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Ein integratives Review mit Bezug zum KOMMA-Ansatz
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Zusammenfassung: Hintergrund: Pflegende Angehdrige haben einen hohen Stellenwert bei der hauslichen Versorgung von
Menschen mit Demenz (MmD). Die Pflege und damit verbundenen Belastungen konnen sich negativ auf deren Gesundheit
auswirken. KOMMA ist ein Ansatz zur Unterstitzung von Angehorigen in der hauslichen Palliativversorgung, der fur diese Per-
sonengruppe genutzt werden konnte. Ziel: Ziel war es, in der Literatur Unterstitzungsbedurfnisse von Angehorigen von Men-
schen mit Demenz zu identifizieren und sie mit jenen, die Grundlage fur die Entwicklung des KOMMA-Ansatzes waren, zu ver-
gleichen. Methode: Es wurde ein integratives Review durchgefiihrt. Die Literaturrecherche erfolgte im Februar und Marz 2021
in den Datenbanken MEDLINE, CINAHL und Psyclnfo. Relevante Studien wurden identifiziert, anhand von Ein- und Aus-
schlusskriterien selektiert und bewertet. Die Daten wurden mit einem inhaltsanalytischen Verfahren mithilfe von MAXQDA in
Kategorien zugeordnet. Ergebnisse: Es wurden 23 Studien inkludiert, die in einer Zeitschrift mit Peer-Review-Verfahren verof-
fentlicht worden sind. Pflegende Angehorige zeigen im Vergleich zum KOMMA-Ansatz abweichende Unterstitzungsbedurfnis-
se in den Bereichen (in-)formelle Hilfe, Zugang zu Wissen, Umgang mit physischem und psychischem Gesundheitszustand,
Aufrechterhaltung der Beziehung, (voribergehende) Abgabe der Betreuungsrolle und soziale Integration. Schlussfolgerung:
Der KOMMA-Ansatz zur Erfassung von Unterstutzungsbedurfnissen kann fur diese Angehdrigengruppe in der vorliegenden
Form nicht Ubernommen werden. Angesichts der Fulle identifizierter Unterstitzungsbedurfnisse erscheint die Entwicklung
eines personenzentrierten und bedurfnisorientierten Assessments aber als wichtig.

Schliisselworter: Bedurfnisse, pflegende Angehorige, Demenz, hausliche Versorgung, integratives Review

Support needs of caregivers of people with dementia: An integrative literature review

Abstract: Background: Family caregivers are of great importance in the home care for people with dementia. The care and related
stress can have a negative impact on their health. The CSNAT (German: KOMMA) is an approach to support family caregivers in
palliative home care that could be used for this group of people. Aim: The aim was to identify support needs for caregivers of peo-
ple with dementia in the literature and compare these with those that formed the basis for the development of the KOMMA ap-
proach. Method: We performed an integrative review. Literature research was conducted in February and March 2021 in the
MEDLINE, CINAHL and Psycinfo databases. Relevant studies were identified and assessed using inclusion and exclusion criteria.
Using MAXQDA, the data were assigned to categories with a content analytic procedure. Results: 23 studies were included that
had been published with peer review procedure. Compared to the KOMMA approach, family caregivers show divergent support
needs in the areas of (in)formal assistance, access to knowledge, managing physical and mental health conditions, maintaining
the relationship, (temporarily) relinquishing the caregiving role and social integration. Conclusion: The KOMMA tool for identifying
support needs cannot be directly adopted for this group of caregivers in its present form. However, given the richness of identified
support needs, the development of a person-centered and needs-oriented assessment seems important.

Keywords: needs, caregivers, dementia, home care, integrative review

Einleitun g als zwei Drittel der Menschen mit Demenz (MmD) werden
zuhause von Angehorigen, meist den Kindern oder den
Demenzielle Erkrankungen nehmen aufgrund der sozio- Partner_innen, versorgt (Dietzel et al., 2020), zu 75 % von

demografischen Entwicklung zu. Die jdhrliche Inzidenz  Frauen (Stiitterlin et al., 2011). Die meisten der Angehori-
liegt bei 330000 (World Alzheimer Report, 2015). Mehr  gen leben mit den Pflegebediirftigen in einem Haushalt
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Was ist zu dieser Thematik schon bekannt?
Bedurfnisorientierte Unterstutzungsangebote fur pflegen-
de Angehorige von Menschen mit Demenz werden dringend
bendtigt.

Welchen Erkenntniszugewinn leistet die Studie?

Bedurfnisse von Angehorigen sterbender Menschen und
Angehoriger demenzerkrankter Menschen unterscheiden
sich, weshalb der KOMMA-Ansatz adaptiert werden sollte.

(62%) (Bickel, 2018). Der Pflegebedarf von MmD steigt
aufgrund der progredienten Entwicklung der Erkrankung
kontinuierlich an, was fiir Angehorige eine grofde Heraus-
forderung darstellen kann (Dietzel et al., 2020). Psychi-
sche und Verhaltenssymptome wie Agitation, Angst oder
Apathie werden als herausfordernd wahrgenommen
(Retzlik & Jessen, 2016), der daraus resultierende Pflege-
und Betreuungsbedarf ist zeitaufwendig und belastend.
Dies hat sowohl physische als auch psychische, soziale und
okonomische Auswirkungen auf Angehorige und fiihrt zu
negativen Effekten auf Lebensqualitit und Gesundheit
(Dietzel et al., 2020). Pflegende Angehorige haben im Ver-
gleich zur Gesamtbevolkerung ein hoheres Risiko, stress-
bedingt zu erkranken (Tatzer et al., 2020). Sie beurteilen
ihre Lebensqualitit und ihre soziale Partizipation signifi-
kant schlechter als nicht pflegende Angehorige (Winkler et
al., 2006) und werden daher auch als unsichtbare zweite
Patient_innen bezeichnet (Dietzel et al., 2020). Bestehen-
de Unterstiitzungsangebote werden nur zogerlich in An-
spruch genommen, da sie nicht ausreichend bediirfnisge-
recht sind (Tatzer et al., 2020). Es ist daher essenziell,
Bediirfnisse pflegender Angehoriger moglichst frith zu
erkennen (Deutsche Gesellschaft flir Allgemeinmedizin
und Familienmedizin, 2020) und personenzentrierte Un-
terstlitzungskonzepte zu entwickeln (Bressan et al., 2020).

Der KOMMA-Ansatz ist eine personenzentrierte und
bediirfnisorientierte Pflegeintervention zur Unterstiitzung
von Angehorigen. Dieser basiert auf dem von Ewing und
Grande (2013) entwickelten Carer Support Needs Assess-
ment Tool (CSNAT), welches flir den deutschsprachigen
Raum unter dem Namen KOMMA (Kommunikation mit
Angehorigen) adaptiert wurde (Kreyer et al. 2020). Der
KOMMA-Ansatz besteht aus zwei Komponenten: (1) ei-
nem evidenzbasierten Selbsteinschatzungsinstrument mit
14 Fragen und (2) einem fiinfschrittigen personenzentrier-
ten Assessmentprozess, in dem Angehorige ermutigt wer-

den, sich selbst einzuschitzen und eigene Anliegen friih-
zeitig zu benennen. Die fiinf Schritte umfassen: (1) das
Vorstellen des Assessmentinstruments durch eine Pflege-
person, (2) das Nachdenken tiber Unterstlitzungsbediirf-
nisse mithilfe des Selbsteinschatzungsinstruments durch
die Angehorigen, (3) ein Einzelgesprich, in dem die An-
liegen der Angehdrigen besprochen werden, (4) eine ge-
meinsame Mafinahmenplanung und (5) die gemeinsame
Evaluation (Kreyer & Pleschberger, 2018). Das Assess-
mentinstrument enthélt 14 Doménen von Unterstiitzungs-
bediirfnissen (Tab. 1), die in zwei unterschiedliche Berei-
che unterteilt werden konnen: Unterstiitzungsbediirfnisse
in Bezug auf die Versorgung der erkrankten Person sowie
individuelle, personliche Unterstiitzungsbediirfnisse der
Angehorigen selbst (Ewing et al., 2013).

Studien zeigen positive Effekte des KOMMA-Ansatzes
auf Angehorige, darunter auch die Reduktion von Belas-
tungen (Grande et al., 2017; Lund et al., 2020). Der Krank-
heitsverlauf bei Demenz, die Art der Versorgung und die
Anforderungen an Angehorige sowie auch der Zugang zu
Unterstiitzungsmoglichkeiten (Dietzel et al., 2020) unter-
scheiden sich jedoch von der Angehorigenpflege in der
Palliativversorgung (Gétze et al., 2015). Unterstiitzungs-
bediirfnisse von pflegenden Angehorigen von MmD sind
bislang nicht gebiindelt dargestellt und mit jenen aus dem
KOMMA-Ansatz verglichen worden.

Ziel und Forschungsfrage

Ziel dieses integrativen Reviews war es, Unterstiitzungs-
bediirfnisse von pflegenden Angehorigen von MmD aus
der aktuellen Fachliteratur zu identifizieren. Darauf basie-
rend wurde verglichen, wie sich diese von den Unter-
stiitzungsbediirfnissen von Angehorigen in der Palliativ-
versorgung, die Grundlage des KOMMA-Ansatzes waren,
unterscheiden. Damit sollte festgestellt werden, ob sich
der KOMMA-Ansatz in der vorliegenden Form auch fiir
die Unterstiitzung von Angehdrigen von MmD eignet.

Methode

Ziel integrativer Reviews ist es, empirische und theoreti-
sche Literatur zusammenzufassen, um ein umfassendes

Tabelle 1. KOMMA-Unterstutzungsbedirfnisse (Ewing & Grande, 2013; Kreyer & Pleschberger, 2018)

Unterstiitzungsbedirfnisse in Bezug auf die Pflege und Versorgung
der erkrankten Person

Personliche Unterstltzungsbedirfnisse der Angehérigen selbst

Rolle als ,,Co-Worker*

Rolle als Betroffene_r

* Wissen, wer bei Problemen kontaktiert werden kann

* Verstehen der Krankheit

* Wissen, was in Zukunft zu erwarten ist

* Symptomkontrolle und Medikamente

* Mit dem Patient/der Patientin Uber das Kranksein sprechen
 Hilfsmittel fur die Versorgung

» Pflegeaufgaben (z.B. Korperpflege)

.

.

Die eigene Gesundheit

Mit Gefuhlen und Sorgen umgehen

Religion, Glaube oder spirituelle Aspekte
Praktische Hilfe im Haushalt

Finanzielle, rechtliche oder berufliche Aspekte
Zeit fur sich selbst haben

Entlastung von nachtlicher Betreuung
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Verstandnis eines Phdnomens zu erhalten. Dabei konnen
Studien unterschiedlicher Designs eingeschlossen werden
(Whittemore & Knafl, 2005). Die Darstellung des Vor-
gehens orientiert sich am Publikationsstandard PRISMA
(Page et al., 2021).

Studienidentifikation

Die systematische Literaturrecherche wurde anhand der
Prozessschritte nach Sturma et al. (2016) durchgefiihrt
und erfolgte im Februar und Mirz 2021 in den Datenban-
ken MEDLINE via PubMed, CINAHL und PsycInfo via
EBSCOhost sowie tiber eine Handsuche. Die Suchbegrifte
caregiver /carers, family nursing/relatives, dementia/
alzheimer disease, support needs wurden als Schlagworter
und MESH-Terms verwendet, trunkiert und mittels der
booleschen Operatoren verkniipft.

Studienselektion

Ein- und Ausschlusskriterien (Tab.2) wurden vorab
definiert. Inkludiert wurden deutsch- und englischspra-
chige Publikationen in Zeitschriften mit Peer-Review-
Verfahren aus den Jahren 2015 bis 2020. Die Studien
mussten sich mit Unterstiitzungsbediirfnissen von
hauptverantwortlichen erwachsenen Angehorigen im
hiuslichen Setting, unabhingig vom Stadium der Krank-
heit, befassen. Es wurden auch Studien inkludiert, die
nicht direkt das Ziel hatten, Bediirfnisse zu ermitteln,
sondern diese im Rahmen der Untersuchung von Erfah-
rungen von Angehorigen oder von Belastungsfaktoren
identifizierten.

Im Rahmen der Sichtung der Titel und Abstracts wur-
den unpassende Studien sowie Duplikate ausgeschlossen.
Unklar geeignete Studien wurden vorerst durch die Ein-
schitzung einer Person (JS) in das Volltextscreening tiber-
nommen, das im Vieraugenprinzip (JS, CK) mittels Mi-
crosoft® Excel® durchgefiihrt wurde. Bei Unstimmigkeiten
wurde eine dritte Person (JS, CK, CS) hinzugezogen.

Tabelle 2. Ein- und Ausschlusskriterien (Eigendarstellung)

Kritische Wiirdigung der Studien

Studien werden in integrativen Reviews iiblicherweise
nicht aufgrund der Qualitdt ausgeschlossen (Whittemore
& Knafl, 2005). Dennoch wurden in dieser Arbeit die
Angemessenheit von Studienziel, Studiendesign, Rekru-
tierung von Teilnehmenden, Datenerhebung und -analy-
se, Prasentation der Ergebnisse sowie Diskussion und
Schlussfolgerungen anhand passender Bewertungshilfen
von zwei Personen (JS, CK) kritisch gewiirdigt (Panfil,
2018). Dariiber hinaus war entscheidend, dass die Studien
aussagekriftige Ergebnisse zu Unterstilitzungsbediirfnis-
sen von Angehorigen enthielten.

Datenextrahierung und Auswertung

Die extrahierten Informationen wurden mittels Techniken
aus inhaltsanalytischen Verfahren organisiert und sortiert
(Sturma et al., 2016). Die 14 Unterstiitzungsdoménen aus
dem KOMMA-Ansatz wurden als Kategoriensystem in die
Software MAXQDA eingepflegt und die identifizierten Un-
terstiitzungsbediirfnisse entweder deduktiv zugeordnet
oder es wurden induktiv neue Kategorien gebildet. Dabei
wurden Bediirfnisse teilweise mehreren Kategorien zuge-
ordnet. Die Zuordnung wurde innerhalb der Forschungs-
gruppe diskutiert.

Ergebnisse

Uber die Datenbankrecherche (1 = 746) und weitere Quel-
len (n = 35) konnten 85 Volltexte identifiziert werden. Von
diesen wurden 62 aufgrund der fehlenden Beschreibung
von Unterstlitzungsbediirfnissen (Ziel), weil die Studie
nicht die héusliche Pflege fokussierte (Setting) oder die Vor-
gehensweise nicht angemessen beschrieben war (kritische
Wiirdigung) ausgeschlossen. Somit wurden 23 mit Peer-
Review-Verfahren publizierte Studien inkludiert (Abb. 1).
Eine tabellarische Ubersicht ist als Elektronisches Supple-

Einschlusskriterien

Ausschlusskriterien

Suchkriterien ¢ Deutsch- und englischsprachige Publikationen

e Veroffentlicht in Zeitschrift mit Peer-Review-Verfahren

e Zeitraum 2015-2021
* Keine Einschrankung bzgl. Studiendesign

* Weitere Sprachen
e Literatur vor 2015 oder nach 2021

Population e Hauptverantwortliche Angehorige (keine nahere Differenzierung ¢ Personen unter dem 18. Lebensjahr

bezlglich des Verwandtschaftsgrades)

Interest Angehorigenpflege von Menschen mit Demenz:
e Unterstltzungsbedurfnisse

» Spezifische Aspekte der Angehorigenpflege,
z.B. gesundheitlicher Zustand der Angehorigen

¢ Auch Belastungsfaktoren, unerfillte Bedurfnisse, Barrieren,

Erfahrungen

Context * Erkenntnisse zur Versorgung im hauslichen Setting
¢ Alle Stadien der Krankheit

e Stationéare Versorgung der demenzerkrankten Person

© 2022 Hogrefe

Pflege (2023), 36 (2), 77-86



80 J.Sonntag et al., Bedurfnisse pflegender Angehoriger demenzerkrankter Menschen

https://econtent.hogrefe.com/doi/pdf/10.1024/1012-5302/a000920 - Thursday, February 12, 2026 8:27:42 AM - Universitét Wien |P Address:131.130.169.5

ment ESM1 beigefiligt. Davon waren elf qualitativ, vier
quantitativ, eine im Mixed-Design und sieben Ubersichts-
arbeiten. Acht davon stammten aus den USA, drei aus Ka-
nada und Australien, zwei aus dem Vereinigten Konigreich
und jeweils eine aus Italien, Osterreich, Deutschland, Nie-
derlande, Schweden, Spanien und Indien. In empirischen
Untersuchungen wurden die pflegenden Angehdrigen tiber
verschiedene Wege rekrutiert, zum Beispiel liber eine
Selbsthilfegruppe (Tatzer et al., 2020), ein Primérversor-
gungszentrum (Moreno-Camara et al., 2019) oder iiber den
Hausarzt (Zwingmann et al., 2018). In den meisten Studien
wurden entweder Einzel- oder Fokusgruppeninterviews
oder eine Kombination (Lamech et al., 2019) zur Datener-
hebung verwendet. Wenige erhoben die Daten iiber einen
Fragebogen (Steiner et al., 2015) oder ein Assessment
(Zwingmann et al., 2018). Die Forschungsdesigns der quan-
titativen Studien reichten von einer Querschnittsbefragung
(Jennings et al., 2015) iiber eine retrospektive Befragung
(Killen et al., 2015), eine deskriptive Studie (Steiner et al.,
2015) bis hin zu einer clusterrandomisierten Studie (Zwing-
mann et al., 2018). In den Ubersichtsarbeiten wurden die
Ergebnisse aus zwolf (McCabe et al., 2016), 27 (Millenaar et
al., 2016), 37 (Bressan et al., 2020), 54 (Khanassov & Vedel,
2016) und 55 (Queluz et al., 2019) Studien miteinbezogen,
in einer wurde dazu keine Angabe gemacht (Whitlatch &
Orsulic-Jeras, 2018). Die Studien hatten klare Forschungs-
fragen und présentierten angemessene Daten. Bei den qua-
litativen Studien waren die Datenanalyse und -interpretati-
on in den Daten verankert, was anhand von Originalzitaten
nachvollzogen werden konnte. Die quantitativen Studien

Identifikation von Studien iiber Datenbanken

und Ubersichtsarbeiten waren von solider methodischer
Qualitat.

Identifizierte Unterstiitzungsbediirfnisse

Die Ergebnisse zeigen, dass sich auch die Bediirfnisse der
Angehorigen von MmD auf die beiden Hauptstrange des
KOMMA-Ansatzes beziehen. Angehorige bendtigen so-
wohl Unterstiitzung, um ihren Pflegebediirftigen zu ver-
sorgen, als auch, um sich um ihre eigene Person zu kiim-
mern. Die Ergebnisse bilden einerseits ab, dass sich
Themen innerhalb der Strange wiederfinden. Andererseits
sind tiber die KOMMA-Domaénen hinaus weitere Bereiche
zum Vorschein gekommen. Folgend werden alle Unter-
stiitzungsbereiche beschrieben. Ein Vergleich der Unter-
stiitzungsbediirfnisse beider Angehorigengruppen ist als
Elektronisches Supplement ESM2 beigefligt.

Rolle als Co-Worker_in

Wissen, wer bei Problemen kontaktiert werden kann
Angehorige wiinschen sich feste Ansprechpartner innen
und mochten wissen, wo Hilfe auffindbar ist, zum Beispiel
in Bezug auf Notfille oder finanzielle Angelegenheiten
(Millenaar et al., 2016). Sie bendtigen Informationen tiber
Hilfsmoglichkeiten (Jennings et al., 2015; Millenaar et al.,
2016) sowie Betreuungsdienste (Samson et al., 2016) und
damit verbundene Kosten (Queluz et al., 2019). Dieses
Unterstiitzungsbediirfnis zeigt sich besonders zum Zeit-
punkt der Diagnose (Killen et al., 2015; Lethin et al., 2015).

Identifikation von Studien tiber andere Methoden

Abbildung 1. PRISMA Flowchart (Eigendarstellung).

Pflege (2023), 36 (2), 77-86
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Verstehen der Krankheit und Wissen Uber Diagnose,
Verlauf und Therapiemaoglichkeiten

Angehorige benoétigen ein addquates Verstindnis der Er-
krankung (Lamech et al., 2019), um fundierte Entschei-
dungen zu treffen (Whitlatch & Orsulic-Jeras, 2018). Eine
friihzeitige Diagnosestellung ist wichtig (Khanassov & Ve-
del, 2016), um Schwierigkeiten zu deuten (Millenaar et al.,
2016), Verhaltensprobleme zu verstehen und rechtzeitig
Ressourcen zu aktivieren (Khanassov & Vedel, 2016). Da-
bei wiinschen sich Angehorige ausdriicklich die Mitteilung
der Diagnose Demenz, sodass sie sich zielgerichtet infor-
mieren konnen (Peterson et al., 2016). Nach Erhalt der
Diagnose haben sie das Bediirfnis nach spezifischen Infor-
mationen, um die Krankheit und die damit verbundenen
Probleme besser zu verstehen. Dies betrifft den Verlauf,
die Symptome (Cola et al., 2017; Killen et al., 2015; McCa-
be et al., 2016; Queluz et al., 2019) und mogliche Versor-
gungsprobleme (Khanassov & Vedel, 2016).

Pflegeaufgaben

Angehorige haben das Bediirfnis nach mehr Wissen iiber
konkrete Pflegetechniken, um bei den Aktivititen des tig-
lichen Lebens Hilfestellung zu geben (Bressan et al., 2020;
Tatzer et al., 2020). Sie duflern Unterstlitzungsbedarf in
den Bereichen Ernahrung, Mobilitit, Ausscheidung, Es-
senszubereitung und Hausarbeit (McCabe et al., 2016) so-
wie bei praktischen Themen wie Wohnungsanpassung
oder spezifischer Pflege (Millenaar et al., 2016).

Zugang zu Information und Wissen (neu)

Angehorige berichten von Bediirfnissen in Bezug auf die
Uberwiltigung durch und den Zugang zu den richtigen In-
formationen (McCabe et al., 2016). Frustrierend fiir sie ist,
dass sie medizinische Terminologie entziffern und selbst
die fiir sie wichtigen Informationen erkennen miissen. Die
Suche nach Informationen iiber Verhaltenssymptome be-
notigt viel Zeit, da mehrere Quellen nétig sind, um die
Giiltigkeit einer Information zu bestitigen (Lethin et al.,
2015; Werner et al., 2017). Informationsbediirfnisse bezie-
hen sich vor allem auf das Selbstmanagement. Angehorige
aufern den Wunsch, alle Informationen an einem Ort zu
finden sowie individuell zugeschnittene psychoedukative
Angebote zu erhalten (Queluz et al., 2019). Gewiinscht
werden auch Onlineangebote, um Termine zu planen, mit
Beteiligten zu kommunizieren, Fragen zu stellen oder An-
leitungsvideos zu sehen (Iribarren et al., 2018). Informa-
tionen sind dann niitzlich, wenn sie auf die aktuellen
Bediirfnisse und die konkrete Situation abgestimmt sind
(Whitlatch & Orsulic-Jeras, 2018; Bressan et al., 2020).

Umgang mit einem verdnderten physischen

und psychischen Gesundheitszustand (neu)

Angehorige benotigen Beratung und Training im Umgang
mit dem psychischen Gesundheitszustand und maladap-
tiven Verhaltensweisen des MmD (Bressan et al., 2020;
Khanassov & Vedel, 2016; McCabe et al., 2016; Queluz
etal., 2019; Zwingmann et al., 2018). Dies betriftt Apathie,
den Verlust sozialer Reziprozitit, Unruhe (Millenaar et al.,

© 2022 Hogrefe

2016), Vergesslichkeit, Verwirrtheit, mangelnde Koopera-
tion (Steiner et al., 2015) sowie Aggressivitit, Misstrauen
und Widerstand gegen die Pflege (Moreno-Camara et al.,
2019). Zudem bendtigen sie Hilfe beim Umgang mit phy-
sischen Problemen wie Inkontinenz, Sturz und reduzierter
Mobilitdt (Killen et al., 2015). Dabei reicht Aufklirung
nicht aus, es benotigt den Erwerb von Kompetenzen und
Techniken im Umgang mit den Verhaltensweisen (Whit-
latch & Orsulic-Jeras, 2018). Angehdrige wollen Coping-
Strategien mit anderen betroffenen Angehorigen erlernen
(Iribarren et al., 2018; Millenaar et al., 2016; Peterson et
al., 2016). Gelegentlich haben sie Bedarf, Themen ohne
die Anwesenheit des MmD zu besprechen (Queluz et al.,
2019). Barrieren sind dabei die Betreuung wihrend ihrer
Abwesenheit und die Distanz zum Wohnort (Werner et al.,
2017).

Formelle und professionelle Hilfsangebote (neu)
Angehorige von MmD bendétigen kompetente Pflege durch
Fachpersonen, welche die Pflege und Versorgung struktu-
rieren, koordinieren, Austausch zwischen den beteiligten
Personen organisieren und die Familien begleiten (Cola
et al., 2017; Lamech et al., 2019). Erginzend zu dem Be-
diirfnis zu wissen, wer bei Problemen kontaktiert werden
kann, ist es dieser Angehorigengruppe von grofer Bedeu-
tung, mit professioneller Pflege zusammenzuarbeiten und
als gleichberechtigte Partner_innen in die Pflegeplanung
einbezogen zu werden (Khanassov & Vedel, 2016; McCa-
be et al., 2016; Macleod et al., 2017). Mangelnde Zusam-
menarbeit mit Professionellen fiithrt dazu, dass sich Ange-
horige an ihre Grenzen gebracht fiithlen (Lethin et al.,
2015).

Rolle als Betroffene_r

Die eigene Gesundheit

Angehorige haben das Bediirfnis, sich um eigene Gesund-
heitsprobleme zu kiimmern (Wawrziczny et al., 2017). Sie
wiinschen sich einen Ausgleich zwischen den Selbstpflege-
bediirfnissen und den Bediirfnissen der pflegebediirftigen
Person (Waligora et al., 2018). Sie legen zwar Wert auf die
Aufrechterhaltung ihrer Lebensqualitit und Gesundheit
(Zwingmann et al., 2018; McCabe et al., 2016), duflern je-
doch, dass sie erst Hilfe suchen, wenn Selbstfiirsorge unaus-
weichlich wird (Waligora et al., 2018). Sie sind mit Barrieren
wie begrenzter Zeit oder finanziellen Problemen konfron-
tiert (Iribarren et al., 2018), empfinden ihre eigenen Bediirf-
nisse als zweitrangig (Tatangelo et al., 2018) und neigen
dazu, ihr Wohlbefinden zu ignorieren (Samson et al., 2016).
Angehorige bendtigen mehr Informationen zum Umgang
mit Stress (Steiner et al., 2015). Sie duflern Unterstiitzungs-
bedarf bei der Erfiillung von Grundbediirfnissen wie Schlaf
(Waligora et al., 2018), Sexualitit (Tatzer et al., 2020), Be-
wegung und Erndhrung (Tatangelo et al., 2018).

Mit Geftihlen und Sorgen umgehen

Eine neue Rollenverteilung und der Verlust der Bezie-
hung, verursacht durch Personlichkeitsveranderungen
und Abbau von Fihigkeiten der erkrankten Person, prigen
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die Emotionen der Angehorigen (Lamech et al., 2019). Sie
haben das Bediirfnis nach Unterstiitzung bei Gefiihlen des
Alleinseins, des Verlassenwerdens, der Hilflosigkeit, der
Erschopfung (Khanassov & Vedel, 2016) sowie bei De-
pression und Angst (Zwingmann et al., 2018). Barrieren
bei der Bewiltigung solcher Gefiihle sind zu wenig Zeit,
sich damit zu beschiftigen oder Unsicherheit, was helfen
konnte (Quinn et al., 2015). Sorgen konzentrieren sich auf
ihre Fahigkeit, den MmD angemessen zu versorgen und
was in Zukunft passieren konnte, wenn sie nicht mehr in
der Lage wiren, die Pflege zu leisten. Sie sind mit Gefiih-
len der Selbstaufopferung und Trauer in Bezug auf die
Verdnderungen und Opfer, die sie in ihrem Leben bringen
mussten, um ihrer Rolle als pflegende_r Angehorige r ge-
recht zu werden, konfrontiert. Zuriickhaltung bei der In-
anspruchnahme von Dienstleistungen ist auch mit Loyali-
tdt und Verpflichtung gegentiber der pflegebediirftigen
Person (Tatangelo et al., 2018) sowie Schuldgefiihlen
(Colaetal., 2017) verbunden.

Religion, Glaube oder spirituelle Aspekte

Angehorige dulern das Bediirfnis nach spiritueller Unter-
stiitzung an einem Ort, an dem Gefiihle ausgedriickt wer-
den konnen, wie der Kirche (Samson et al., 2016). Religio-
se Aktivititen durch Kirchen und Gemeinden sind bei
manchen erwilinscht (Waligora et al., 2018).

Praktische Hilfe im Haushalt

Angehorige von MmD haben Bedarf an Unterstiitzung bei
der Haushaltsfithrung (Khanassov & Vedel, 2016; Lamech
et al., 2019; Queluz et al., 2019).

Finanzielle, rechtliche oder berufliche Aspekte

Ein Bediirfnis nach Unterstiitzung bei finanziellen Proble-
matiken kann bestehen (Queluz et al., 2019). Kostengiins-
tige Leistungen (Lamech et al., 2019) sind fiir Angehdrige
von MmD sehr wichtig (Whitlatch & Orsulic-Jeras, 2018).
Zu hohe Kosten sind ein Hindernis fiir den Zugang zu Ent-
lastungsdiensten (Tatzer et al., 2020; Waligora et al.,
2018), konnen die wirtschaftliche Situation der Familien
beeintrachtigen (Cola et al., 2017; Iribarren et al., 2018)
und die Abgabe der Pflege erschweren (Millenaar et al.,
2016). Im Gesundheitssystem werden grofde biirokrati-
sche Hiirden erlebt (Tatzer et al., 2020). Unterstiitzungs-
bedarf besteht auch bei Fragen zu Vormundschaft oder
Vollmachten (Khanassov & Vedel, 2016).

Zeit fr sich selbst haben

Da die Pflege und Versorgung eines MmD viel Zeit und
Kraft erfordern, haben Angehorige das Bediirfnis, auch ihr
eigenes Leben gut zu organisieren. Sie erkennen, dass sich
die Pflege negativ auf ihr Leben und Wohlbefinden aus-
wirkt (Waligora et al., 2018) und andere Beziehungen
und Verantwortlichkeiten beeintrichtigt (Millenaar et al.,
2016). Sie haben das Gefiihl, soziale Kontakte, Erholung
und Urlaub zu vernachldssigen (Tatangelo et al., 2018). Sie
wiinschen sich Zeit fiir sich selbst, fiir eigene Kinder, Ar-
beit oder andere Verpflichtungen (Cola et al., 2017; More-
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no-Camara et al., 2019; Peterson et al., 2016; Wawrziczny
et al., 2017; Khanassov & Vedel, 2016). Angehdrige be-
schreiben das Gefiihl, verzweifelt nach Atempausen zu su-
chen und stindig auf Abruf zu sein. Sie haben das Bediirf-
nis auszugehen, ohne an die Pflege denken zu miissen
(Quinn et al., 2015), und sie vermissen ihre Freiheit (Lethin
et al., 2015). Sie mochten dabei unterstiitzt werden, ein
Gleichgewicht zwischen der Pflegesituation und ihrem ei-
genen Leben zu finden (Millenaar et al., 2016).

Informelle Unterstlitzung aus dem Bekannten-

oder Familienkreis (neu)

Angehorige aufdern ein Bediirfnis nach sozialer Unterstiit-
zung durch die Familie (Lethin et al., 2015; Waligora et al.,
2018). Die Hilfe aus dem Verwandten- oder Freundeskreis
reicht meist nicht aus (Tatzer et al., 2020). Ein Mangel an
informeller Unterstiitzung hat Einfluss auf die physische
und psychische Gesundheit (Queluz et al., 2019). Wichtig
ist die Kommunikation der Diagnose im eigenen Umfeld,
sodass andere Verstindnis zeigen und offen mit der er-
krankten Person umgehen konnen (Tatzer et al., 2020).
Sie mochten Familienmitgliedern und Bekannten beibrin-
gen, was fliir den MmD das Beste ist (Iribarren et al., 2018).
Eine Verheimlichung der Diagnose trigt zur Isolation der
Betroffenen sowie zum Fehlen informeller Betreuung bei
(Millenaar et al., 2016). Wenn Nachbarschaft und Freun-
deskreis tiber die Krankheit informiert sind, werden sie als
wertvolle Unterstiitzung gesehen (Lethin et al., 2015).

(Voribergehende) Abgabe der Betreuungsrolle (neu)

Das Thema, die Pflegerolle abzugeben, hat fiir Angehorige
von MmD einen eigenen Stellenwert. Im Kampf um die
Balance der Bediirfnisse erkennen manche, dass es eine
Zeit geben konnte, in der sie ihre eigenen Bediirfnisse an
erste Stelle stellen miissen und eine Auszeit von der Pflege
brauchen (Quinn et al., 2015; Waligora et al., 2018) oder
die Betreuungsrolle aufgeben miissen (McCabe et al.,
2016). Fiir die Nutzung von Angeboten bestehen aber Bar-
rieren. Angehorige nehmen Angebote nicht in Anspruch,
weil sie einen Mangel an Qualitdt oder Flexibilitat wahr-
nehmen oder weil die pflegebediirftige Person sich dage-
gen wehrt. Wenn Angehorige Pflege aufSerhalb der Familie
suchen, wollen sie sicher sein, dass ihr Familienmitglied
eine qualitativ hochwertige und kulturell respektvolle Be-
handlung erhilt (Tatangelo et al., 2018). Wenn sich Ange-
horige manchmal schlecht fiihlen, wire es flir sie wichtig,
jemanden zu haben, der sie fiir einen bestimmten Zeit-
raum ersetzt (Moreno-Camara et al., 2019).

Aufrechterhaltung der Beziehung

und gemeinsame Aktivitdten (neu)

Unterstiitzungsbediirfnisse bestehen hinsichtlich des Um-
gangs mit neuen Rollen, Verantwortlichkeiten und der
sich verdndernden Beziehung zur pflegebediirftigen Per-
son (Steiner et al.,, 2015). Angehorige legen Wert auf
eine gute Kommunikation mit dem MmD (Macleod et al.,
2017). Thnen ist wichtig, trotz der Erkrankung Momente
des Austausches und gemeinsame Aktivitaten zu pflegen
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(Khanassov & Vedel, 2016; Wawrziczny et al., 2017). Je-
doch erleben sie einen Mangel an sinnvoller Aktivitdt und
Sinn in ihrem téglichen Leben (Millenaar et al., 2016). Di-
lemmata entstehen aus dem Wunsch, die Beziehung zum
MmD zu erhalten und gleichzeitig zu erkennen, dass sich
diese verandert (Quinn et al., 2015).

Soziale Integration (neu)

Verhaltensbedingte Verdnderungen konnen zur Reduktion
sozialer Beziehungen fiihren. Mangelndes Verstindnis an-
derer ist eine Barriere, die dazu beitragt, dass sich Angeho-
rige weniger in fritheren sozialen Netzwerken bewegen
(Tatangelo et al., 2018). Sie benétigen Hilfe, soziale Bezie-
hungen zur Familie und zum Freundeskreis aufrechtzuer-
halten. Sie fithlen sich isoliert und allein, vermissen famili-
dre und gemeinschaftliche Unterstiitzung und dufdern ein
Bediirfnis nach sozialer Integration (Lethin et al., 2015;
Waligora et al., 2018). Sie mochten mit anderen Menschen
interagieren und Kontakte pflegen (Khanassov & Vedel,
2016; Wawrziczny et al., 2017). Angehorige profitierten
von emotionaler Unterstiitzung und positiver Ermutigung,
einem Gefiihl der Zugehorigkeit und Sicherheit. Dies stei-
gert ihre Motivation und reduziert emotionale Belastung
(McCabe et al., 2016). Ein wichtiger Punkt im Rahmen der
sozialen Integration ist die Anerkennung durch andere
(Moreno-Camara et al., 2019) sowie psychologische, emo-
tionale und soziale Unterstiitzung (McCabe et al., 2016;
Waligora et al., 2018; Bressan et al., 2020). Sie mochten in
der Rolle der Betreuenden von der Familie und der Gesell-
schaft wahrgenommen und geschitzt werden (Queluz et
al., 2019; Wawrziczny et al., 2017). Selbsthilfegruppen ha-
ben sich als hilfreich fiir Familien erwiesen, um Isolation zu
reduzieren und soziale Unterstlitzung zu ermoglichen
(Whitlatch & Orsulic-Jeras, 2018).

Diskussion

Ziel dieses integrativen Reviews war es, Unterstiitzungs-
bediirfnisse von pflegenden Angehdrigen von MmD aus
der Fachliteratur systematisch zu erfassen.

Angehorige wiinschen sich besseren Zugang zu Informa-
tionen sowie Entlastung durch Professionelle, Familie und
Bekannte. Sie hoffen, dass die Betreuung in ihrer Abwesen-
heit qualitativ hochwertig weitergefiihrt wird. Wichtig ist
fiir sie, dass ihre Arbeit als pflegende Angehdrige anerkannt
und wertgeschitzt wird. Dafiir bedarf es aus ihrer Sicht
mehr gesellschaftlicher Aufklirung und Verstindnis fiir
ihre Situation. Zentral ist fiir sie, die Beziehung zur pflege-
bediirftigen Person aufrechtzuerhalten, die Versorgungs-
aufgaben mit dem eigenen Leben gut vereinbaren zu kon-
nen, Zeit fiir sich selbst zu haben und gesund zu bleiben.

Die Ergebnisse zeigen sowohl Ubereinstimmungen als
auch Abweichungen zu den Domainen des KOMMA-
Ansatzes und somit den Unterstiitzungsbediirfnissen von
pflegenden Angehorigen in der hauslichen Palliativver-
sorgung. Ubereinstimmende Unterstiitzungsbediirfnisse
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zeigten sich bei den Dominen ,Verstehen der Krankheit“
und ,Wissen, was in Zukunft zu erwarten ist“, ,Die eigene
Gesundheit®, ,,Mit Gefiihlen und Sorgen umgehen® sowie
»,Zeit fir sich selbst zu haben®. Unterschiedliche Bediirf-
nisse zeigten sich in zweierlei Hinsicht: Es fehlten Domé-
nen und es zeigten sich zusatzliche. Den Domanen ,,Mit
dem Patienten/der Patientin liber das Kranksein spre-
chen®, ,,Symptomkontrolle und Medikamente, ,, Hilfsmit-
tel fiir die Versorgung”“ und ,,Entlastung von nichtlicher
Betreuung”“ konnten keine Unterstiitzungsbediirfnisse
zugeordnet werden. Die Doméanen ,Wissen, wer bei Prob-
lemen kontaktiert werden kann®, ,,Pflegeaufgaben”, ,,Reli-
gion, Glaube oder spirituelle Aspekte”, ,,Finanzielle, recht-
liche oder berufliche Aspekte® sowie ,,Praktische Hilfe im
Haushalt" sind in den inkludierten Studien nur gering aus-
gepragt. Ob Unterstiitzungsbediirfnisse von Angehorigen
von MmD in diesen Bereichen nicht bestehen oder bislang
nicht erfasst werden konnten, sollte untersucht werden.
Im Vergleich zu Angehorigen in der hauslichen Palliativ-
versorgung zeigten sich bei den Angehorigen von MmD
sieben zusitzliche Doménen: ,Zugang zu Information
und Wissen®, ,,Umgang mit verdndertem physischem und
psychischem Gesundheitszustand®, ,, Formelle und infor-
melle Unterstlitzung®, ,,(Vorlibergehende) Abgabe der
Betreuungsrolle®, ,, Aufrechterhaltung der Beziehung® und
»Soziale Integration®. Unterschiedliche Bediirfnisse die-
ser beiden Gruppen von Angehorigen konnen auf mehrere
Aspekte zuriickzufiihren sein. Die Pflege einer an Demenz
erkrankten Person dauert in der Regel lange und geht mit
starken Verhaltensianderungen einher, welche Einfluss auf
die Beziehung haben (Tatangelo et al., 2018). Angehorige
von MmD erhalten wenig Verstandnis und Wertschitzung
(Moreno-Camara et al., 2019). Da der Pflege- und Krank-
heitsprozess schleichend ist (Queluz et al., 2019) wachsen
Angehorige langsam in die Pflegerolle hinein. Dies konnte
erkldren, warum sie nur wenige Unterstiitzungsbediirfnis-
se in den Bereichen Pflegeaufgaben oder Haushaltsver-
sorgung haben. Bei sterbenden Menschen konnen diese
Bediirfnisse in kurzer Zeit auftreten, da Pflegesituationen
oft unvermittelt eintreffen (Gotze et al., 2015). Diese An-
nahmen gilt es empirisch zu iiberpriifen.

Die Fille an identifizierten Unterstlitzungsbediirfnis-
sen macht deutlich, dass ein personenzentrierter Ansatz
auch flir diese Angehorigengruppe wichtig erscheint
(Bressan et al., 2020). Dies insbesondere, weil vorhande-
ne Angebote von Angehdrigen oft nicht genutzt werden
(Ludecke et al., 2012). Studien zeigen, dass Angebote aus
Sicht der Angehdrigen zu wenig auf ihre individuellen Be-
diirfnisse eingehen oder als nicht passend fiir die eigene
Situation eingeschitzt werden. Hingegen ist die gezielte
Identifizierung von Unterstiitzungsbediirfnissen mit einer
besseren Nutzung von Angeboten verbunden und mit ei-
ner hoheren Wahrscheinlichkeit, dass die betreute Person
in der eigenen Wohnung verbleiben kann (Brodaty et al.,
2005; Chen & Thompson, 2010). Interventionen, die auf
individuelle Unterstiitzungsbediirfnisse von Angehorigen
abzielen, wie psychosoziale und Beratungsinterventionen,
zeigen bessere Effekte in Bezug auf Belastung als etwa
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Gruppenangebote (Martin-Carrasco et al., 2014; Vande-
pitte et al., 2016). Der KOMMA-Ansatz als evidenzbasierte
personenzentrierte Pflegeintervention konnte filir diese
Angehorigengruppe ein vielversprechender Ansatz zur
Unterstiitzung sein, er kann aber in vorliegender Form
nicht direkt ibernommen werden.

In das integrative Review wurden 23 Studien unter-
schiedlicher Methodik und Qualitdt aus den Jahren 2015
bis 2020 einbezogen. Wie in integrativen Reviews (Whitte-
more & Knafl, 2005) {iblich, wurden die Studien aufgrund
der Heterogenitit der eingeschlossenen Studiendesigns in
Hinsicht auf deren Angemessenheit, also die schliissige
und nachvollziehbare Darstellung der wesentlichen Studi-
enmerkmale kritisch gewiirdigt. Die Anzahl der inkludier-
ten Studien, die Breite der Studiendesigns sowie der Ein-
schluss von mehreren systematischen Literaturiibersichten
sprechen fiir die Aussagekraft der extrahierten Daten. Die
identifizierten Unterstiitzungsbediirfnisse von Angehori-
gen von MmD sind damit breit abgesichert und konnten
durch die Einordnung in ein wissenschaftsbasiertes Sche-
ma schliissig dargestellt werden.

Limitationen

Intention dieser Arbeit war es, einen breiten Uberblick dar-
zustellen. Deswegen wurden auch Studien, die sich auf ei-
nen bestimmten nationalen Raum oder eine ethnische
Gruppe fokussierten, inkludiert. Grenzen der Arbeit sind
dariiber hinaus die Teilnehmenden der inkludierten Studi-
en, die entweder vermehrte Bediirfnisse gehabt haben
konnten oder eine grofiere Bereitschaft, tiber ihre Situation
zu sprechen als andere Angehorige, wie etwa solche mit
schlechterem Gesundheitszustand. Dartiber hinaus waren
die meisten Teilnehmenden Frauen, weshalb Ergebnisse
nicht grundsatzlich auf Ménner iibertragen werden konnen.
Grenzen des integrativen Reviews betreffen die
Suchstrategie und die Qualitét der untersuchten Arbeiten.
Der Suchzeitraum war auf die Jahre 2015 bis 2020 be-
schriankt, um Unterstiitzungsbediirfnisse der aktuellen
Generation von pflegenden Angehorigen zu erfassen. Die
initiale Literaturrecherche wurde aus Ressourcengriinden
nur von einer Person durchgefiihrt. Um die Glaubwiirdig-
keit zu erhohen, wurde jedoch jeder Schritt des Recher-
cheprozesses im wissenschaftlichen Team ausfiihrlich
diskutiert. Die Studien wurden in Bezug auf die Angemes-
senheit und Schliissigkeit eingeschitzt, auf eine formale
kritische Beurteilung wurde verzichtet, da verschiedene
Studiendesigns eingeschlossen wurden und der Fokus auf
der Identifikation von Unterstiitzungsbediirfnissen von
Angehorigen von MmD und deren Vergleich lag.

Schlussfolgerung

In diesem Review identifizierte Unterstiitzungsdoméanen
sollten weiter erforscht werden. Insbesondere die Unter-
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schiede zu den Doméanen des KOMMA-Ansatzes bzw. Be-
durfnisse, die hier nicht zum Vorschein kamen, sollten
hinterfragt werden. Das bestehende KOMMA-Assessmen-
tinstrument sollte fiir diese Personengruppe adaptiert
werden.

Elektronische Supplemente (ESM)

Die elektronischen Supplemente sind mit der Online-Ver-
sion dieses Artikels verfiigbar unter https://doi.org/10.10
24/1012-5302/a000920.

ESMLI. Tabellarische Studientibersicht.

ESM2. Unterstiitzungsbediirfnisse beider Angehorigen-

gruppen.
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Was war die grofite Herausforderung bei Ihrer Studie?
Es war eine Herausforderung, die Fulle der identifizierten
Bedurfnisse subsumiert darzustellen.

Was wiinschen Sie sich beziiglich der Thematik fiir die Zukunft?
Die Unterstutzung von pflegenden Angehdrigen sollte klar zum
pflegerischen Behandlungsauftrag gehdren. Konzepte missen
individuell, auf die Situation und die Person zugeschnitten sein.

Was empfehlen Sie zum Weiterlesen/Vertiefen?
Carer Support Needs Assessment Tool (Ewing & Grande, 2013) und
KOMMA-Ansatz (Kreyer & Pleschberger, 2018) (siehe Literatur).
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