.2.5 Klassifikation

Zur Einteilung und Verlaufsbeschreibung von traumatisch bedingten
Querschnittslahmungen wurden von der International Spinal Cord Society (ISCoS)
allgemein geltende Untersuchungsregeln festgelegt. Diese basieren auf dem
Untersuchungsschema der American Spinal Injury Association (ASIA). Einzelne
Dermatome von kranial nach kaudal werden bezlglich Oberflachensensibilitat und
Schmerzempfinden getestet und ein Kennmuskel pro neurologischer Etage des
Ruckenmarks auf seinen Kraftgrad gemessen. Durch die Ausfalle lassen sich

charakteristische Verletzungsmuster diagnostizieren und somit die Lasionshohe
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genau definieren (Huter-Becker & Ddlken, 2010). In der folgenden Tabelle ist die

Klassifikation einer Querschnittiahmung nach der ASIA abgebildet:

Klassifikation der Querschnittslahmung nach Lahmungsausmass

A — komplett:

Keine sensible oder motorische Funktion ist in den sakralen

Segmenten S4 bis S5 erhalten.

B — inkomplett:

Sensible, aber keine motorische Funktion ist unterhalb des
neurolo- gischen Niveaus erhalten und dehnt sich bis in die

sakralen Segmente S4/S5 aus.

C — inkomplett:

Motorische Funktion ist unterhalb des neurologischen Niveaus
erhalten, und die Mehrzahl der Kennmuskeln unterhalb des
neurologischen Niveaus haben einen Muskelkraftgrad von

weniger als 3.

D — inkomplett:

Motorische Funktion ist unterhalb des Schadigungsniveaus
erhalten, und die Mehrheit der Kennmuskeln unterhalb des
neurologischen Niveaus haben einen Muskelkraftgrad grosser

oder entsprechend 3.

E — normal:

Sensible und motorische Funktionen sind normal.

Tabelle 1 Klassifikation der Querschnittsladhmung nach Lihmungsausmass nach Felleiter et al. (2004)
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3 Methodik
Zur Beantwortung der Fragestellung wurde eine systematische Literaturrecherche
durchgeflhrt. Im folgenden Abschnitt werden die Literatursuche und die Kriterien zur

Literaturauswahl beschrieben.

3.1 Literaturrecherche

FUr die systematische Literaturrecherche wurde in den Datenbanken CINAHL,
PubMed, Psycinfo und Cochrane Library im Zeitraum von Januar 2000 bis Dezember
2014 mit englischen Keywords gezielt nach relevanten Artikeln gesucht. Die von der
Datenbank vorgeschlagenen Schlagwaorter wurden in dieser Arbeit zur Vereinfachung
als MeSH bezeichnet und mit Anfihrungs- und Schlusszeichen (,“) markiert. Eine
Ubersicht aller Keywords, MeSH und neu gelernter Begriffe sind in der unten

stehenden Tabelle sichtbar.

Deutsch Englisch MeSH Neu gelernt
CINAHL
Angehorige family members "family members"
Pflegende Angehodrige caregiver
caregivers "caregivers" burden
Pflege-/
Gesundheitsfach- nurse* "nurse”
personen care professionals "care professionals"
Familie family "family"
Erwachsener adult "adults"
Ruckenmarksverletzun spinal cord injury
g (SCI)
injury of the spinal
cord "spinal cord injury"
Auswirkungen effects Leffects”
Ergebnis outcome ,outcomes®
depression
quality of life
spouses
Psycinfo
family members "Family Members"
caregivers "Caregivers"
nurse* "Nurses"
care professionals "Health Personnel"
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family "Family"

adult "adult"

spinal cord injury

(SCI)

injury of the spinal "Spinal Cord

cord Injuries”

effects Leffects”

outcome ,outcomes*
PubMed

family members "family members"

caregivers "caregivers"

nurse* "Nurses"

care professionals

family "Family"

adult "Adult"

spinal cord injury

(SCI)

injury of the spinal "Spinal Cord

cord Injuries”

effects .effects”

outcome ,outcomes*

Cochrane Library

family members "Family Members"
caregivers "Caregivers" "caregiving"
nurse* "Nurse"

care professionals

family "Family"

adult "Adult"

spinal cord injury

(SCI)

injury of the spinal

cord "Spinal Cord Injury"
effects Leffects”

outcome ,outcome*

Tabelle 2 Ubersicht der Keywords, MeSH und neu gelernter Begriffe

In einem ersten Schritt wurden die freien Keywords und MeSH miteinander durch die
Bool'schen Operatoren ,AND“, ,NOT* und ,OR* verbunden. Gefundene Treffer (Hits)
wurden zusammen mit der Suchkette in einer Tabelle festgehalten. Weitere
Schlusselworter wurden mit Trunkierungen in die Suche integriert, um mdglichst alle

Studien zum Thema erfassen zu konnen. Neu gelernte Keywords und MeSH aus den
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vorherigen Suchen wurden in die weitere Suchstrategie integriert. Abschliessend
fand eine gezielte Handsuche nach Literatur bei haufig genannten Autoren statt. Die
Abstracts der gefundenen Studien wurden in einer Tabelle gesammelt und nach den
Limitationen ein- und ausgeschlossen. Es ergaben sich im Verlauf der
Literaturrecherche diverse Uberschneidungen der Studienresultate. Eine detaillierte
Ausfihrung der Suchstrategie ist im Anhang B hinzugefugt. Im folgenden Flowchart
sind die Anzahl Treffer der Datensuche und der gesamte Prozess der Datenauswahl

aufgrund der Limitationen (siehe 3.2) dargestellt.

Azra Karabegovic 16



Ll

T = Jopinoud pied

€T=u

19211y papnpoul

T =3npe 0N
(z = u) s|22114y papn|ox3

(€89 = u) s|921JV pPapN|IXx3

€ =000Z >
€ = aumeusayl| Aein

02 = 1Npe 10N

8T = 2Wo021N0 10N

£Z = Ainful piod |euids 10N
g =129|n

sT=u

xaynd

98 = aAneuenb joN
€t = Aunlur uieag

8/7 = 1918102 JON
0T = uted

£ =y3nod

S6T = sa|gnoa

olnoBageley) eizy

Meyomol4 z Bunpiqqy

869 =Uu

spensqy

a

ejned esoNSON A\ SdWe UOIBIPPIN
PRWWEYON Yapezwiyelql “v umyiey

THVNID ul ydaeaspueH

eunsud
‘ul@ssoHq
uayosog

Jaied 3unoA ANV ,,sa1unful paod jeulds” ¢, aw021n0*
ANV J24ed SunoA ANy ,seunful piod  |eurds”
‘@1 Jo Alljenb ANV ,,J9A1821e2“ NV ,S91Nn(ul piod
|eulds” ‘, uoissaidap” ANV ,J2A1821e2“ ANV ,Ainful
pJ0od [eulds” YO ,saunful pJod [euids” ‘, sawo021No“
ANV ,uapinq JaniSaled” aNy ,Anful piod |eurds”
‘,uaping Jani8aied” QNV ,sSaunful piod |euids”
‘,5109149“ ANV, Allwey’ ANy ,49A1834e0“ QNV
,S@unful pJod |euids” ¢, awo23N0“ ANY ,,8ulni8aied”

ANV ,saunful piod  |euids” ,awo21N0“ ANV

,49AI1824€2“ NV ,Saunful psod |eurds” ‘10949

anNy ,49n834e0“ NV ,Saunful piod  |eurds”
Paqnd

s1s043|2s a|dijnw 1 ON sanljigesip 1ON Ainful uteiq
1ON @josis 10N uted 10N ,Moddns uaniSaied”
ANV ,s2unful piod |eulds” ‘@3 oJis 1ON Ainlur
uleiq 10N uled |ON Sd! es|p 10N s434ed SunoA
ANV ,Saunful piod |euids” ‘uted 1ON A4nful uieaq
10N @J1] jo Anjenb gNv 8uiniSased any ,saunful
pJ4od |euids” ‘sisosapds o|dinw JON uled 10N
1eiq 10N Moddns |e1pos 10N ,uolssaidap”
,S4onI8a1e2“ ANV ,sS92unful piod  |eurds”

anv
‘poddns |epos JON Aanful uleiq 10N uled 1ON
,S2WO02IN0“ ANV ,usping SulaiSaied” aNy Ainlur
pJod [euids ‘Ainfur ureiq 1ON uled 10N ,51094)9

anNy ,sioni8a1ed“ aNV  ,saunful piod  |eurds”

ojuAsd

« JaAI834ed » NV « satn(
piod |euids » ‘,@2IAJ9S @duelSISSE  |euossad”
1ON usping JaaiSaied ANV ,Ainlul piod |jeurdd”
‘,@oue)sisse |euosiad” JON ,2WO021IN0"“ ANV J3J4ed
8unoA aNyv ,Ainful p1od [eulds” ,921A19s @due)SISSe
|euosiad“ JON ,,2wW021N0“ NV ,14oddns JaAaiSaied
ANV ,saunful piod> |eurds” ‘,231A19s dduelSIsse
|euosiad“  ION ,2wo21n0“ ANV ,S8uiniSaied
ANV ,saunful piod> |eurds” ‘,231A19s ddue)sIsse
|euossad“ JON ,@snods“ aNV ,J9A1821e0“ QNV
,S2unful p1od |eulds” ,921A19s duelsisse |euostad”
1ON 4®Sinu ANV ,2Wo21n0“ aNV ,JoAISa1ed”
ANV ,saunful piod> |eurds” ‘,3d1A19s dduelSISSE
|euositad“ 1ON ,Ajlwe)“ aQNVv ,JaAI8aied” aNVv
Jnful piod |eulds” ¢, @duelsisse |euossad” JON
LA9A182180“ ANV ,AInful piod |euids” ‘,awo21no0”
ANy ,Jdaa18a1e2“ NV ,Anful piod  jeurds”

Aseaqry aueaydod

« 8ulaq

-l19M » ANV « Aunful pi1od |eulds » ‘« Ay@ixue »
ANV « Aanful p1oo [eurds » ‘« JaA131e3 »

ANV « uolssaidap ‘« uoissaidap » ANV « Ainful
p40d [eulds » ‘,,s121ed SUNOA“ ANV ,,Ainful piod
|eulds” ‘, sua1ed SUNoA” ANV ,Allwe” any ,Ainful
p402 [euids” ‘,sia1ed SunoA” ANV ,,S19A1821e0“
ANV ,Ainful p1od jeuids” ‘, asnods“ aNV ,Ajlwes”
ANV ,,S42A1831e2“ gNV ,,Ainful p1od |eulds” ‘sasnds
1wey”“ aNy ,s4aAa18a1ed0“ gNy ,,Ainful piod
S“ “,9SINU NV ,Allwes” aNy ,,SJan18a1ed”
ANV ,,Ainful psod jeuids” ‘, Aunful paod jeurds”

ANV ,,S2W02IN0“ ANV ,s49A182.4e0“ /91| Jo Aljenb”
ANV ,uapang JaA1831e0“ ANV ,Ainful p1od [euids”

‘, uoissaidap” NV ,Uaping JaAiSaied” gNy ,Ainful
p403 |eulds” /,s9WO2IN0” NV ,,USpPJNg JaAISaed”
ANV ,,Ainful paood [euids” ‘, uaping Janigaied”

ANV ,,Aunful p1od |eulds” ¢, sawo21n0” ANV
,SdaAI821e2“ NV ,,AJnlul piod |eulds” ¢, 510919
ANV ,s4aA1831e2“ NV ,,A1nlul piod |eurds”

THVYNID




3.2 Limitationen

Es wurden samtliche Studien im Zeitraum vom 2000 bis 2014 in englischer und
deutscher Sprache in die Literaturrecherche eingeschlossen. Als weitere Limitation
wurden ausserdem nur quantitative Daten berucksichtigt, weil dies die Vorgabe
dieser Arbeit ist. Auch wurden nur Daten von erwachsenen PA mit Mindestalter von
18 Jahren und ohne Geschlechtsbeschrankung von erwachsenen RMV Patienten
integriert, die zur Familie der RMV Betroffenen Person zahlen und ihre Rolle als PA
unbezahlt entrichten. Nur RMV Diagnosen die der Definition (siehe 3.2) entsprechen,
wurden berucksichtigt. Alle Artikel, die Pflegediagnosen behandeln wurden

ausgeschlossen.

3.3 Studienauswahl

Die 15 gefundenen Studien wurden durch das Lesen des Volltextes anhand von
Setting, Population und Qualitat auf inren Nutzen zur Beantwortung der
Fragestellung gepruft. Dadurch konnten weitere zwei Studien ausgeschlossen
werden. Abschliessend verblieben 13 quantitative Studien zur weiteren Bearbeitung.
Die ausgewahlten Studien wurden anschliessend Ubersetzt und in einer
systematischen Wurdigung (Critical Appraisal) anhand des EMED-Rasters nach
LoBiondo-Wood and Haber (2005) und Burns and Grove (2005) zusammengefasst
und kritisch bewertet. Die Qualitat der quantitativen Forschung wurde anhand der
Gutekriterien von Bartholomeyczik, Linhart, Mayer, and Mayer (2008) (Anhang E)
beurteilt und die Evidenz mittels der 6S Pyramide nach DiCenso, Bayley, and
Haynes (2009) eingeschatzt. Die detaillierten Studienbeurteilungsbdgen sind im
Angang F hinzugeflgt. Die 6S Pyramide ist in der unten stehenden Abbildung
dargestellt:
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Beispiele der Quellen

Computerbasierte Entscheidungshilfesysteme
Systeme

I

v

Evidenzbasierte klinische Praxisleitlinien

Zusammenfassungen Evidenzbasierte Lehrbiicher
|
Synopsen der Synthesen DARE; health-evidence.ca
J Evidenzbasierte "abstraction journals"
v
Synthesen Systematische Reviews
(z. B. Cochrane Library)
¥
: Evidenzbasierte
straction journals
Synopsen Ter Studien Ab o |
StidiG Originalbeitrage,

publiziert in Journalen

Abbildung 3 Evidenzlevel nach Di Censo et al. (2009), unterstets Level entspricht Stufe 6, oberstes Level
Stufe 1

3.4 Ubersicht iiber die verwendete wissenschaftliche Literatur

Die folgende Tabelle dient als Ubersicht der eingeschlossenen Studien:
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4 Resultate der Studien

4.1 Benutze Messinstrumente

Im Folgenden Abschnitt werden die benutzen Messinstrumente in den
eingeschlossenen Studien in einer Tabellen aufgefihrt. Alle Messinstrumente die das
selbe messen, sind mit den gleichen Farben in der Tabelle markiert. Eine weitere
Tabelle, mit der Erklarung der Messinstrumente und ihrer Validitat ist, im Anhang D
hinzugefugt. Alle benutzen Messinstrumente der eingeschlossenen Studien sind als

valide beschrieben.
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Benutze Messinstrumente in den ausgewahlten Studien
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4.2 Studienergebnisse

Im nachsten Schritt wurden die wichtigsten Aussagen der eingeschlossenen Studien
extrahiert und zusammengefasst. Anhand der Studienergebnisse wurden Kategorien
gebildet in denen die wichtigsten Outcomes zusammengefasst sind: die
Soziodemographischen Daten der PA und RMV Betroffenen, die QOL und HRQOL,
die Burde*, die physischen Auswirkungen, die mentalen Auswirkungen und die

Zufriedenheit und Unzufriedenheit der PA mit dem eigenen Leben.

4.2.1 Die Soziodemographischen Daten der PA und RMV Betroffenen

Von den eingeschlossenen 13 Studien sind sechs aus Studamerika, eine aus
Nordamerika, eine aus Australien, eine aus Fiji, eine aus Thailand, zwei aus dem Iran
und eine aus der Turkei. Eine RMV hat nicht nur Einfluss auf den Betroffenen
sondern auf die gesamte Familie (Unalan et al., 2001). Wie Tabelle 1 zeigt, sind die
meisten PA weiblich und Ehefrauen, Mutter oder Schwestern der RMV Betroffenen
zwischen < 20 und 74 Jahre alt.

Pflegende Angehdrige in Prozent

Unalan et al. (2001) n=50

Dreer et al. (2007) n=121
Coleman et al. (2013) n=34
Nogueira et al. (2013) n=59
Ebrahimzadeh et al. (2013) n=72
Ebrahimzadeh et al. (2014) n=72
Blanes et al. (2007) n= 60
Arango-Lasprilla et al. (2010) n= 37
Rattanasuk et al. (2013) n= 205
Gajraj-Singh (2011) n= 30

Graga et al. (2013) n=7
Middleton et al. (2014) n=44
Nogueira et al.(2012) n=59

B Mannlich
B Weiblich

Probanden=n

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

Abbildung 4 Pflegende Angehorige in Prozent

Die Mehrheit der RMV Betroffenen ist mannlich und die Ursache der RMV waren
hauptsachlich Verkehrsunfalle. (Arango-Lasprilla et al., 2010; Blanes et al., 2007;
Coleman et al., 2013; Dreer et al., 2007; Ebrahimzadeh et al., 2014; Ebrahimzadeh
et al., 2013; Gajraj-Singh, 2011; Graca et al., 2013; Middleton et al., 2014; Nogueira
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et al., 2012; Nogueira et al., 2013; Rattanasuk et al., 2013); Unalan et al. (2001). In
Brasilien wurden unter anderem auch Schusswaffen als Ursache genannt (Nogueira
et al., 2012; Nogueira et al., 2013).Meist haben die PA und RMV Betroffenen ein
niedriges Edukationsniveau, niedriger oder auf Sekundarstufe (Arango-Lasprilla et
al., 2010; Blanes et al., 2007; Coleman et al., 2013; Ebrahimzadeh et al., 2014;
Ebrahimzadeh et al., 2013; Nogueira et al., 2013) und einen niedrigen
Soziodkonomischen Status (Coleman et al., 2013). lhre Rolle als PA Uben sie
durchschnittlich zwischen null und sieben Jahren aus (Blanes et al., 2007; Graca et
al., 2013; Rattanasuk et al., 2013; Unalan et al., 2001). Die PA unterstutzen die
Betroffenen zwischen 30 Minuten und 24 Pflegestunden taglich. Unter anderem in
der Bewaltigung ihrer Aktivitaten des taglichen Lebens (ATL) und auch seelisch
(Arango-Lasprilla et al., 2010; Blanes et al., 2007; Gajraj-Singh, 2011; Gracga et al.,
2013; Middleton et al., 2014; Nogueira et al., 2013; Rattanasuk et al., 2013). Viele PA
geben ihre Arbeitsstelle auf, um die Betroffenen zu Hause zu pflegen und
vernachlassigen auch ihr soziales Umfeld (Ebrahimzadeh et al., 2014; Ebrahimzadeh
et al., 2013; Nogueira et al., 2012).

4.2.2 Die Lebensqualitat und gesundheitsbezogene Lebensqualitat der PA
Die Outcomes QOL und HRQOL wurden in den eingeschlossenen Studien mit den
Messinstrumenten SF-36 und WHOQOL-BREF untersucht. Eine RMV hat Einfluss
auf die QOL der PA, weil diese unerwartet und gleichzeitig verschiedenes lernen
mussen um die RMV betroffene Person bereits im Spital und spater auch zu Hause
zu unterstutzen (Nogueira et al., 2012). Ebrahimzadeh et al. (2014) beschreiben eine
signifikant niedrigere QOL bei PA in Vergleich zu Personen die keine Rolle als PA
ausuben. Die HRQOL war bei PA signifikant schlechter, wenn der RMV Betroffene
Komplikationen hatte (Nogueira et al., 2012). Leider haben die Autoren nicht
beschrieben welche Komplikationen. Auch beschreiben Nogueira et al. (2012), dass
die HRQOL des PA signifikant gefahrdeter war, wenn der RMV Betroffene eine
Tetraplegie hatte. Die Belastung von PA in Australien war unter anderem wegen
einer niedrigen HRQOL signifikant erhoht (Middleton et al., 2014). Dies zeigt, dass
eine niedrige QOL und HRQOL weitere Auswirkungen auf die Gesundheit von PA

haben kann.
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4.2.3 Die Burde der PA

Viele der eingeschlossenen Studien haben die Burde der PA erforscht. Dabei wurden
die Messinstrumente CBS, CSI, CBI und ZBI abgewendet. Gracga et al. (2013) fanden
bei Anwendung des CBS in einem Brasilianischen Setting eine signifikant erhdhte
Blrde bei sieben PA in Vergleich zu sieben Personen in der Kontrollgruppe (p <
0.05). PA verrichten taglich bis zu 24 Stunden pflegerische Aufgaben fir die RMV
Betroffenen (Nogueira et al., 2013). Je mehr Pflegestunden pro Tag die PA leisten,
desto signifikant grosser ist die Burde die sie tragen (p < 0.05, r = 0.20) (Gajraj-
Singh, 2011; Middleton et al., 2014; Nogueira et al., 2013). 67.6% der 37 PA einer
Kolumbianischen Studie erlebten milde bis schwere Blirde (Arango-Lasprilla et al.,
2010). Auch das Alter des PA hatte in einigen Studien einen negativen Einfluss auf
die Burde: je alter der PA wird, desto signifikant schwerer die Blrde die er tragt (p <
0.06, r = 0.20) (Middleton et al., 2014; Nogueira et al., 2013). Eine hdhere Burde
stand in Verbindung zu einem schlechteren psychischen Gesundheitszustand des
PA und einem besseren korperlichen Zustand des RMV Betroffenen (p < 0.087,r =
0.11)(Coleman et al., 2013; Nogueira et al., 2013). Dies zeigt, dass die mentale
Gesundheit eng mit der Birde des PA verbunden ist. Wenn RMV Betroffene mehr
Energie haben und korperlich aktiver sind, sich auch mehr bewegen mdchten, kann
dies aber zu einer grésseren Burde fur die PA fihren (Coleman et al., 2013). Eine
brasilianische Studie mit 59 PA, fand bei Tetraplegie eine signifikant erhdhte Blrde
von PA (p < 0.04). Auch fand die gleiche Studie, jedoch ohne statistische Signifikanz,
dass wenn der RMV Betroffene Komplikationen erlitt, die Blrde des PA anstieg
(Nogueira et al., 2012).

4.2.4 Die physischen Auswirkungen auf die PA

Die Auswirkungen einer RMV sind weitreichend und beeintrachtigen auch die
allgemeine physische Gesundheit der PA. Sie leiden unter anderem an chronischen
Krankheiten (Blanes et al., 2007) wie Hypertonie, Kniearthrosen und mechanischen
Ruckenschmerzen (Ebrahimzadeh et al., 2013). Blanes et al. (2007) beschreiben,
dass die Koérperliche Funktion, physischer Schmerz, allgemeine Gesundheit und
Vitalitat bei 60 PA in dieser brasilianischen Studie signifikant niedrig waren (p <
0.001-0.024). Dies erklarten sich die Autoren unter anderem damit, dass PA mehr
pflegerische Tatigkeiten auszufuhren hatten, wenn der RMV Betroffene eine

schlechtere korperliche Verfassung hatte. Somit wurde ihre eigene physische
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Gesundheit beeintrachtigt. Jedoch beschreiben Middleton et al. (2014), dass es
keine signifikanten Veranderungen bezuglicher der allgemeinen physischen
Gesundheit und Schmerzen in vier durchgefuhrten Messungen von Oktober 2003 bis
September 2007 bei 44 PA in Australien gab. Ebrahimzadeh et al. (2013)
beschreiben, dass es eine negative signifikante Korrelation (p < 0.004, r = 0.034)
zwischen des Alters der PA und der physischen Verfassung gab. Dies heisst, dass je
langer die PA mit dem RMV Betroffenen zusammen lebten und stetig alterten, desto
schlechter wurde ihre physische Verfassung. In der Gleichen Studie machen die
Autoren einen Vergleich zwischen PA Ehefrauen im Iran und der Turkei und einer
generellen Population iranischer Ehefrauen. Die iranischen PA Ehefrauen hatten in
allen Domanen des SF-36 unter anderem in der physischen Funktion, koérperlicher
Schmerz, kdrperlichen Rolle, Vitalitdt und allgemeinen Gesundheit signifikant
niedrigere Werte (p < 0.01), im Vergleich zu der generellen iranischen Population
Auch die Anzahl der Kinder (Mittelwert 1.9, Range 0-6) hatte in dieser Studie einen
negativen Einfluss auf die Vitalitat und physische Verfassung der PA. Blanes et al.
(2007) berichten, dass PA in Brasilien spezielle Gerate als Unterstutzung bei der
taglichen Pflege der Betroffenen fehlen und sie so ihren Koérper noch mehr belasten.
Coleman et al. (2013) betonen, dass eine schlechtere korperliche Verfassung in
Zusammenhang mit einer schlechteren mentalen Gesundheit zusammen hangt. Dies
unterstltzen auch weitere Studien (Dreer et al., 2007; Ebrahimzadeh et al., 2014;
Ebrahimzadeh et al., 2013; Graga et al., 2013). Es hat sich gezeigt, dass die
physischen und mentalen Auswirkungen auf die PA meist in Verbindung zu einander
untersucht worden sind. Es ist darauf zu schliessen, dass die Burde, QOL, HRQOL,
physische- und mentale Gesundheit und Zufriedenheit mit dem eigenen Leben eng
miteinander verbunden sind und sich gegenseitig beeinflussen. Deshalb ist eine

ganzheitliche Unterstitzung der PA wichtig (Coleman et al., 2013).

4.2.5 Die mentalen Auswirkungen auf die PA

Die Folgen mentaler Probleme als Auswirkung einer RMV auf die PA wurden in
einigen Studien genannt (Arango-Lasprilla et al., 2010; Coleman et al., 2013; Dreer
et al., 2007; Ebrahimzadeh et al., 2014; Gajraj-Singh, 2011; Middleton et al., 2014;
Unalan et al., 2001). Die mentale Gesundheit war bei 44 australischen PA bei der
ersten Messung (vor Spitalaustritt des RMV Betroffenen) von vier, niedriger als bei

der Durchschnittspopulation (Middleton et al., 2014). Dies indiziert, dass die
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psychische Verfassung der PA bereits wahrend der Hospitalisation beeintrachtigt
wird. 43.2% der 37 PA einer kolumbianischen Studie berichteten Uber Symptome von
Depression (Arango-Lasprilla et al., 2010). Gajraj-Singh (2011) beschreiben auch
einen schlechten psychischen Zustand bei 30 PA in Fiji mit einer positiven
Verbindung zur Burde. Die Aufgabe als PA verursacht Stress, Depression, Angst und
fuhrt zu einer schlechten psychischen Verfassung (Gajraj-Singh, 2011). Dennoch
konnten Coleman et al. (2013) keine signifikanten Ergebnisse bei Depression (p <
0.688, r=0.183), Angst (p < 0.178, r = 0.337), Selbstwertgefihl (p < 0.359, r = 0.271)
und Zufriedenheit mit dem eigenen Leben (p < 0.081, r = 0.396) bei einer Population
von 34 kolumbianischen PA finden. Sie fanden aber, dass wenn der RMV Betroffene
weniger Schmerzen hatte und seine physische Funktion damit erhdht war, die PA
unter einer hoheren Depression litten. Dies begrinden die Autoren damit, dass sich
die RMV Betroffenen durch ihren besseren korperlichen Zustand mehr bewegen und
auch mehr unternehmen mochten und dies zu Stress und Depression bei den PA
fuhrt, weil diese dadurch zusatzlich belastet werden. Dreer et al. (2007) berichten bei
15.7% von 121 PA in den United States of America (USA) von wahrscheinlicher
Depression. Auch, dass eine schwerere RMV des Betroffenen signifikant verbunden
ist mit einer hoheren Wahrscheinlichkeit einer Depression (p < 0.05, p < 0.01,p <
0.08). Auch beschreiben die Autoren, dass PA darlber berichteten, dass je
ausgepragter die Depression war, desto mehr Schmerzen hatten sie und kranklicher
fUhlten sie sich. Dreer et al. (2007) berichten, dass der Problemlésungsstil der PA in
Verbindung mit einer Depression stand (p < 0.05) und dass der Problemldsungsstil
eine signifikante Verbesserung der Depression zufolge hatte (p < 0.05). Diese
Ergebnisse zeigen, wie verbunden die physische und psychische Verfassung der PA
miteinander ist, dass eines, Einfluss auf das andere hat und auch wie gross der

Einfluss eines Problemldsungsstils auf die mentale Gesundheit der PA ist.

4.2.6 Die Zufriedenheit und Unzufriedenheit der PA mit dem eigenen Leben
Arango-Lasprilla et al. (2010) beschreiben, dass 43% von 37 PA darUber berichteten
mit dem eigenen Leben unzufrieden zu sein. Dies reichte von extrem unzufrieden bis
gering unzufrieden. Auch Coleman et al. (2013) beschreiben, dass PA mit dem
eigenen Leben zufriedener waren, wenn die generelle Gesundheit des RMV
Betroffenen besser war. Dies schliesst darauf, dass je besser der gesundheitliche

Zustand der Betroffenen ist, die PA sich zufriedener fihlen. Aber dies ohne
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Einschluss der Burde und ihrer physische und mentalen Gesundheit. Die PA konnen
zufrieden sein, aber trotzdem eine Burde spuren oder sich physisch und mental
schlecht fuhlen (Coleman et al., 2013).
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5 Diskussion

Im folgenden Diskussionsteil werden die wichtigsten Ergebnisse aus den
eingeschlossenen Studien interpretiert, kritisch diskutiert und mit der Theorie in
Verbindung gesetzt.

Aus den eingeschlossenen Studien geht hervor, dass die meisten PA weiblich,
Ehefrauen, Mutter oder Schwestern sind. Triantafillou (2005) beschreibt, dass es
europaweit eine weibliche pradominanz aller PA gibt. Das heisst, dass zwei drittel der
PA weiblich sind; es sind Ehefrauen, Mutter, Schwestern, Téchter oder auch
Nachbarinnen. Jedoch haben Triantafillou (2005) auch beschrieben, dass in der
Schweiz die Verteilung von PA die alter als 50 Jahre alt sind gleich ist. Das heisst,
dass es bei Uber 50 Jahrigen ebenso viele weibliche wie mannliche PA in der
Schweiz gibt. Im Jahr 2013 haben 106'980 Personen in der Schweiz angegeben mit
einer pflegebedurftigen Person im gleichen Haushalt zu leben. Davon leisteten
64'456 Personen fur einen Angehorigen Arbeit in Form von Pflege (Rudin & Strub,
2014). Auch beschreibt Triantafillou (2005), dass weibliche PA in der Schweiz mehr
hausliche Pflege in anderen Haushalten leisten, wie zum Beispiel im Haushalt der
Schwiegereltern. Dies bestatigen auch Rudin and Strub (2014) damit, dass 2013,
106'308 Personen informelle Freiwilligenarbeit in Form von Pflege von Angehorigen
ausserhalb des eigenen Haushaltes leisteten. PA haben im Jahr 2013, 42.3 Millionen
Stunden an unbezahlter Pflegerischer Arbeit in der Schweiz verrichtet (Rudin &
Strub, 2014). Hier sind aber noch nicht die geleisteten Pflegestunden durch
Fachpersonen eingerechnet. In der Schweiz gibt es ambulante Dienste wie die
Spitex zur Unterstutzung von Pflegebedurftigen Personen zu Hause. Spitex
bedeutet, dass ausserhalb des Spitals Hilfeleistungen in Gesundheits- und
Krankenpflege durch Fachpersonen erbracht werden und dabei aber auch das
private Umfeld der Betroffenen in die Pflege miteinbezogen wird (Schweiz, 2015). In
den eingeschlossenen Studien gab es keine solchen unterstiitzenden Dienste. In den
ausgewahlten Studien unterstutzen die PA die Betroffenen zwischen 30 Minuten und
24 Pflegestunden taglich (Arango-Lasprilla et al., 2010; Blanes et al., 2007; Gajraj-
Singh, 2011; Graca et al., 2013; Middleton et al., 2014; Nogueira et al., 2013;
Rattanasuk et al., 2013). Dies ist nicht mit dem schweizer Setting vergleichbar, liefert
aber Erkenntnisse daruber, dass ein PA ohne Unterstitzung zu sein, eine 24

Stunden tagliche Verpflichtung sein kann. Auch zeigen die kulturellen und

Azra Karabegovic 35



soziopolitischen Unterschiede im Vergleich zur Schweiz, dass in Landern in denen es
keine Unterstltzungssysteme flr Betroffene sowie PA gibt, sich die Familie
untereinander hilft, weil dies eine kulturelle Verpflichtung ist (Gajraj-Singh, 2011).
Ebrahimzadeh et al. (2013), Ebrahimzadeh et al. (2014) und Nogueira et al. (2012)
beschreiben auch, dass viele PA ihre Arbeitsstelle aufgrund ihrer pflegerischen
Verpflichtung aufgaben. 33% der selbststandig erwerbenden Personen in der
Schweiz leisten nebenher PA- Arbeit Triantafillou (2005). Die Rolle als PA, neben
einer nachgehenden beruflichen Verpflichtung, misste in der Schweiz erforscht
werden um transparent zu machen, was dies fur die PA bedeutet und welchen

Unterstutzungsbedarf diese Personen bendtigen.

Die Auswirkungen einer RMV haben nicht nur fir den Betroffenen selbst Folgen,
sondern auch fur den PA (Blanes et al., 2007). In Verbindung mit dem systemischen
Ansatzes der Familienzentrierten Pflege bildet der RMV Betroffene und der PA ein
System das den PA zu einem Mitbetroffenen macht (Wright & Leahey, 2014). Direkte
Auswirkungen auf den PA durch die RMV konnten in den ausgewahlten Studien
belegt werden. Die QOL von PA leidet immens unter der Unvorhersehbarkeit der
RMV, weil sie unvorbereitet und plotzlich viele neue Dinge erlernen missen
(Nogueira et al., 2012). Besonders wenn der RMV Betroffene Komplikationen hatte,
war die HRQOL des PA schlechter, was den systemischen Ansatz der
Familienzentrierten Pflege nochmals bestatigt, dass nicht nur der Hauptbetroffene
unter der Erkrankung leidet sondern auch seine Bezugspersonen (Ebrahimzadeh et
al., 2014; Wright & Leahey, 2014). Aber nicht nur die QOL und HRQOL waren
signifikant schlechter. Nogueira et al. (2012) fanden auch, aber ohne statistische
Signifikanz, dass wenn der RMV Betroffene Komplikationen erlitt, die Burde des PA
anstieg. Auch Arango-Lasprilla et al. (2010) und Graga et al. (2013) konnten eine
signifikant erhdhte Burde bei PA feststellen. Eine schlechtere Birde stand auch in
Verbindung mit mehr Pflegestunden pro Tag, Tetraplegie und mit steigendem Alter
(Gajraj-Singh, 2011; Middleton et al., 2014; Nogueira et al., 2012; Nogueira et al.,
2013). Wieso genau die Tetraplegie angeschaut wurde, haben Nogueira et al. (2012)
nicht erwahnt. Eine Vermutung ware, dass aufgrund dessen, dass die Tetraplegie zu
einer inkompletten oder kompletten Lahmung aller Extremitaten unterhalb des
Halses fuhren kann, diese als schwerere Komplikation erachtet wird wie die

Paraplegie, die zu einem Verlust der Sensibilitdt und Beweglichkeit in den unteren
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Extremitaten fuhren kann (PB), 2014). Coleman et al. (2013) fanden heraus, dass je
besser die korperliche Verfassung des RMV Betroffenen war und je mehr Energie
dieser dadurch verspurte, desto grosser die Burde fur den PA wurde. Dies erklaren
sich die Autoren damit, dass der Betroffene durch seine bessere korperliche
Verfassung auch einen grosseren Drang dazu hat etwas zu unternehmen oder sich
mehr in seinem sozialen Umfeld auszuleben. Dies stellt jedoch eine zusatzliche
Belastung fur den PA dar. Denn PA sind durch die Pflege des Betroffenen bereits
fest eingespannt. Kommen hier noch weitere zusatzliche Aktivitaten oder
Verpflichtungen hinzu, belastet sie dies zusatzlich. Diese Erkenntnisse zeigen, dass
wenn es dem RMV Betroffenen besser geht, es dem PA nicht automatisch auch
besser gehen muss (Coleman et al., 2013). In der selben Studie diskutieren die
Autoren dariber, dass wenn sich der korperliche Zustand des RMV Betroffenen
verschlechterte, der PA eine grossere Burde hatte. Coleman et al. (2013) zeigen hier
eindrucklich auf, dass PA immer unter einer enormen Burde leiden, egal wie sich der
Zustand des RMV Betroffenen dreht. PA leiden immer unter den direkten Folgen,
weil sie die Bezugspersonen des Betroffenen im Familiensystem sind. Direkte Folgen
konnen physischen oder auch psychischen Ausmasses entstehen. Blanes et al.
(2007) beschreiben, dass PA unter chronischen Krankheiten leiden und ihre
korperliche Funktion, physischer Schmerz, allgemeine Gesundheit und Vitalitat
signifikant niedriger ist. Auch Ebrahimzadeh et al. (2013) fand ahnliche Ergebnisse
und zwar, dass PA unter Hypertonie, Kniearthrosen und mechanischen
Ruckenschmerzen leiden. PA fuhren taglich bis zu 24 Pflegestunden fir die RMV
Betroffene Person aus und diese korperliche Belastung spurt ihr Kérper allmahlich,
besonders mit steigendem Alter (Ebrahimzadeh et al., 2013). Auch wenn Middleton
et al. (2014) keine signifikante Verbindung zwischen der allgemeinen physischen
Gesundheit und Schmerzen bei PA finden konnte, missen diese Ergebnisse wegen
der grosse Menge an vier Messungen mit Betracht angeschaut werden. Eine
schlechte physische Gesundheit des PA stand in den Studien auch in Verbindung zu
einer schlechteren mentalen Gesundheit (Coleman et al., 2013; Dreer et al., 2007,
Ebrahimzadeh et al., 2014; Ebrahimzadeh et al., 2013; Graga et al., 2013). Perrig-
Chiello and Hopfliger (2012) bestatigen auch, dass trotz unterschiedlicher Entitaten,
die physische und psychische Gesundheit in engem Zusammenhang stehen und
sich gegenseitig beeinflussen. Middleton et al. (2014) fanden vor Spitalaustritt bei PA

eine niedrigere mentale Gesundheit. Auch Arango-Lasprilla et al. (2010) fanden
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Symptome von Depression bei PA. Die Aufgabe als PA verursacht Stress,
Depression, Angst und fuhrt zu einer schlechteren psychischen Gesundheit (Gajraj-
Singh, 2011) und dies nicht erst zu Hause, sondern bereits im Spital. Auch wenn
nicht alle Autoren (Coleman et al., 2013) eine signifikante, schlechtere mentale
Gesundheit bei den PA finden konnten, ist es trotzdem eindricklich, dass 15.7% von
121 PA in den USA von einer wahrscheinlichen Depression berichteten und je
ausgepragter die Depression war, desto kranklicher fuhlten sie sich und desto mehr
Schmerzen hatten sie (Dreer et al., 2007). Zum Vergleich, etwa drei bis funf Prozent
aller Amerikaner leiden an einer Depression und das Risiko einer Depression betragt
17 % in Amerika (Anxiety and depression association of america (ADAA), 2010-
2015). Die Auswirkungen der Rolle als PA kdnnen aber unbeachtet auch weitere
Folgen haben. Arango-Lasprilla et al. (2010) berichten darliber, dass PA mit dem
eigenen Leben unzufrieden sind. Dies reicht von extrem unzufrieden bis gering
unzufrieden. Coleman et al. (2013) beschreiben auch, dass eine bessere
korperlichen Verfassung des RMV Betroffenen nicht automatisch in Verbindung mit
einer geringeren Burde war, sich die PA aber zufriedener fuhlten. Dies bestatigt, dass
PA unter einer grosseren Burde, einer schlechteren korperlichen und mentalen
Gesundheit leiden, auch wenn es dem RMV Betroffenen kdrperlich besser oder
schlechter geht. Die PA sind unabhangig vom Zustand des Betroffenen immer direkt
betroffen und kdnnen zufrieden mit dem eigenen Leben sein, aber trotzdem eine
hohe Burde spuren, sich depressiv fuhlen oder korperlich angeschlagen sein. Dazu
kommt auch noch, dass viele PA ihr soziales Umfeld aufgrund der hauslichen Pflege
des RMV Betroffenen vernachlassigen und teilweise auch ihre Arbeitsstelle daflur
aufgeben (Ebrahimzadeh et al., 2014; Ebrahimzadeh et al., 2013; Nogueira et al.,
2012).

5.1 Schlussfolgerung fur die Praxis

Es braucht integrierte Unterstiitzungssysteme im Gesundheitswesen nicht nur fir die
RMYV Betroffenen sondern auch ihre PA (Arango-Lasprilla et al., 2010; Blanes et al.,
2007; Dreer et al., 2007; Graga et al., 2013; Nogueira et al., 2013). Auch mussen die
PA bereits am Anfang des Genesungsprozesses wahrend der Phase der
Hospitalisation und Rehabilitation auf ihre bevorstehende Situation zu Hause von
Pflegefachpersonen vorbereitet werden und ambulant weiter betreut werden

(Coleman et al., 2013). Der am meisten genannte Grund fur kein Familiengesprach
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ist von Pflegenden keine Zeit zu haben (Wright & Leahey, 2014). Obwohl Pflegende
die Aufgabe haben Individuen, Familien und Gruppen in ihrer physischen,
psychischen und sozialen Situation zu unterstitzen, ist der Einbezug von Familien in
der Schweiz noch immer nicht etabliert (Wright & Leahey, 2014). Am Anfang des
Genesungsprozesses brauchen die Patienten und ihre Familien, wie sich aus den
ausgewahlten Studien gezeigt hat: Unterstitzung, Vorbereitung und Edukation.
Graga et al. (2013) und Blanes et al. (2007) berichten auch in ihren in Brasilien
durchgeflihrten Studie davon, dass sich die PA Unterstlitzung in Form von speziellen
Geraten wie Patientenliften, gewunscht hatten um die Pflege der RMV Betroffenen
einfacher gestalten zu kénnen. Pflegende haben ein Wissen Uber die Funktion des
Gesundheitssystems und konnen PA in solchen Belangen beraten und Schulen oder
sie in kindsthetischen Bewegungsablaufen anleiten. Gajraj-Singh (2011) und
Ebrahimzadeh et al. (2013) betonen die Wichtigkeit von Edukation und
professionellen Anlaufstellen fur PA und Rattanasuk et al. (2013) empfehlen ein
Pflegestunden pro Tag Tagebuch fur die PA um diese enorme Arbeit fur die

Forschung transparent zu machen.

Da die Autorin ab Mai eine Stelle in der Spitex Zurich antreten wird, mdchte sie sich
in diesem Rahmen mit dem Einbezug der PA in den Pflegeprozess in der
ambulanten Pflege auseinandersetzen. Ambulante Pflegedienste sollten sich
vermehrt auf die Angehorigenbetreuung ausrichten und Pflegefachpersonen sollten
die PA in den Pflegeprozess miteinbeziehen, weil Pflegefachpersonen die direkte
gesundheitliche Versorgung des Patienten mit gewahrleisten und fur die Familie die
direkte Ansprechperson in alltaglich auftretenden pflegerischen Fragen sind. Auch
achten gut informierte und beratene PA besser auf sich selbst und sind besser in der
Lage, optimale Pflegebedingungen zu schaffen (Perrig-Chiello & Hopfliger, 2012).
Eine direkte Ansprechperson in pflegerischen Anliegen wirde im ambulanten Setting

die FallfUhrende Pflegefachperson ubernehmen.

Der Pflegeprozess beruht auf wissenschaftlichen Grundlagen und ist ein
systematisches Problemldsungsverfahren (Brobst et al., 2007). Mit Hilfe des
Pflegeprozesses kdnnen die Angehorigen ihren Bedurfnissen entsprechend betreut

werden. In der unten stehenden Abbildung wird der Pflegprozess veranschaulicht.
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Abbildung 5 Pflegeprozess nach Brobst et al. (2007)

Aus den ausgewahlten Studien geht hervor, dass das Pflegeassessment ein
wichtiger Faktor in der Betreuung Angehoriger ist (Nogueira et al., 2012). Brobst et
al. (2007) beschreiben, dass es verschiedene Formen, Formulare und
Vorgehensweisen von Pflegeanamnesen gibt um Informationen zu sammeln um
damit die gesundheitliche Versorgung, Einschatzung der Auswirkung der Krankheit
auf den Patient und seine Familie, den lernbedarf des Patienten und
Entlastungsbedarf des Patienten einzuschatzen, vorzubereiten und zu planen gibt.
Die Pflegefachperson sollte mit viel Empathie auf die Angehdrigen eingehen und
genugend Zeit fur die Durchfihrung des Pflegeprozesses einplanen (Brobst et al.,
2007). Es konnte sein, dass sich PA aus verschiedenen Grinden nicht trauen
zuzugeben, dass sie sich Uberlastet fuhlen. Nach Bedarf kdnnten eines oder mehrere
Gesprache in regelmassigen Abstanden mit dem PA stattfinden. Auch kénnte ein
Familiengesprach mit allen Beteiligten durchgefuhrt werden. Dies hangt vom
Gesundheitszustand des RMV Betroffenen und des PA ab. Idealerweise wirde das
Gesprach von der immer gleichen fallfuhrenden Pflegefachperson gefuhrt werden. In
einem gezielten 15 minltigen (oder klirzeren) oder auch bei grosserer Zeitressource
langeren Familiengesprach mit dem Betroffenen und PA konnte heraus gefunden
werden, welche Informationen diese Uber die RMV haben, welche Personen in den

Genesungsprozess involviert sind und wer welche Aufgabe vor und nach der RMV
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hatte und hat. Auch in welcher Beziehung alle zu einander stehen und wie sie sich
gegenseitig unterstitzen. Hier kann ein erster Kontakt mit der Familie aufgebaut und
sichtbar gemacht werden, wer welches Wissen oder auch Fragen und
Unterstutzungsbedarf hat. Der Beziehungsaufbau ware hier eine erste Basis und
wurde der Pflegefachperson eine wirkungsvolle Pflege und einen Vergleich zu den
vorherigen Gesprachen ermdglichen. Somit kann in einem wertschatzenden
Umgangston und einer anerkennenden Haltung seitens der Pflegefachperson die
Familie von Anfang an als ein System betreut werden und nicht einzeln. So erhalten
alle Familienmitglieder die selben Informationen und das System wird zusatzlich
gestarkt. Wahrend der Anamnese kann auch ein Geno- Oko- und
Beziehungsdiagramm erstellt werden um die soziale Situation erfassen zu kdnnen
und es dem PA und dem RMV Betroffenen grafisch dar zeigen zu kénnen (Wright &
Leahey, 2014). Aus den ausgewahlten Studien geht hervor, dass PA korperlich wie
auch mental unter ihrer Rolle leiden. Die Pflegefachpersonen sollten sich deshalb
nicht nur auf bestimmte Bedurfnisse fokussieren. Denn der Pflegeprozess fordert
neue und eigene ldeen in der Pflege zu entwickeln (Brobst et al., 2007). Eine oder
mehrere Pflegediagnosen sollten die Grundlage fir die weiteren pflegerischen
Handlungen bilden, weil diese jede beteiligte Pflegefachperson tber die Probleme

und Bedurfnisse der PA und der RMV betroffenen Person informiert.

Es gibt eigens entwickelte Pflegediagnosen von NANDA (2013) fur PA, diese werden

in der folgenden Tabelle dargestellt:
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Pflegediagnosen fiir Angehorigen

Pflegediagnose Definition

»Rollenuberlastung der ~Schwierigkeiten eine Rolle als pflegende
pflegenden Bezugsperson® (S. Bezugsperson in der Familie auszutben®.
318).

Domane 7: Rollenbeziehung
Klasse 1: Fursorge

,Gefahr einer Rollenuberlastung | ,Risiko einer subjektiv wahrgenommenen

der pflegenden Bezugsperson® Uberforderung der/des Angehdrigen in

(S. 320). ihrer/seiner Rolle als pflegende Bezugsperson®.
Domane 7: Rollenbeziehung
Klasse 1: Fursorgerolle

Tabelle 5 Pflegediagnosen Pflegende Angehérige nach NANDA (2013)

Aber auch frei formulierte Pflegediagnosen die klar und verstandlich erstellt werden

konnen benutzt werden.

Die Erstellung einer Pflegeplanung und das benennen von Pflegezielen und
Interventionen sollten zusammen mit dem PA realistisch und prazise formuliert
werden (Brobst et al., 2007). Die Prioritat und das Bestimmen der Bedurfnisse sollten
sich also an den genannten Bedarf des PA abstimmen. Die Resultate der
ausgewahlten Studien haben aufgezeigt unter welchen Auswirkungen die PA unter
ihrer Rolle leiden. Auch betonen die Autoren der ausgewahlten Studien, dass die PA
professionelle Anlaufstellen, Beratungen und gezielte Patientenedukation durch
Pflegefachpersonen bendtigen, um die Burde und das Ausmass der Auswirkungen
der RMV auf die PA zu minimieren (Nogueira et al., 2012). Pflegefachpersonen
sollten sich an diesem Wissen orientieren und anhand der Outcomes der PA gezielt
Pflegeinterventionen planen und auch Messinstrumente wie in den ausgewahlten
Studien einbeziehen, um das Ausmass der Rolle als PA messen zu konnen.
Pflegeinterventionen beinhalten eine einmalige Handlung, eine Serie an Aktionen an
einem bestimmten Zeitpunkt oder Uber langere Zeit mit anderen Professionen,
Patienten oder derer Familie (Grove & Burns, 2009). In der folgenden Tabelle sind
nach Johnson, Bulechek, McClosekey Dochterman, Maas, and Moorhead (2001)
Outcomes und Interventionen nach den Nursing Outcomes Classifications (NOC)
und Nursing Interventions Classifications (NIC) zu der Pflegediagnose

Rollenuberlastung der pflegenden Bezugsperson aufgefiihrt:
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Interventionen (IV) nach Johnson et al. (2001)

Outcome: PA Lebensstil Disruption

Haupt IV

Vorgeschlagene IV

Optionale IV

* PA unterstitzen
* Coping verbessern
* Entlastungspflege

* Selbstbehauptungstraining

* Entscheidungshilfe

* Emotionale Unterstltzung

* Familienférderung

e Beratung im
Gesundheitswesen

* (Gegenseitige Zielsetzung

* Selbsthilfegruppe

* Unterstltzung bei
Systemerweiterung

* Telefonische Beratung

Case Management
Familienintegritat
fordern

Einbindung der
Familie fordern
Familienprozess
warten
Versicherungs-
berechtigung

Outcome: Wohlbefinden des PA

* PA unterstitzen

* Entlastungspflege

* Individuelle
Schulung

* Coping verbessern

* Familienforderung

* Mobilisation der Familie

* Familie unterstutzen

* Hausliche Pflege

* Hoffnung geben

* Gruppen- Unterstitzung

» Systemerweiterung
unterstitzen

Aktives Zuhdren
Vorausschauende
Beratung
Beratung
Emotionale
Unterstutzung
Familienintegritat
fordern
Normalisierung
fordern

Prasenz

Outcome: Rollenerfiillung

* Rolle verbessern
» Elternférderung

* Unterstutzung
Missbrauchsschutz: Kind

* Unterstutzung
Missbrauchsschutz:
Lebenspartner

e Unterstltzung
Missbrauchsschutz: Alterer

* Vorausschauende Beratung

* Verhaltensmodifikation

* PA unterstitzen

* Kognitive Umstrukturierung

* Beratung

* Emotionale Unterstitzung

* Familienférderung einbinden

* Elternbildung: Jugendlicher

Aktives Zuhoren
Bindung férdern
Geburtsvorbereitung
Entscheidungsunter
stutzung
Familienintegritat
fordern

Kanguru Pflege
Gruppen-
Unterstutzung
Systemverbesser-
ung unterstutzen
Individuelle
Schulung
Schulung:
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* Elternbildung: Neugeborenen-

Kindererziehung Familien Ernahrung

* Elternbildung: Neugeborenes |* Schulung:
*  Werte Klarung Neugeborenen-

Sicherheit

* Schulung: Sexualitat
* Schulung: Kleinkind-
Sicherheit

Tabelle 6: Interventionen nach Johnson et al. (2001)

An den oben aufgeflhrten Interventionen kénnen sich Pflegefachpersonen
orientieren und damit die Pflegeplanung erstellen. Die Pflegeplanung ist in
schriftlicher Form festzuhalten und soll so fur alle involvierten Fachpersonen
zuganglich sein. Darauf folgt die Umsetzung der Pflegeplanung. Die abschliessende
Evaluation beurteilt zum Schluss das pflegerische Handeln, in dem Uberprift wird, ob
das Pflegeassessments noch zutreffend ist, wie die involvierten Person auf die
Interventionen reagierten und welche Verbesserungsmoglichkeiten bestehen. Die
Evaluation ist ein wichtiger Schritt des Pflegeprozesses, weil die Bedurfnisse und
Outcomes der Patienten sich laufend verandern kénnen. Durch die Evaluation kann
dies sichtbar gemacht werden und die Pflegefachperson kann den Pflegeprozess so
immer individuell anpassen (Brobst et al., 2007). Besonders PA stehen immer vor
neuen Herausforderungen, weil sich die Gesundheit des RMV Betroffenen jederzeit
unerwartet verandern kann (Graga et al., 2013). Die Resultate der ausgewahlten
Studien haben gezeigt, dass PA auch wenn es dem RMV Betroffenen gut geht,
trotzdem unter Burde, einer schlechteren QOL, HRQOL sowie physischen und
psychischen Gesundheit und Unzufriedenheit mit dem eigenen Leben leiden kdnnen.
Deshalb muss der Pflegeprozess besonders bei PA regelmassig angepasst werden,

um als Pflegefachperson den wechselnden Bedurfnissen der PA gerecht zu werden.

5.2 Qualitat der eingeschlossenen Studien

Fur die Beantwortung der Fragestellung wurde ausschliesslich quantitative Literatur
benutzt. Die Einschatzung der Evidenz nach DiCenso et al. (2009) ergab bei allen
Studien die unterste Stufe der S6 Pyramide, weil es alles ,single studies” sind.
Aufgrund von zu kleinen Stichproben, fehlender Randomisierung und teilweise
fehlenden Beschreibungen der Methode und Datenanalyse weisen einige Studien
methodische Schwachen auf. Dies bedeutet jedoch nicht, dass die Evidenz der

Studien schlecht ist. Es zeigt nur, dass es noch keine Reviews in diesem Gebiet gibt
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und weiterer Forschungsbedarf besteht. 11 Studien wurden mit einem deskriptiven
Querschnittsdesign durchgefuhrt. Eine Studie war eine prospektive Kohortenstudie
(Ebrahimzadeh et al., 2014) und eine weitere eine prospektive Langenschnittsstudie
mit vier Messungen (Middleton et al., 2014). In dieser gab es auch die meisten Drop
outs (18). Hier stellt sich die Frage ob es sinnvoll ist, bei PA die durch ihre
pflegerische Arbeit fest im Alltag eingespannt sind, so viele Messungen
durchzufuhren? Die Autorin denkt, dass es eine zusatzliche Belastung fur PA sein
konnte. Jedoch sind Langenschnittstudien wichtig fur einen langerfristigen Vergleich.
Die Resultate der Studien zeigen, dass PA bis zu 24 Pflegestunden taglich
verrichten. Forscher sollten sich auch an diesem Wissen orientieren und das Design
der Studie an die Zielpopulation anpassen oder es der Zielpopulation so behaglich
wie mdglich machen, an einer Studie teilnehmen zu kdnnen. Auch schlossen einige
Studien gezielt weibliche PA ein oder nur Ehefrauen die PA sind. Dies passt zu dem
bestehenden Wissen, dass die meisten PA weiblich sind, hat aber auch direkten
Einfluss auf die Ergebnisse. Die Outcomes der PA kdnnten insofern beeinflusst
werden, dass sie ,verweiblicht” werden, indem nur weibliche Probanden
eingeschlossen werden. In Deutschland leidet jede vierte Frau aber nur jeder achte
Mann an einer Depression, was nur ein Beispiel der geschlechterabhangigen
Gesundheit ist. Deshalb braucht es auch in diesem Gebiet Gender spezifische
Forschung um die Gesundheitsleistungen konkret den unterschiedlichen

Erwartungen, Bedurfnissen, Hurden und Barrieren anzupassen (Stengler, 2011).

5.3 Limitationen

Limitationen in dieser Arbeit waren das Lesen der teilweise sehr komplex
geschriebenen Studien in englischer Sprache. Der Autorin fiel es aufgrund ihrer
teilweise nicht ausreichenden englischen Sprachkenntnisse sehr schwer einzelne
Studien zu lesen und zu interpretieren. Auch war die Autorin zu Anfang der Arbeit
ungeubt im interpretieren von quantitativen Daten. Das fehlen von Europaweiten
Studien, die einen grosseren Aufschluss in Verbindung zum Schweizer Setting liefern
wurden ist auch eine Limitation. Die uneinheitliche Anwendung der Messinstrumente
in den ausgewahlten Studien kann nicht als Limitation bezeichnet werden, hat jedoch
den Vergleich sehr erschwert. Deshalb waren klar definierte und einheitliche
Messinstrumente in der Erforschung dieser Thematik von grossem Nutzen fur die

weitere Forschung und Praxis.
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6 Schlussfolgerung

Eine RMV hat Auswirkungen auf die gesamte Familie. Das Ziel dieser
systematischen Literaturrecherche war es, die wichtigsten Outcomes von PA von
RMYV Betroffenen Person heraus zu finden. Aus den ausgewahlten Studien wurde
ersichtlich, dass die Rolle als PA, die PA plétzlich und unerwartet trifft. Sie haben
keine Zeit sich mit ihrer neuen Rolle auseinander zu setzen, weil sie von Anfang an
durch die Betreuung einer geliebten Person eingespannt werden. Sie begleiten und
unterstitzen die Betroffene Person durch den gesamten Rehabilitationsprozess und
ubernehmen zu Hause einen grossen Teil der pflegerischen Betreuung. Auch wenn
die Studien nicht vergleichbar mit dem schweizerischen Setting sind, sind die
Ergebnisse trotzdem eindrucklich. Ein PA zu sein, ist eine herausfordernde Aufgabe
die zu koérperlicher und mentaler Belastung flihren kann. Die Birde als PA kann zu
einer massiv schlechteren QOL und HRQOL flihren. Nicht selten treten Depression
und eine grosse Unzufriedenheit mit dem eigenen Leben auf. Was
Pflegefachpersonen fur PA tun kdnnen ist, sie von Anfang an in den
Genesungsprozess des Betroffenen miteinzubeziehen. Doch nicht nur wahrend der
Hospitalisation und Rehabilitation benotigen PA Unterstutzung. Einen grossen
Beitrag an Unterstitzung leistet die ambulante Pflege, welche zu Hause den RMV
Betroffenen pflegerisch unterstitzt. Hier ist es wichtig, dass Pflegefachpersonen
unabhangig und gemeinsam den Betroffenen und PA Beraten, Schulen und
begleiten. Der Einbezug des PA in den Pflegeprozess und das Durchfiihren von
Messinstrumenten, Gesprachen oder sogar Familiengesprachen sollte standardisiert
werden, um nicht nur den pflegerischen Betreuungsbedarf der RMV Betroffenen
Person zu erfassen, sondern auch die Bedurfnisse der PA anzuerkennen und zu

fordern.

6.1 Riickbezug zur Fragestellung

In dieser Arbeit wurden die Auswirkungen einer RMV eines erwachsenen
Familienmitglieds auf die Angehdrigen untersucht. Dies mit dem Ziel die wichtigsten
Outcomes aus den ausgewahlten Studien zusammen zu tragen. Es hat sich gezeigt,
dass PA signifikant unter ihrer plétzlichen und unerwarteten Rolle leiden. Dies zeigt
sich durch die Burde die PA in ihrem Alltag erleben. Auch haben PA eine schlechtere
QOL und HRQOL. Ihre physische und mentale Gesundheit ist verschlechtert und sie

sind unzufrieden mit dem eigenen Leben. Es braucht Reviews mit starker Evidenz
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um die Fragestellung nochmals zu beantworten um signifikant aufzeigen zu konnen
was die Folgen dieser Rolleniberlastung als PA auslésen und welche Bedurfnisse

und Unterstutzungsbedarf PA in der Praxis bendtigen.

6.2 Ausblick

Der Schweizer Berufsverband der Pflegefachfrauen und Pflegefachméanner (SBK)
(2015) beschreibt: ,Insgesamt sind etwa 700'000 Personen aller Altersstufen auf
Hilfe angewiesen®. Der Anteil an Pflegebedurftigen und chronisch Kranken Personen
wird in naher Zukunft weiter zunehmen. Auch ist keine Besserung des Mangels an
Pflegefachpersonen in ferner Zukunft sichtbar. Deshalb werden die PA immer
wichtiger fur das Gesundheitssystem. Sie sparen dem Gesundheitssystem schon
heute mehr als 42 Millionen Schweizer Franken jahrlich (Rudin & Strub, 2014). In der
Schweiz gibt es keine klar definierte Organisation zur Unterstltzung von PA. PA
sollen in Zukunft durch die Kantone, Gemeinden und private Organisationen
unterstitzt und entlastet werden (Bundesamt fir Gesundheit (BAG), 2014). Die Pro
Senectute (2015) bietet schweizweit Beratungsangebote fur Angehdrigengruppen.
Dies beinhaltet begleitete Gesprachsgruppen fir PA, in denen die PA von den
Erfahrungen anderer Teilnehmenden profitieren konnen. Auch erhalten die PA
Informationen Uber Entlastungsmoglichkeiten, finanzielle Fragen und praktische
Hilfen. Das SPZ (2013) bietet ebenfalls fir Angehdrige von RMV Personen Hilfe in
Form von Beratungsgesprachen in Angehoérigengruppen. Jedoch liegt auch der
Fokus des SPZ mit seinen breiten Wiedereingliederungs- Programmen und
Unterstutzungsdiensten hauptsachlich auf dem RMV Betroffenen. Der Bundesrat
pruft zurzeit wie die Angehdrigenpflege in der Schweiz geférdert werden kann.
Besonders in Vereinbarung mit der Erwerbstatigkeit, weil etwa 330'000 Personen in
der Schweiz regelmassig Pflege- und Betreuungsaufgaben Gbernehmen. Bessere
Informationen und der Ausbau von Entlastungsangeboten, wie Unterstitzungen
durch Freiwillige oder Ferienbetten in Alters- und Pflegeheimen werden diskutiert
(SBK, 2015). Die Autorin sieht hier einen Bedarf an einheitlichen Nationalen
Unterstutzungsprogrammen. Ein Beispiel fur mogliche Unterstlitzung méchte die
Autorin in Verbindung zum vereinigten Konigreich machen. Dort kdnnen sich PA
unter www.carersuk.org uber ihre Unterstitzungsmaoglichkeiten informieren und
werden beraten und betreut. Unter anderem gehort zu diesem

Unterstutzungssystem: Ab 35 Pflegestunden pro Woche erhalten PA finanzielle
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Unterstutzung, Steuerermassigung als finanzielle Hilfe, eine nationale
Gesundheitsversicherung falls sie wegen ihrer pflegerischen Aufgabe ihre
Erwerbstatigkeit reduzieren oder aufgeben mussen, Finanzielle Unterstutzung fur die
Anpassung oder den Umbau des eigenen Hauses flr die zu pflegende Person,
Finanzielle Unterstitzung zur Begleichung von Rechnungen in der Winterperiode wie
Heiz- oder Wasserkosten, allgemeine finanzielle Unterstitzung bei den
Gesundheitskosten, Kredite ohne Vorteil fur die Organisation und Unterstitzung vom
Sozialamt (Carers, 2014). Deshalb sind weitere Langenschnittstudien in diesem
Gebiet ndtig um das Risiko, dem PA ausgesetzt sind minimieren zu kénnen und ein
an PA angepasstes Unterstutzungssystem schweizweit entwickeln zu konnen
(Coleman et al., 2013; Dreer et al., 2007; Rattanasuk et al., 2013; Unalan et al.,
2001).
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Anhang

Anhang A: Glossar

Wort Erklarung

Referenz

Birde Die Blrde wird als eine schwer zu tragende
Last oder Belastung definiert.

Der Begriff Belastung ist eine Last, die ein
Mensch zu tragen hat oder einen Menschen
seelisch bedrickt. Die Belastung wird auch mit
Stress oder einer belastenden Situation
verbunden.

(Duden, 2015)

(Kappeli, 2004)

QOL Die Lebensqualitat ist eine: ,Subjektive
Wahrnehmung einer Person Uber ihre Stellung
im Leben in Relation zur Kultur und den
Wertsystemen in denen sie lebt und in Bezug
auf ihre Ziele, Erwartungen, Standards und
Anliegen.”

(BAG, 2014)

HRQOL ,Die Lebensqualitat einer Person wird von
objektiven und subjektiven Komponenten
beeinflusst. Werden primar subjektive Aspekte
von Lebensqualitat aus Sicht des Patienten
bzw. der Patientin erhoben, die direkt mit der
Krankheit der Person zu tun haben, spricht man
von der «Gesundheitsbezogenen
Lebensqualitaty (Health Related Quality of
Life).

(BAG, 2014)
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Anhang C: Geno-Oko- und Beziehungsdiagramm

Das Genogramm

Die interne Struktur wird mit dem Genogramm erfasst. Es entspricht einem
Stammbaum, mit dem aufgezeigt wird, wer zu der verwandtschaftlichen Familie
gehort und wie die Familiensituation ist. Die wichtigsten Personen werden hier mit
dem Namen genannt.

40

21994, T2004

P 2004 002 S 2004

| 39 35 77

Miriam Lars Thomas
Jana

10j | | 10j

5
Lukas Felixw Julia

Abbildung 6 Beispiel Patchworkfamilie Genogramm nach Preusse- Bleuler (2012)

Das Geno-, Oko- und Beziehungsdiagramm

Das Okogramm zeigt das nicht verwandtschaftliche Umfeld wie Freunde oder
Arbeitskollegen auf. Es zeigt den Kontakt der Familienmitglieder, den Fluss von
Ressourcen und die Entbehrungen und Mangel auf, sowie liefert es

Interventionsideen zu moglich nutzbaren Ressourcen. Das Beziehungsdiagramm

stellt die Qualitat der Beziehung zwischen verwandten oder auch Personen aus dem

Umfeld dar.

Azra Karabegovic
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Enge

08Q, S 2004

1994, TZOOZL//
A

Fussballverein

Kellner

Thomas

Schneiderin

Freundin
Frau Q.

Abbildung 7 Beispiel Patchworkfamilie Geno-, Oko- und Beziehungsdiagramm nach Preusse- Bleuler

(2012)

Die Symbole des Geno-, Oko- und Beziehungsdiagramms

DAS GENOGRAMM

ménnlich
weiblich

Indexperson, weiblich

Adoption

Schwangerschaft

® Totgeburt

Fehlgeburt
Schwangerschaftsabbruch

Scheidung im Jahr 1994

Trennung im Jahr 1990

® gestorben

=

L:\_DFKE- DGyN\O_| Pflege\D:

DAS OKOGRAMM
(Markierung ROT ausgenommen Kreis)

f ¢

— -

-

enge Beziehung

sehr enge Beziehung
problematisch oder konfliktbeladen

verschmolzen und konfliktbeladen

distanziert
entfremdet oder abgebrochen

im Kreis befinden sich Personen, die mit
der Patientin im selben Haushalt wohnen
(Mehrpersonenhaushalt)

BEISPIEL EINER FAMI

799 ¢

Susanne Fritz

Stucki (24) Stucki

LIE UBER DREI GENERATIONEN

Mann links Frau rechts
das aktuelle Alter wird notiert

Personen: Vorname Name
oo Heirat im Jahr 1967

Kinder nach Alter von links nach rechts
(links das Alteste)

doc erstellt Oktober 2006 BK/jk

Copyright: © 2006 Frauenklinik des Inselspitals, 3010 Bern

Seite 9 von 41

Abbildung 8 Symbole des Geno-, Oko- und Beziehungsdiagramm gemiss Frauenklinik des Inselspitals

Bern (2006)
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