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Einleitung

Demenzerkrankungen gehoren zu den haufigsten p@dyisbkhen Erkrankungen und
gewinnen aufgrund ihrer vielfaltigen Folgen fur dassundheitssystem und die Familien
zunehmend an Bedeutung. Derzeit leben in Deutsdhktwa 800.000 bis 1.100.000
Menschen, die an einer Demenz erkrankt sind (BjcR@01). In Osterreich gab es 1951
35.500, zur Jahrtausendwende waren bereits 90.56fhebzkranke zu verzeichnen
(Katschnig et al., 2001). Die Anzahl der Demenzamkungen wird in den entwickelten
Landern aus demografischen Griinden weiter ansteiyes den aktuellen Pravalenz- und
Inzidenzraten lasst sich errechnen, dass sich timkénbestand durchschnittlich um 20.000
pro Jahr in Deutschland erhéhen wird (Bickel, 20Kgtschnig et al. (2001) nehmen an,
dass bis zum Jahr 2050 die Anzahl Demenzkrank@®sterreich auf 233.800 ansteigen wird.
Mehr als zwei Drittel der Menschen mit Demenzerktangen werden zuhause von ihren
Uberwiegend weiblichen Angehérigen versorgt (Bundessterium fir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend, 2002; Rainer, 2002a; Weyerect&8ele, 2004). Das Osterreichische
Bundesinstitut fur Gesundheitswesen stellt fegsgdlegende Angehdrige der gré3te Pflege-
und Betreuungsdienst sind und aus ©Okonomischert Sioh den Staat ein immenses
personelles wie auch finanzielles Potential ddestg]OBIG, 2005). Die hausliche Betreuung
eines an Demenz erkrankten Familienmitgliedes inatie pflegenden Angehérigen Folgen,
die in dieser Arbeit zusammenfassend dargestettievesollen.

Fragestellung
Welche Auswirkungen hat die hausliche Betreuungsarlauf pflegende Angehoérige
demenzkranker Menschen?

Methode

Fur diese Literaturibersicht wurden englisch- uneutschsprachige Studien in den
Datenbanken Medline, Cochrane Library, und Cingé$ucht. Der Zeitraum der Suche
beschrankt sich auf die Jahre 1996-2006. Dabei evurdolgende Suchbegriffe in

unterschiedlichen Kombinationen angewendet: Demddemnenzerkrankung, dementielle

Erkrankung, Konzept, pflegende Angehorige, Intetomen, Belastung, pflegende

Ehefrauen, pflegende Ehepartner, Tochter, Schwiegjger, dementia, spouses, daughter,
daughter in law, relatives, caregiver, family cgreer, caregiver burden. Zusatzlich wurden
die Literaturangaben einzelner Autoren auf weitelieweise durchsucht. In die Analyse

wurden ausschlief3lich Artikel einbezogen, die siuh Belastungen pflegender Angehdriger
demenzkranker Menschen in der hauslichen Betrebafagsen.

Ergebnisse

1.Einfluss der Demenzsymptome auf pflegende Angehige

Demenzkranke weisen neben anderen Symptomen ih%6\erhaltensauffalligkeiten, wie
motorische Unruhe, Halluzinationen, Aggression,ei@&ucht, Eigensinnigkeit, Tyrannei,
Misstrauen, etc. auf (Eloniemi-Sulkava, 2004; Bri&dPatterson, 2000; Burns & Rabins,
2000).

Das Ausmald der Verhaltensauffalligkeiten verstdlikt Belastung pflegender Angehdoriger
(Rainer, 2002b; Burns & Rabins, 2000; Coen et H97). Dabei sind unvorhersehbare
Verhaltensweisen wie Aggression und Wandertriebomdsrs belastend, da eine standige
Beaufsichtigung des Demenzkranken durch seine qrildgn Angehorigen erforderlich ist.
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Ein hohes Mal3 an Verhaltensauffalligkeiten korrélieit dem Ausmalfi durch die Betreuung
belastet zu sein (Gallicchio et al., 2000).

2.Physische Auswirkungen auf pflegende Angehdrige

Im Vierten Deutschen Altenbericht (2002) wird andet, dass korperliche Beschwerden, wie
Gliederschmerzen, Herz- und Magenbeschwerden Hgiufigon Pflegenden eines
Demenzkranken genannt werden als von Personeniltiee Menschen pflegen, deren
kognitive  Leistungsfahigkeit nicht eingeschrankt t. is Der  durchschnittliche
Beschwerdeumfang von pflegenden Angehoérigen eirgsddzkranken liegt signifikant tber
den alters- und geschlechtsspezifischen Normwedem Allgemeinbevélkerung (Grafliel,
1998). 73% der pflegenden Angehdrigen geben Ubendahnittlich stark ausgepragte
korperliche Beschwerden an (GraR3el, 2000). Eineetdnthung des Berliner Instituts fir
sozialpolitische und gerontologische Studien selfest, dass 45,1% der pflegenden
Angehdrigen Demenzkranker korperlich erschopft sB#l1% haben das Gefihl, dass ihre
Gesundheit angegriffen ist und gehen in 39,9% d#e Faufgrund der Belastungen zum Arzt
(Reggentin & Dettbarn-Reggentin, 2003). Auch 72@86von Adler et al. (1996) befragten
pflegenden Angehdrigen gaben gesundheitliche Eras&angen an.

Im Verlauf der Erkrankung kann sich der Tag-NachtdRmus des Demenzkranken
verandern und zu Unterbrechungen des Nachtschiifepflegenden Angehdrigen fuhren
(Reggentin & Dettbarn-Reggentin, 2003; Thomesseal,2002; Bruce & Patterson, 2000).
»-Ruhestorungen in der Nacht haben dabei auf dassBelgsempfinden der pflegenden
Angehdrigen einen besonderen Einfluss. Etwa 41%pflegenden Angehdrigen gaben an,
ein- bis zweimal nachts geweckt zu werden; 32% wgal@, bis zu viermal
(Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauend udugend, 2002,197). In einer
Untersuchung von Gral3el (2000) geben 51% der pitkgye Angehdrigen von
Demenzkranken einen unterbrochenen Nachtschlal.dm, sie sind durchschnittlich 2,4 mal
pro Nacht wach. Im Vergleich dazu geben nur 37% g@#egenden Angehdrigen
Nichtdemenzkranker einen unterbrochenen NachtsemaEtwa ein Viertel der pflegenden
Angehdrigen leiden unter Unterbrechungen des Neblafes durch den Patienten selbst
(Thomessen et al, 2002). Dieser Umstand kann zulaffzdigkeit fihren. In ihrer
Untersuchung stellten Reggentin & Dettbarn-Regge(@003) fest, dass 34% der pflegenden
Angehdrigen Demenzkranker unter Schlaflosigkeddai Daher ist es nicht erstaunlich, dass
pflegende Angehotrige von Demenzkranken haufiger [afchund Beruhigungsmittel
einnehmen als pflegende Angehérige von Nicht-Delkiemken. ,Besonders drastisch hat
sich die Medikamenteneinnahme bei den EhefrauenBsgjinn der Pflege verandert. So
nehmen z.B. lediglich 30% der Ehefrauen keine Bguuigsmittel und 50% keine
Schlafmittel ein!* (Adler et al., 1996, 129).

Auch Burns & Rabins (2000) geben an, dass pflegetwgehorige haufig psychotrope
Substanzen einnehmen. Der Vierte Deutsche Alteciiitestellt Uberdies fest, dass ,pflegende
Angehdrige von Demenzkranken eine Hochrisikogrupipe Erschépfung, Schilaf- und
Appetitstorungen, Nervositat sowie fiur vermehrtenrfahmen von Psychopharmaka, vor
allem gegen die Anspannung, bilden* (Bundesministerftir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend, 2002, 202).

Das Ausmald der korperlichen Beschwerden stehtgmfiéantem Zusammenhang mit dem
Ausmald des Gefiihls durch die Pflege belastet zu &erafRel, 1998). Trotz ihres sich
verschlechternden Gesundheitszustandes neigenepflegAngehdrige dazu, ihre eigenen
physischen und mentalen Probleme zu negieren (Eherfi97).

3.Psychische Auswirkungen auf pflegende Angehdorige

Die Pravalenz von Depressionen ist bei pflegendemeAdrigen von Demenzkranken
deutlich héher als bei Menschen ahnlichen Alters keine hausliche Pflegearbeit zu leisten
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haben. Die Angaben in der Literatur dazu sind wetgedlich und bewegen sich zwischen 25
und 80% (Eloniemi, 2004; Waite et al., 2004; Regigel& Dettbarn-Reggentin, 2003;
Thomessen et al., 2002; Burns & Rabins, 2000; @nedi997; Adler et al., 1996). Dabei
litten 90% aller chronisch depressiven pflegendagehorigen vor Ubernahme der Pflege nie
an einer Depression (Waite et al., 2004). Auch kang& Sérensen (2002) stellen fest, dass
die Pflege demenzkranker Menschen psychisch baliestest, als die Pflege von Menschen,
die nicht an einer Demenz erkrankt sind.

Neben Depressionen weisen pflegende Angehorige memanker Menschen ein erhdhtes
Stresserleben und eine Reduktion des subjektivehlbbndens auf (Pinquart & Sorensen,
2002; Bruce & Patterson, 2000; Gonzalez-Salvad®®9]1 Chenier, 1997). Stress wird von
den Geschlechtern unterschiedlich empfunden, @hlbcet al. (2002) stellten bei pflegenden
Frauen signifikant héhere Stresslevel als bei pitelgn Mannern fest.

Aus unterschiedlichen Grinden verlagert sich dieaWevortung fur die Betreuung haufig auf
eine einzige pflegende Angehdorige. Dies sind hadfigy Ehepartner. Abgesehen von der
nahezu standigen Prasenz nehmen sie weniger Hdf@aralere pflegende Angehdrige in
Anspruch. Damit ist ein groReres Ausmall an Enthiusg und Isolation verbunden
(Elmstahl et al., 1996). Coen et al. (1997) stellest, dass die mentale Gesundheit der
pflegenden Angehdrigen umso besser wird, je ertersie sich in den Kategorien
Verwandtschaftsgrad, Rolle und Beziehung befinféann pflegende Angehdrigen nicht auf
wirksame Coping-Strategien zurlckgreifen kénnendwdie Belastung flr diese insgesamt
grofRer (Heru et al., 2004; Chenier, 1997; BurnsabiRs, 2000; Roberts et al., 1999).

4. Zeitliche, finanzielle und soziale Auswirkungen af pflegende Angehdrige

Knapp drei Viertel der pflegenden Angehdrigen gebanrund um die Uhr bereit sein zu
missen (Pinquart & Soérensen, 2002; Grafiel, 200&rAd al., 1996; Elmstahl et al., 1996).
Demenzkranke weisen unvorhersehbare Verhaltensweds#, die eine kontinuierliche
Prasenz der pflegenden Angehdorigen erfordern. Radwerstarkt sich das Gefuhl der
Belastung, insbesondere bei ausschlie3licher Zdigféeit einer hauptverantwortlich
pflegenden Angehdrigen (Chenier, 1997).

Neben zeitlichen Einschréankungen, dem jahrelangenzivht auf Freizeit, Erholung und der
Entfaltung personlicher Interessen, verursachen ttheslichen Betreuungsbedingungen
reduzierte soziale und familiare Beziehungen, deriuét von Freundschaften und das Gefiihl
von Einsamkeit (Farran et al., 2004; Gonzales-Siv&t al., 1999; Reggentin & Dettbarn-
Reggentin, 2003; Pinquart & Sorensen, 2002; Raz@d2a; Thomessen et al., 2002; Burns
& Rabins, 2000; Chenier, 1997).

Eine weitere Auswirkung betrifft die Berufstéatigkeiler pflegenden Angehdrigen. Die
Angaben in der Literatur sind dazu unterschiedlighyischen 16 und 59% reduzieren
demnach aufgrund der hauslichen BetreuungsaufgadvenArbeitszeit, ca. 5% geben die
Berufstatigkeit auf und muissen somit finanziellatkil3en in Kauf nehmen (Farran et al.,
2004; Diehl, 2003; Reggentin & Dettbarn-Reggenf03; Rainer, 2002a; Grafel, 2000;
Gonzales-Salvador et al., 1999). In einer Untersnghvon Rainer (2002a) geben 30% der
Befragten negative Auswirkungen auf die finanzidliege der Familie an. Diese werden
durch Verdienstausfall, zusatzliche Ausgaben undatesp Einschréankungen im
Rentenanspruch verursacht. Roberts et al. (19@8estsehr hohe jahrliche Ausgaben fir
Behandlung und Pflege fest, die die Lebensqualiét Familie und der pflegenden
Angehdrigen unginstig beeinflussen. In einer Unigrang von Thomessen et al. (2002)
geben 21% der Befragten einen reduzierten Lebeardstéh an. Besonders drastisch ist das
Ergebnis von Diehl et al. (2003): In ihrer Untefsucg klagen 89% der pflegenden
Angehdrigen uber finanzielle Probleme, die im Zussnhang mit der Erkrankung
aufgetreten sind.



Diskussion

In Osterreich werden mehr als 80% aller pflegebiéidén Menschen zuhause von ihren
uberwiegend weiblichen (79%) Angehorigen betreuBI®& 2005). In Deutschland werden
mehr als zwei Drittel der Menschen mit Demenzerkuamgen zu Hause von ihren
Angehorigen versorgt (Graf3el, 2000; Bundesminisierfur Familie, Senioren, Frauen und
Jugend, 2002; Rainer, 2002a; Weyerer & Schaufdd@4p Derzeit liegen aus Osterreich
keine Erhebungen vor, wie viele Demenzkranke vaenhAngehoérigen zuhause betreut
werden. Die Uberlebensdauer einer Demenz betrabg&ingig von der Ursache, 2-25 Jahre
(Gerdner et al.,, 2002; Hallauer & Kurz, 2002). Dalst die h&usliche Versorgung von
Demenzkranken mit langen bis sehr langen Betrewmenigsifen verbunden.

Die Auswirkungen der hauslichen Betreuungsarbeit die physische und psychische
Gesundheit sowie auf die eigene Lebensplanung fteeggmden Angehdrigen sind erheblich.
Diese werden durch die lange Zeit, in der sie fngehorigen betreuen, noch verstarkt; sie
laufen ,Gefahr, insbesondere bei Demenzerkrankungerigrund der auf sie einwirkenden
Belastungen zu sogenannten Sekundarpatienten zdemer(OBIG, 2005, 64). Vom
Osterreichischen Bundesinstitut fiir Gesundheitswes@d weiter festgestellt, dass der
gesellschaftliche und familiare Stellenwert pfledenAngehdriger derzeit eher belastend als
entlastend ist. ,Viele Krankheiten werden von défettlichkeit und der Politik als gar nicht
so arbeitsintensiv und belastend betrachtet. VimmalDemenzerkrankungen mussen hier
genannt werden“ (OBIG, 2005, 64). Das Weiterbestetez hauslichen Betreuung wird durch
Mangel an Ressourcen der pflegenden Angehdrigea, geringe soziale Unterstiitzung,
mangelnde Coping-Strategien, sowie das Vorliegan Stvress gefahrdet (Eloniemi-Sulkava
et al., 2001; Gonzales-Salvador et al., 1999).

Derzeit betragt das Durchschnittsalter der pflegendngehdrigen in Osterreich 58 Jahre
(OBIG, 2005). Mit dem Alter der Demenzkranken steigs demografischen Griinden auch
das Alter der pflegenden Angehdérigen.

Angesichts der vorliegenden Prognosen wird deutlialelche Brisanz die Thematik
.Demenz“ hat. Hallauer stellt fest: ,Angesichts dg&tuation, in der es schon gegenwartig
nicht gelingt, die bekannten, d. h. bereits diagn@sten Demenzpatienten pflegerisch und
medizinisch entsprechend dem Stand des Wissensm@orgen, lasst sich die gewaltige
Herausforderung ermessen, die in naher Zukunft duie zuséatzlichen hochbetagten
Demenzpatienten auf die deutsche Gesellschaft zuitof.] Der kommende Anstieg der
Zahl von Demenzpatienten in Deutschland macht diesakheit zu einem erstrangigen
Thema der Gesundheitspolitik. Die ethische Bedeutder Behandlung alterer, kranker
Menschen in der Gesellschaft und der gleichzeitijettbewerb um Ressourcen im
Gesundheits- und Sozialsystem lasst die Versorqdemgenzkranker zu einem Prifstein flr
Humanitat in der Sozialburokratie und Angemessénter tief greifenden kommenden
Reform der Sozialversicherungssysteme werden” @dal, 2002, 17).

Zusammenfassung

Der vorliegende Artikel geht der Frage nach, untezlchen Belastungen pflegende
Angehorige demenzkranker Menschen leiden. Dazu evurdPublikationen aus der

internationalen Literatur einer Analyse unterzogéahlreiche Untersuchungen belegen die
Folgen der hauslichen Betreuung eines an Demenardten Familienmitgliedes fur die

pflegenden Angehdrigen. Pflegende Angehdérige leigierrseits unter den Symptomen der
Krankheit selbst, andererseits hat die hauslich&eeBengsarbeit physische, psychische,
zeitliche, finanzielle und soziale Belastungen Eatge. Der Artikel hat zum Ziel, diese

wissenschaftlich belegten Auswirkungen zusammeafabsand Ubersichtlich darzustellen.
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