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Referat

Verbleib und die umfassende Betreuung pflegebedurftiger Personen im hauslichen
Bereich kdnnen in vielen Fallen nur durch pflegende Angehdrige sichergestellt werden.
Diese Pflegetatigkeit geht mit einem erhéhten Risiko fur gesundheitliche Belastungen,
Uberforderung und (sozialer und finanzieller) Selbstaufgabe der Pflegenden einher. Die
Identifikation, entlastende Unterstitzung und Sensibilisierung pflegender Angehdriger
fur resultierende Risiken durch die allgemeinmedizinische Praxis ist ein typisch
familienmedizinisches Aufgabenfeld. Die Leitlinie ,Pflegende Angehoérige von
Erwachsenen® der Deutschen Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin
vermittelt Hausarzt:innen praxisnah Moglichkeiten und Konzepte zur individuellen
Unterstutzung und Identifikation pflegender Angehoriger, doch wird in der hausarztlichen
Praxis bislang unzureichend genutzt. Die Einstellungen und individuellen Sichtweisen
der Allgemeinmediziner:innen sind daher von besonderer Relevanz, um z. B. den Bedarf
nach entlastenden Interventionen, Instrumenten zur Identifikation pflegender
Angehoriger sowie Madoglichkeiten fir eine bessere Implementierung der Leitlinie

abzuschatzen.

Die dem ersten Teil der Untersuchungen zu Grunde liegende qualitative Studie
untersucht daher subjektive Sichtweisen von Hausarzt:iinnen im Hinblick auf die
Identifikation und Betreuung pflegender Angehoriger in der hausarztlichen Praxis. Um
Erleichterungsmdoglichkeiten und Bedarfe fur die Implementierung eines Instruments zur
Identifikation pflegender Angehdriger zu bestimmen, wurden 12 leitfadengestutzte
Expert:inneninterviews mit niedergelassenen Hausarztiinnen aus Sachsen-Anhalt
durchgefluhrt. Die Interviews wurden mit dem Verfahren der qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring ausgewertet. Die qualitative Analyse bestatigt die grundlegende zentrale
Stellung von Hausarzt:innen bezlglich der Unterstutzung pflegender Angehdriger. Sie
zeigt aber auch Ansatzpunkte mit Potenzial zur Verbesserung bzw. Erleichterung der
Versorgung pflegender Angehdriger. Vor allem zeitliche Probleme und mangelnde
Kommunikation erschweren die Betreuung. Die Interviews zeigen, dass der Einsatz
eines Screening-Instrumentes fur pflegende Angehdrige zur Identifikation und Messen
der empfundenen Belastung eine sinnvolle Intervention darstellen kann. Die tatsachliche
Nutzung und besonderen Anforderungen sowie Eigenschaften von Instrumenten zur
Identifikation und Messung der Belastung pflegender Angehdriger in der
allgemeinmedizinischen Praxis eruierten wir deshalb im zweiten Teil der Arbeit durch ein
Scoping Review.

Marx, Yvonne: Pflegende Angehdérige in der hausarztlichen Praxis, Halle (Saale), Univ.,
Med. Fak., Diss., 55 Seiten, 2024
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1. Einleitung und Zielstellung

Die Zahl der Menschen in Deutschland, die aufgrund von chronischen Krankheiten,
Behinderungen oder lang andauernden Gesundheitsproblemen (Langzeit-)Pflege zu
Hause bendétigen, wird bis 2055 um 37 % zunehmen; es wird erwartet, dass sie von etwa
5,0 Millionen Ende 2021 auf etwa 5,6 Millionen im Jahr 2035 und 6,8 Millionen im Jahr
2055 ansteigen wird [1, 2].

Informelle Pflege wird in der Regel unbezahlt au3erhalb eines professionellen oder
formellen Rahmens von Familienmitgliedern oder anderen Bezugspersonen
(u. a. Bekannte, Freunde) geleistet [1, 3]. In vielen Fallen kdnnen ein Verbleib und
umfassende Betreuung pflegebediirftiger Personen im hauslichen Bereich nur durch
pflegende Angehdrige (pA) sichergestellt werden, oft mit einem erhdhten Risiko flr
Belastungen und gesundheitsschadigende Einschrankungen fir diese selbst [4, 5].
Frihes Erkennen gesundheitlicher Belastungen durch informelle Pflege sowie die
Koordination adaquater Unterstiitzungsmallnahmen obliegen zumeist den
Hausarzt:innen [6 - 9]. Die Zahl der informell Pflegenden, die angaben, jeden Werktag
mindestens eine Stunde pro Tag mit der Pflege zu verbringen, stieg von 4,1 Millionen im
Jahr 2019 auf 5,7 Millionen im Jahr 2021 [10, 11].

Pflegende Angehdrige vernachlassigen haufig ihre eigene Gesundheit und leiden unter
Erschopfung, insbesondere aufgrund von anhaltendem psychosozialem Stress. Bereits
nachgewiesen sind die negativen Auswirkungen durch zunehmende und langanhaltende
Belastung auf die psychische und physische Gesundheit der pA, wie z. B. Angstzustande
oder depressive Symptome, ein hdheres Sterblichkeitsrisiko, die Institutionalisierung der

zu pflegenden Person und auch missbrauchliches Verhalten [z. B. 12 - 17].

Es gibt zahlreiche Interventionen, um die Belastung der pA zu reduzieren [z. B. 18 - 21].
Unterstutzung kann jedoch nur geleistet werden, wenn pA vorab als solche identifiziert
werden oder eine (Uber-)Belastung von selbst ansprechen. Es ist von entscheidender
Bedeutung, in einem frihen Stadium der Pflege einen praventiven Ansatz zu verfolgen,
bevor eine Uberlastung eintritt und die Situation kritisch wird. Leider werden nur sehr
wenige pA zu einem frihen Zeitpunkt der Pflege identifiziert, da sie die eigenen
Bedurfnisse oft vernachlassigen und selten proaktiv um Hilfe bitten [7, 22, 23].
Infolgedessen bleiben sie weitgehend ohne Unterstitzung und Entlastung, was das
Risiko einer sekundaren physischen und psychischen Morbiditdt erhdoht und zu
verschiedenen negativen gesundheitlichen Folgen fuhrt. Dartber hinaus resultieren aus
der Pflegesituation haufig finanzielle Belastung und erhéhte Kosten fiir die Familie und

das Gesundheitssystem [7, 17, 24, 25]. Die oftmals unspezifischen Auswirkungen



anhaltender psychischer und kérperlicher Belastungen der pA friihzeitig zu erkennen ist
deshalb ein Schlusselfaktor flir eine angemessene Koordination vorhandener
Ressourcen und Vermittlung individueller Hilfen zum Erhalt einer funktionalen

Pflegebeziehung ohne gravierende chronische Uberlastung der pA.

Obwohl sowohl im nationalen als auch im internationalen Kontext standardisierte
Instrumente zur Erkennung und Erfassung einer pflegebedingten Belastung existieren
(z. B. Hausliche Pflege-Skala — HPS; engl.: Burden Scale for Family caregivers — BSFC),
werden diese in der allgemeinmedizinischen Praxis kaum genutzt oder beschranken sich
laut Angaben der befragten Hausarzt:iinnen auf max. zwei Fragen in praxisinternen

Fragebdgen fir neue Patient:innen [5, 26, 27].

Hausarzt:innen haben eine zentrale Rolle beim Erkennen von Belastungen und als
Lotsende fir Patient:innen und ihre pA [7 - 9]. Die Sichtweisen der Hausarzt:innen zur
Identifizierung und Unterstitzung wurden bisher kaum untersucht [22, 28]. Einen
Aufschlag machte Schneemilch (2018). Sie befragte 10 Hausarzt:innen zur Betreuung
der pA und stellte heraus, dass die Betreuungsintensitat stark variiert und eine grof3e
Diskrepanz zwischen benétigter und zur Verfigung stehender (Gesprachs-)Zeit eine
adaquate Betreuung erheblich erschwert. Des Weiteren behindern oftmals
Kommunikations- und Informationsdefizite der beteiligten Personen (z. B. nicht
angesprochene Probleme usw.) sowie eine inadaquate Vergltung der Gesprache die

zeitnahe Versorgung [28, 29].

Ziel der ersten Untersuchung (Marx 2023a) war es daher zunachst, Einstellungen und
Sichtweisen von Hausarzt:innen bei der Unterstitzung pflegender Angehdriger sowie
Hindernisse und Potenziale zur frithen Erkennung von pA im Praxisalltag zu
identifizieren. Die beschriebene Fragestellung wurde qualitativ durch leitfadengestutzte
Expert:iinneninterviews bearbeitet, die u. a. Fragen zu Verdacht erweckenden Symp-
tomen, zum Bewusstsein fur die Belastungen der pA, zum Betreuungsaufwand und
- problemen, zum Rollenverstandnis und zur Nutzung der Leitlinie und der Hauslichen
Pflege-Skala (HPS) enthielten. Zwischen November 2019 und Juli 2020 wurden dazu 12

Interviews mit Hausarzt:innen in Sachsen-Anhalt durchgefiihrt.

Aus den Ergebnissen der Interviews resultierte die erste Publikation (Marx 2023a) im
Rahmen der vorgelegten Dissertation zu hausarztlichen Sichtweisen und
Lésungsansatzen zur Erkennung und Unterstitzung pflegender Angehdriger [5]. Dort
wurden zentrale Aussagen zur ldentifikation, zum Rollenverstandnis der Hausarzt:innen,

zur Rolle der pA in der hauséarztlichen Praxis sowie Ansatzpunkte mit Potenzial zur



Verbesserung bzw. Erleichterung der Versorgung pflegender Angehériger

zusammengefasst.

Ziel der zweiten (Marx 2023b, Scoping Review Protokoll) und dritten Publikation (Marx
2024, Scoping Review) war es, Instrumente zu identifizieren, die zur Messung und
Identifizierung der Belastung pflegender Angehdriger zu einem frihen Zeitpunkt der
Pflege in der allgemeinmedizinischen Praxis eingesetzt werden konnen. Das sekundare
Ziel war daraus resultierend die Beschreibung von Faktoren, die mit einer
(systematischen) Nutzung und erfolgreichen Umsetzung der Friherkennung von
(potentiell belasteten) pA in der hausarztlichen Praxis verbunden sind. Darlber hinaus
wurden Barrieren identifiziert, die die Umsetzung einer Friherkennung von pA behindern
[30, 31].



2. Diskussion

Die befragten Hausarzt:innen sehen sich in der in der Verantwortung, die Betreuung der
pA umfassend zu gewahrleisten. Betreuende Hausarzt:innen haben eine ganzheitliche
Sicht auf Patient:iinnen, kennen die familiare Situation und kdnnen diese adaquat
analysieren und entlastende Malnahmen koordinieren. Die Durchfihrung von
Gesprachen und die Koordination von HilfsmaRnahmen flr pA erfordern einen hohen
zeitlichen Aufwand. Symptome, die auf eine pflegebedingte Uberlastung hindeuten, sind
vielfaltig. Eine langjahrige Arzt:innen-Patient:innen-Beziehung sowie regelmaBige
Hausbesuche wirken sich glnstig auf eine friihe Identifikation aus, da sie ein schnelles
Erkennen und Deuten der Symptome ermdglichen, die in den Interviews als hinweisend
genannt wurden (siehe Publikation |, Tabelle 1) [5]. Die S3-Leitlinie "Pflegende
Angehdrige fur Erwachsene" soll eine Hilfestellung geben, um eine frihe Erkennung,
Diagnostik und Koordination angemessener Malnhahmen zu ermoglichen [32].
Allerdings zeigt sich in der allgemeinmedizinischen Praxis eine nur geringe Nutzung
dieser Leitlinie. Ein Instrument oder Assessment zur Erkennung wird grundsatzlich als
sinnvoll und notwendig empfunden, in der Praxis jedoch kein Instrument zur Identifikation
von pA oder zur Messung deren Belastung genutzt. Durch unzureichende Kooperation
und Kommunikation kommt es haufig zu vermeidbaren Versorgungsbrichen bei der zu

pflegenden Person und deren pA [5, 30, 31].

2.1 ,Allzustandigkeit” der Hausarzt:innen

Die interviewten Hausarztiinnen fihlen sich bezlglich der Betreuung pflegender
Angehdriger vollumfanglich zustandig. Sie haben eine ganzheitliche Sicht auf die
Patient:innen, die Mdglichkeiten sowie die Erfahrung, ggf. mit der Familie vorliegende
Probleme zu analysieren und entsprechend Hilfen zur Entlastung zu koordinieren. Die
von ihnen getatigten Aussagen entsprechen der prinzipiellen Funktion der
Familienmedizin als Teilgebiet der Allgemeinmedizin und folgen einem generalistischen
Ansatz, der die gesamte Person, den Kontext der Krankheit und die Familie
berlcksichtigt [5, 33, 34]. Mehrere aktuelle Studien von Wangler et al. (2021, 2022)
zeigen jedoch, dass die Wunsche der pA hinsichtlich eines friihzeitigen Ansprechens
ihrer Unterstitzungsbedarfe durch die hausarztliche Praxis haufig nicht erfullt werden
[34, 35]. Nur 42 % der Pflegenden geben an, von ihren betreuenden Hausarzt:innen
friihzeitig als solche erkannt worden zu sein. In nur 18 % der Falle sind die zustandigen
Hausarzt:innen proaktiv auf die Betreuungsperson zugegangen [34, 35]. In qualitativen
Interviews, die Wangler et al. mit 37 Pflegenden fuhrten, gaben diese an, grundsatzlich
unsicher zu sein, ob ihre Bedirfnisse und Probleme in die Zustandigkeit der

hausarztlichen Praxis fallen. Die Ergebnisse dieser Interviews korrelieren mit anderen
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Studien, die zeigen, dass die frihzeitige und systematische Identifizierung der pA nach
wie vor eine grof3e Herausforderung im hausarztlichen Praxisalltag darstellt [7, 36]. Die
frihe Identifikation von pA ist komplex und wird zusatzlich erschwert, wenn z. B. zu

Pflegende und pA nicht in derselben Praxis behandelt werden [7, 22].

2.2 Betreuungsaufwand und -probleme

Gesprache und Koordination von HilfsmaRnahmen werden von Hausarzt:innen als sehr
zeitaufwandig beschrieben [5]. Als zeitliche Spanne flr ein langeres Gesprach gaben
die interviewten Hausarzt:innen mindestens zehn Minuten an. Deveugele et al. (2002)
analysierten Videokonsultationen von Hausarzt:innen (N = 190) aus Deutschland, der
Schweiz, Belgien, Spanien, den Niederlanden und GroRbritannien. Demnach betragt in
Deutschland (n = 43) die durchschnittliche Gesprachszeit in der hausarztlichen Praxis
nur ca. sieben Minuten [37]. Innerhalb dieser Zeitspanne verbleiben Patient:innen ca.
ein bis maximal drei Minuten Zeit, Beschwerden selbst aktiv genau zu beschreiben
[38, 39]. Die kurze Gesprachszeit erschwert vor allem das Erkennen und Deuten
mehrerer (psycho-)somatischer Symptome ohne organische Ursache, durch die auf

Seiten der Hausarzt:innen haufig auf pflegebedingte Belastung geschlossen wird [5, 29].

2.3 Symptome und Verhalten bei Verdacht

Auf (zu) hohe Belastung durch Pflegeaktivitdten geschlossen wird oft bei (vielen
untypischen) nicht zusammenpassenden (psycho-)somatischen Beschwerden ohne
organische Ursache, die von hausarztlicher Seite zunachst nicht direkt zugeordnet
werden koénnen. Die von uns befragten Hausarzt:iinnen nannten hier u. a. haufige
Kopfschmerzen, Rilckenschmerzen, depressive Symptome und Bauchschmerzen
(siehe Tabelle 1, Publikation 1) [5]. Gemald den Angaben der Hausarzt:innen sprechen
pA ihre gesundheitlichen, durch Pflegebelastung entstandenen Probleme selten von sich
aus an. Eine Konsultation erfolgt i. d. R. zusammen mit der zu pflegenden Person. Dann
hat diese Prioritat, eigene Probleme werden nicht angesprochen. Werden pA allein
vorstellig, geschieht dies zumeist aus einem anderen Anlass. In einigen Fallen ist den
Hausarztiinnen bekannt, dass Patient:innen Angehdrige pflegen. Dies sind oft
.Klassische® Pflegesituationen, z. B. dltere Ehepaare. Gerade in dieser Konstellation
stellen pA eigene Probleme eher zurlck, ignorieren sie oder empfingen sie als eigenes
Versagen. Vorwiegend in landlichen Regionen sind betreuenden Hausarztiinnen
Angehdrige, familiare Verhaltnisse und Pflegesituationen bekannt. Auch
Familienmitglieder sind oft langjahrige Patient:innen in derselben Praxis. Dann sprechen
Hausarzt:innen einen Verdacht eher proaktiv an, wenn maoglich bereits zu Beginn des

Pflegegeschehens und im vertrauteren Umfeld bei Hausbesuchen [5]. Zeitliche Aspekte



spielen bei der Erkennung eine entscheidende Rolle. Bei bekannter Pflegesituation kann
oft schnell auf eine Uberlastung durch Pflege geschlossen werden. Alle
Interviewteilnehmenden sprechen eine pflegebedingte Belastung bei Verdacht
grundsatzlich aktiv, direkt oder indirekt an. Eventuell wird ein Gesprach verschoben und
findet zeitlich verzogert statt [5]. Auch die befragten Hausarzt:innen betonten, dass nach
erfolgter Ansprache bzw. Durchfiihrung eines Assessments zur Identifikation
entsprechend Interventionsmdoglichkeiten bzw. Koordinationsmaéglichkeiten zu Entlas-
tungsangeboten zur Verfugung stehen sollten. Optimierungspotenzial sehen sie hier vor
allem in der systematischen Aufbereitung von regionalen und angebotsspezifischen
Ansprechpersonen und Adressen sowie in der schnellen Verfigbarkeit von Informa-
tionen, die an Patient:innen weitergegeben werden kénnen. So kann nach Feststellung
einer (Uber-)Belastung durch informelle Pflege zeitnah durch die hausarztliche Praxis

interveniert und Hilfs- bzw. Entlastungsmaoglichkeiten koordiniert werden [5, 40].

2.4 S3-Leitlinie ,,Pflegende Angehorige von Erwachsenen

Die S3-Leitlinie ,Pflegende Angehdrige von Erwachsenen® soll eine Hilfe darstellen, um
eine frthe Erkennung, Diagnostik und Koordination angemessener MalRnahmen zu
ermoglichen [32]. Eine Uberarbeitung war fir 2023 geplant und soll zum 31.12.2024
abgeschlossen sein. In wenigen Fallen (n=2/12) war die Leitlinie den befragten
Hausarzt:innen bekannt, wurde aber dennoch nicht genutzt. Die Hausarzt:innen merkten
in den Interviews ebenfalls an, dass die Nutzung der Leitlinie im Praxisalltag nicht
Jrisikofrei* moglich ist, da sie ,zeitliche und strukturelle Méglichkeiten der Praxis bzw. im
Praxisalltag nicht berlcksichtigt® bzw. grundsatzlich ,nicht machbar® ist [5]. Fir den
deutschsprachigen Raum gibt es wenige aktuelle Studien, welche Einstellungen und
Erfahrungen Hausarzt:iinnen in Bezug auf Leitlinien vertreten. Ebenso sind ihre
Erwartungen und Ansatzpunkte zur Verbesserung der hausarztlichen Bereitschaft zur
Nutzung evidenzbasierter Leitlinien wenig erforscht [41]. Fokusgruppendiskussionen mit
insgesamt 30 Allgemeinmediziner:innen in den Niederlanden untersuchten wahrgenom-
mene Hindernisse bei der Umsetzung der 56 wichtigsten Empfehlungen aus 12
ausgewahlten Leitlinien. Die am haufigsten genannten Barrieren waren eine mangelnde
Ubereinstimmung mit der Empfehlung der Leitlinie oder unzureichende Anwendbarkeit
(Einstellung, 91 %) sowie Zeitmangel/Zeitdruck, Mangel an Ressourcen und Materialien
oder fehlende Kostenerstattung (wurden als Umweltfaktoren zusammengefasst, 52 %)
[42]. Wangler & Jansky (2021) werteten die Antworten einer schriftlichen Befragung von
Hausarzt:innen in Baden-Wurttemberg, Hessen und Rheinland-Pfalz zu ihrer Meinung
und Erfahrung zur Leitliniennutzung aus. Die teilnehmenden Hausarzt:innen (N = 3098)

wurden u. a. gebeten, 17 von der Deutschen Gesellschaft fur Allgemeinmedizin und



Familienmedizin (DEGAM) herausgegebene Leitlinien (S2/S3) flr unterschiedliche
Symptombereiche und Krankheitsbilder (u. a. auch ,Pflegende Angehérige von Erwach-
senen®) bezlglich lhrer Bekanntheit und Umsetzung in ihrer Praxis zu bewerten [32].
Demnach kann nicht von einer generellen Leitlinienmudigkeit ausgegangen werden. Von
den im Fragebogen aufgefuhrten Leitlinien waren die S3-Leitlinien fur Schlaganfall (88 %
bekannt; 63 % umgesetzt), Mldigkeit (83 % bekannt; 35 % umgesetzt), Schmerzen in
der Brust (82 % bekannt; 59 % umgesetzt), Multimedikation (77 % bekannt; 60 %
umgesetzt) sowie als letztgenannte Multimorbiditat (54 % bekannt, 37 % umgesetzt) der
Mehrzahl der Befragten bekannt bzw. wurden auch umgesetzt [41]. Die ebenfalls im
Fragebogen (Frage 12) aufgefihrte S3-Leitline ,Pflegende Angehérige von
Erwachsenen® wird in der Publikation von Wangler & Jansky (2021) nicht bei den
vorwiegend bekannten und umgesetzten Leitlinien aufgeflhrt [41]. Dies legt die
Vermutung nahe, dass die Leitlinie nur einem geringen Teil der befragten Hausarzt:innen
bekannt war bzw. von wenigen umgesetzt wurde. Fur die Mehrheit der in der Studie
befragten Hausarzt:innen war beziiglich der Implementierung von Leitlinien u. a. auch
entscheidend, dass die Herausgabe durch die DEGAM erfolgte und die Leitlinien der
Stufe S3 zuzuordnen sind [41]. Beide Kriterien werden von der (S3-)Leitlinie ,Pflegende

Angehdrige von Erwachsenen® erfiillt, diese jedoch trotzdem kaum genutzt [5, 41].

Dies lasst den Rilckschluss zu, dass Leitlinien mit Uberwiegend (pharmako-)
therapeutischen Inhalten eventuell eine hdhere Akzeptanz und Nutzung erfahren als
z. B. Leitlinien mit vorwiegend kommunikativen Inhalten, deren Umsetzung im We-
sentlichen auch zeitliche und strukturelle Ressourcen der hausarztlichen Praxis erfor-
dern [41]. Die S3-Leitlinie ,Pflegende Angehérige von Erwachsenen® enthalt Gberwie-
gend Empfehlungen, die kommunikative und zeitliche Mdglichkeiten der Hausarzt:innen
und auch proaktives Vorgehen der Patient:innen voraussetzen. Mdglicherweise fuhrt
dieser Umstand zu Umsetzungsproblemen [5, 41, 43, 44]. Die Leitlinie empfiehlt die
(wiederholte) Nutzung eines Assessments (hier: HPS). Neben einer Anpassung und
Uberarbeitung der Leitlinie fir eine bessere Implementierung, sollte daher auch ein
Instrument bzw. Assessment spezifische Besonderheiten der allgemeinmedizinischen
Praxis bertcksichtigen [5, 41, 43, 44].



2.5 Bedarf eines Assessments

Bezulglich eines Instruments oder Assessments zur Erkennung pflegender Angehdriger
und zur (wiederholten) Messung der Belastung waren die in Marx 2023a befragten
Hausarzt:innen deutlich ambivalent: Die befragten Arzt:innen empfinden ein spezielles
Assessment flr pA grundsatzlich als sehr sinnvoll, da damit Defizite in Bezug auf die
Betreuung herausgefiltert und ein spezielles, vulnerables Patient:innenfeld in den Fokus
gerickt und angesprochen werden wirde [5]. Vor einer bereits existierenden Vielzahl
sehen sie hier jedoch ein weiteres Assessment nicht als zwingend notwendig an.
Aspekte der notwendigen adaquaten Vergutung sowie resultierender Folgen wurden
ebenfalls in die Uberlegungen einbezogen [5, 45]. Die befragten Hausérzt:innen geben
ebenfalls an, dass viele Leistungen, wie lange Gesprache, nicht adaquat vergitet
werden. Bei Vorliegen einer bestimmten Symptomatik kdnnte das langere Gesprach
auch im Rahmen der psychosomatischen Grundversorgung abgerechnet werden (siehe
Publikation 1, Tabelle 1: Symptome) [5].

Ein standardisiertes Instrument zur Erkennung von pA oder zur Messung deren
Belastung wird von den befragten Hausarzt:innen nicht genutzt [5]. Teilweise werden in
praxisinternen Fragebogen Pflegeaktivitaten erfragt, dies beschrankte sich aber auf zwei
Fragen innerhalb eines Fragebogens fir neue Patientiinnen [5]. Dieses Ergebnis
korreliert mit den Ergebnissen des Scoping Reviews (Marx 2024) [30, 31]. In den
einbezogenen Studien identifizierten teilnehmende Hausarzt:iinnen pA auf
unterschiedliche Weise: Sie nutzten elektronische Abrechnungssysteme der Praxen, um
primare Kontakte als potenzielle Pflegepersonen zu identifizieren [46]. AulRerdem
fuhrten sie ein systematisches Screening auf bestimmte Diagnosen (hier: Demenz)
durch, die mit einem Pflegebedarf assoziiert sind, z. B. den DemTect-Test [47]. Im
Rahmen der Palliativversorgung wurden pA aufgrund des Bekanntwerdens einer
lebensbedrohlichen Erkrankung wie einer Krebserkrankung und der daraus
resultierenden Pflegesituation direkt durch die Patientiinnen benannt [48 - 50].
Pflegende Angehdrige wurden folglich vorwiegend erst identifiziert, nachdem die
spezifische Diagnose bereits bekannt war und Pflegeaktivitaten bereits begonnen hatten
[46, 48 - 50]. In der Studie von Zwingmann 2019 untersuchten Hausarzt:innen ihre
Patient:innen systematisch auf Demenz (DemTect-Test). Insgesamt 317 positiv
getestete Patient:innen (DemTect-Score < 9) wurden eingeladen und stellten Kontakt zu
einer potentiellen Pflegeperson her [47]. Basierend auf den Krankenakten der an der
Studie teilnehmenden Praxen erhielten Uber 53 % der so neu diagnostizierten
Patient:innen ihre offizielle Diagnose am Tag des Screenings fur die Studie. Folglich

konnten deren Pflegepersonen bereits vor bzw. zu Beginn ihrer Pflegetatigkeit



identifiziert werden [47]. Ein Instrument zur Identifikation von pA wurde in keiner der

Studien genutzt.

Zunehmend schwierig werden immer grofler werdende Entfernungen in landlichen
Gegenden gesehen. Eine kostendeckende Vergitung fiur aufwandige Hausbesuche mit
langen Anfahrtswegen, auch durch angestellte Personen (mit Zusatzausbildung), ist aus
Sicht der befragten Hausarzt:innen nicht gegeben. Spezielle Vergltung fir die Beratung

und Betreuung von pA wird von den befragten Hausarzt:innen ausdricklich gewilinscht

[3].
2.6 Vernetzte Betreuung

Die Ausfiihrungen der befragten Hausarzt:innen zeigen eine teilweise praktizierte, aber
zeitlich schwer realisierbare ,Allzustandigkeit’, die sich aufgrund eines von ihnen
empfundenen Fehlens eindeutig definierter Zustandigkeiten und zentraler Koordination
auch fur (nichtarztliche) Leistungen ergibt, die z. B. im SGB Xl geregelt sind (z. B. § 7a
SGB Xl - individuelle Pflegeberatung) [5, 40, 51]. Diese Aussagen aus Marx 2023a sind
vergleichbar mit den Ergebnissen anderer Studien: Cording et al. (2019) untersuchten
die Schnittstellenfunktion von Arztiinnen zwischen dem medizinischen und nicht-
medizinischen Hilfs- und Unterstlitzungssektor in der ambulanten Versorgung von
Personen mit Demenz. In der explorativen Querschnittstudie wurden Daten von 177 in
Hamburg niedergelassenen Haus- sowie Facharzt:innen erhoben und deskriptiv ausge-
wertet. Die Studie zeigt, dass die Mehrheit (88,1 %) der Haus- und Fachéarztiinnen
Personen mit Demenz und ihre (pflegenden) Angehdrigen haufig Uber bzw. zu nicht-
medizinischen Themen vor allem in den Bereichen ,hausliche Pflege* (75,2 %) und
,Rechtliches” (61,8 %) berat und unterstitzt. Nur ein Drittel (28 %) der befragten Haus-
und Facharzt:innen gibt an, haufig oder immer z. B. Uber regionale Pflegestutzpunkte
(PSP) zu informieren [40, 51]. Im Rahmen des Pflege-Weiterentwicklungsgesetzes 2008
wurden PSP zur Schaffung regionaler Anlaufstellen und zur Beratung bezuglich sozialer
und pflegespezifischer Themen gegrindet. lhr Angebot beinhaltet unter anderem die
Information und Beratung zur Inanspruchnahme von Pflege- und Sozialleistungen sowie
die Koordinierung der wohnortnahen Versorgung von Patientiinnen und ihren
(pflegenden) Angehdérigen. PSP sind je nach Bundesland in unterschiedlichem Male
und in unterschiedlicher Funktion vertreten [52, 53]. Als einzige Bundeslander
entschieden sich Sachsen und Sachsen-Anhalt gegen eine Einfuhrung von PSP und fur
das Konzept der vernetzten Pflegeberatung. In beiden Bundeslandern sollen
vorhandene Pflege- und Sozialberatungsstellen vernetzt und bestehende Strukturen
genutzt und ausgebaut werden [54, 55]. Obwohl in Deutschland die Zusammenarbeit

zwischen hausarztlichen Praxen und (nichtarztlichen und sozialen) Anlaufstellen von
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Akteuren als entlastend und notwendig empfunden und angestrebt wird, ist eine
entsprechende Vernetzung bislang unzureichend etabliert [56 - 58]. Bestehende lokale
beratende Institutionen, wie PSP, sind in der Hausarzt:innenschaft oft unbekannt und

eine Zusammenarbeit und Weitervermittlung erfolgt nur unzureichend [56 — 58, 59, 60].

Durch unzureichende Kooperation und Kommunikation kommt es haufig zu
vermeidbaren Versorgungsbruchen bei der zu pflegenden Person und deren pA. Neben
der Entwicklung eines zeitsparenden, kurzen, aussagekraftigen und (praxis-)individu-
alisierten Assessments zur frihen Identifikation, das abrechenbar und ggf. delegierbar
ist, sollten deshalb die Vernetzung und Kommunikation mit lokalen Akteuren und
Behandler:innen verbessert werden [29, 56]. Einen Ansatz zur Verbesserung stellen hier
vor allem die systematische Aufbereitung und schnelle Verflgbarkeit lokaler

Kontaktpersonen und -adressen dar [40].
2.7 Methodendiskussion

Die Komplexitat der vorangestellten Fragestellung zu Einstellungen und Sichtweisen
niedergelassener Allgemeinmedizineriinnen bei der Betreuung von pA sowie
Hindernisse und Potenziale zur frihen Erkennung im Praxisalltag, die im Wesentlichen
hypothesengenerierend angelegt war, erforderte ein qualitatives Design, das durch
leitfadengestutzte Interviews mit 12 Hausarzt:innen in Sachsen-Anhalt realisiert wurde
[5]. Die dabei verwendete teilweise gesteuerte Auswahl der Studienteilnehmer:innen im
Sinne eines theoretischen Samplings und der geringe Stichprobenumfang innerhalb
eines qualitativen Forschungsdesigns sind nicht daftr konzipiert, reprasentative
Aussagen erschlieen zu kdénnen [61, 62]. Vorteilhaft war jedoch, die eingegrenzte
Fragestellung mit einer spezifischen und in diesem Fall trotzdem heterogenen

Expert:innengruppe gezielt bearbeiten zu kénnen [63, 64].

Um Vergleichbarkeit der Interviewinhalte zu gewahrleisten und alle relevanten
Schwerpunkte zu berlcksichtigen, wurde ein Leitfaden mit Themen- und
Fragenkomplexen entwickelt. Der Leitfadenentwurf wurde einer wissenschaftlichen
Mitarbeiterin des Instituts fur Allgemeinmedizin (Frau Dr. Carolin Thiel, Halle) mit
Erfahrung in qualitativen Studien zur kritischen Durchsicht und Kommentierung
vorgelegt. Auf Basis ihrer Rickmeldungen wurde der Leitfadenentwurf weiterentwickelt
und Uberarbeitet. Im Rahmen einer Pilotphase wurde der Leitfaden in drei Interviews mit
Hausarzt:innen praktisch erprobt. Dabei wurde er hinsichtlich seiner Verstandlichkeit und
inhaltlichen Richtigkeit in Absprache mit den teilnehmenden Hausarzt:innen sowie unter
methodischen Aspekten erneut mit Frau Dr. Carolin Thiel modifiziert. Diese Pilotphase

diente der Autorin (YM) gleichzeitig als Schulung fur die folgende Interviewphase [65].
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Zwischen November 2019 und Juli 2020 wurden 12 Interviews mit Hausarzt:innen in
Sachsen-Anhalt durchgefiihrt. Fir die Auswertung der Interviews wurde das Verfahren
der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring angewendet [66, 67]. Durch dieses
Vorgehen war es moglich, die Bedeutung des Materials zu erfassen und Erklarungen
zur Beantwortung der zentralen Fragestellung zu generieren. Daflr war ein schrittweises
Vorgehen erforderlich, das u. a. ein wiederholtes Uberarbeiten bzw. Ergdnzungen des

Kategoriensystems beinhaltete [67].

Zur Gewahrleistung der methodologischen Korrektheit wahrend des gesamten
Forschungsvorhabens wurden die von Mayring aufgestellten Grundsatze qualitativer
Forschung berticksichtigt [67, 68]. Die Auswertung (z. B. codieren) erfolgte z. T. als
Diskurs bzgl. weniger Textstellen, deren Zuordnung zu den entsprechenden Kategorien
fur die Autorin nicht eindeutig war. In der Diskussion wurde sich auf eine Zuordnung
geeinigt und argumentativ begrindet, die dann als Konsens Gbernommen wurde. Dieser,
von Mayring als Giutekriterium definierten argumentativen Interpretationsabsicherung,
wurde somit im Rahmen der personellen Moglichkeiten entsprochen [68 - 70]. Daruber
hinaus fordert Mayring (2002, 2016) ein systematisches Vorgehen in der qualitativen
Forschung (sog. Kriterium der Regelgeleitetheit), das vollumfanglich zu dokumentieren
ist (sog. Kriterium der Verfahrensdokumentation) im Sinne der Transparenz des
Forschungsprozesses und methodischen Nachvollziehbarkeit [69 - 71]. Beiden Kriterien
kam die Autorin wahrend des gesamten Prozesses nach. Bei der Bestimmung der
inhaltsanalystischen Reliabilitat kommt der Uberpriifung der Intercoderreliabilitat eine
besondere Bedeutung zu. Dabei sollen mindestens zwei Personen das Material getrennt
voneinander codieren und die Ergebnisse der Analyse vergleichen [67, 72]. Dies war
aufgrund der personellen Situation nicht kontinuierlich mit dem gesamten Material
mdglich, wurde aber stichprobenweise mit einem Teil des Materials mit Unterstiitzung
von Bettina Gaertner (BG) durchgefihrt und ergab eine hohe Ubereinstimmung. Des
Weiteren bearbeitete die Autorin nach Abschluss der Analyse Teile des Materials erneut,
ohne die zuvor erfolgten Codierungen einzusehen (Intracoderreliabilitat) [72, 73]. Die
Stabilitdt des Verfahrens konnte hier ebenfalls durch eine hohe Konformitat nach-

gewiesen werden.

Als Limitation anzufiihren ist jedoch die Mdglichkeit von Interviewer:inneneffekten, also
unbeabsichtigten Einflissen auf das Antwort- und Erzahlverhalten der befragten
Hausarzt:innen. Diese Effekte werden u. a. bedingt durch Unterschiede im Interviewstil,
die Erwartungshaltung und Einstellung der interviewenden Personen [74, 75]. Die
Interviews im Rahmen dieser Dissertation wurden alle von der Autorin durchgefiihrt, die

ihren Interviewstil beibehielt. Durch ihre Erfahrung mit qualitativen Interviews konnte sie
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gut auf individuelle Kommunikationsstile eingehen und eine gute Qualitat der erhobenen
Daten sicherstellen [74, 75].

Weiterhin muss die Moglichkeit von Verzerrungen durch sozial erwinschtes
Antwortverhalten in der Situation des persénlichen Interviews in Erwdgung gezogen
werden [76, 77]. So wird z. B. eine unzureichende oder nicht vorhandene Vergutung
langerer Gesprache (etwa durch fehlende Abrechnungsmoglichkeiten oder evitl.
Deckelungen) zwar erwahnt, aber im Hinblick auf eine Mischkalkulation hin-
genommen [5]. Zu vermuten ist allerdings, dass einige normativ tabuisierte Angaben wie
dkonomische Uberlegungen und Vergiitung, die im personlichen Interview scheinbar
eine untergeordnete Rolle spielen, im Praxisgeschehen tatsachlich mehr Einfluss haben.
Lenz et al. (2014) wiesen in Fokusgruppen, in denen sich die teiinehmenden Arzt:innen
groflitenteils kannten, sehr offene Diskussionen zum Thema Verschreibungsverhalten
mit gegentendenziellem Ergebnis nach [78]. Die gemeinsame Reflexion erfahrener
Expert:iinnen einer Fachgruppe in vertrauter Atmosphare kann einen sehr offenen Dis-
kurs ermoglichen [79]. Demnach hatte dieser Effekt durch die Durchflihrung von
Fokusgruppendiskussionen eventuell verringert werden kénnen. Alternativ kann durch
Erhéhung der sozialen Distanz z. B. in einer quantitativen Folgestudie die Wahr-
scheinlichkeit einer Verzerrung durch sozial erwinschte Antworten verringert werden
[80].

Trotz der genannten Limitationen konnten insbesondere durch das qualitative Vorgehen
erstmalig flr Deutschland in diesem Umfang u. a. Verdacht erweckende Symptome bei
der Identifikation von pA, das Rollenverstandnis der Hausarzt:iinnen bzgl. deren
Unterstutzung sowie Aspekte bzgl. eines Bedarfs fir ein Instrument zur Identifikation von

pA und zur Messung der Belastung, erfasst und beschrieben werden.

Durch das folgende Scoping Review (Marx 2024) konnte eine Orientierung Uber die
tatsachliche Nutzung von Instrumenten zur Messung und/oder Identifizierung in der
hausarztlichen Praxis erlangt werden. Zur Sicherung der Vollstandigkeit nutzten wir eine
iterative Suchstrategie, welche die Suche nach relevanten Studien in vier elektronischen
Datenbanken (PubMed, LIVIVO, Cochrane Library, CINAHL) von Juni bis Juli 2023
sowie die Auswertung der Referenzlisten der wichtigsten Studien umfasste. Dazu wurde
eine vorlaufige Suche in PubMed mit datenbankspezifischen Booleschen Operatoren auf
der Basis der Ein- und Ausschlusskriterien mit den Begriffen "Allgemeinmedizin",
"pflegende Angehérige" und "Identifikation" (und deren Synonymen) durchgefiihrt
[30, 31]. In einem zweiten Schritt wurde eine Suchstrategie fur PubMed unter Verwen-

dung der vorlaufigen Suchbegriffe entwickelt, ergénzt durch zusatzliche Begriffe, die bei
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der ersten Suche gefunden wurden, wie z. B. spezifische Instrumente fir pA (siehe
Publikation IIl, Tabelle 1) [31]. Die Suchstrategie wurde fir die anderen Datenbanken
mit Hilfe eines Bibliothekars entsprechend angepasst. Fir die Datenbankorganisation
der Suchergebnisse wurde das Literaturverwaltungsprogramm Citavi genutzt. Studien
wurden einbezogen, wenn sie die in Tabelle 2 (Publikation Ill) im Einzelnen aufgefihrten
Einschlusskriterien erflllten [31]. Studienprotokolle fir laufende Studien, bei denen die
Rekrutierung der Teilnehmer:innen noch nicht abgeschlossen war, wurden einbezogen,
wenn das Studienprotokoll fiir die Uberpriifung als thematisch relevant erachtet wurde.
Darlber hinaus wurden auch einige Studien mit palliativmedizinischem Kontext
berlcksichtigt. Zwei Gutachterinnen (YM und BG) Uberpruften unabhéangig voneinander
Titel und Zusammenfassungen sowie potenziell in Frage kommende Volltextartikel und
diskutierten unterschiedliche Beurteilungen. Die Autorin erfasste die Daten aus allen
eingeschlossenen Studien. So wurden 59 potenziell in Frage kommende Studien
identifiziert, von denen funf Studien, die zwischen 2009 und 2019 veroffentlicht wurden,
in das Scoping Review aufgenommen wurden [31, 46 - 50]. Da ein Studienprotokoll die
Einschlusskriterien erflllte, wurde es ebenfalls einbezogen und eine weitere Publikation

fur diese Studie durch eine gezielte manuelle Suche identifiziert [31, 48].

Durch das Scoping Review war es mdglich, einen breiteren Uberblick (iber die Literatur
zu erlangen, Forschungslicken und -bedarfe auszuweisen und Empfehlungen fur die
zukunftige Forschungsarbeit unterbreiten zu kénnen [81, 82]. Eine generelle Limitation
von Scoping Reviews ist jedoch, dass zwar ein Uberblick tiber vorhandene Evidenz
gegeben wird, allerdings unabhangig von ihrer Qualitat der eingeschlossenen Studien.
In der Regel wird in einem Scoping Review keine Bewertung der methodischen Qualitat
der eingeschlossenen Studien vorgenommen [81, 82]. Das vorliegende Scoping Review
widmet sich dem fir die 6ffentliche Gesundheit bedeutsamen Thema der Identifizierung
pflegender Angehdriger in der Allgemeinmedizin. Die Suchstrategie in den vier
Datenbanken wurde mehrfach angepasst und iterativ verfeinert (z. B. durch Einbezug
von Instrumenten in die Suche), um eine mdglichst hohe Trefferquote relevanter
verOffentlichter Studien zu erzielen. Die Entwicklung des Suchalgorithmus kdénnte
dadurch beeinflusst worden sein, dass als Suchbegriffe auch spezifische Instrumente
zur ldentifizierung oder Messung verwendet wurden. Es ist méglich, dass Instrumente,
die kaum verwendet werden und den Autor:innen unbekannt sind, nicht bericksichtigt
wurden. Zudem wurden Referenzen der eingeschlossenen Studien durchsucht, jedoch
keine zusatzlichen Studien gefunden, so dass davon ausgegangen werden kann, dass
keine relevanten Studien Ubersehen wurden. Es sei jedoch ebenfalls darauf

hingewiesen, dass lediglich deutsch, englisch- und franzdsischsprachige Publikationen
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berticksichtigt wurden. Die Schlussfolgerungen und praktischen Implikationen des
Scoping Reviews beziehen sich primar auf das deutsche Gesundheitssystem und die

gegebenen Rahmenbedingungen, was eine Einschrankung darstellt [31].

2.8 Praktische Schlussfolgerungen

Hausarzt:innen sind ein wichtiger Bestandteil des Unterstitzungsnetzwerks fir pA. Zur
Aufrechterhaltung dieser Funktion im Sinne des generalistischen Ansatzes der
Familienmedizin bendtigen Hausarzt:innen sowohl schnell verfugbare Informationen und
Fortbildungen rund um das Thema Pflege als auch verlassliche Vergitungs-
moglichkeiten zur Ausibung der ihnen zugeschriebenen und auch wahrgenommen
Beratungs- und Koordinationsfunktion [32, 33, 45]. Dafir ist es notwendig, dass Gespra-
che und die zur Identifikation und Koordination aufgewendete Zeit angemessen vergitet
werden. Pflegende Angehorige bendtigen die praventive arztliche Expertise zum Erhalt
der eigenen physischen und psychischen Gesundheit in einer flr sie grofitenteils belas-
tenden und langer anhaltenden Situation. Insbesondere Pflegende mit einem im Vorfeld
bereits schlechteren Gesundheitszustand und héherem Alter haben einen sehr hohen
Unterstutzungsbedarf [45]. Verspatete ldentifikation und proaktive Ansprache durch
Hausarzt:innen (auch bei vorliegendem Verdacht) ist vorrangig mangelnder Zeit und
Ressourcen geschuldet [5, 83]. Eine frihe Identifikation pflegender Angehoriger kann
durch proaktives Ansprechen der aus der informellen Pflege resultierenden Probleme
und Belastungen vereinfacht werden. Dafir ist jedoch essentiell, pA frihzeitig zu
signalisieren, dass ihre Unterstltzung in den hausarztlichen Zustandigkeitsbereich fallt
[84, 85]. Dies kann u. a. passiv durch Informationsmaterial in Praxen und Broschuren
[86] oder initiativ durch die hausarztliche Praxis durch direkte Anfrage und Hinweisen bei

Vorsorgeuntersuchen, Impfungen oder Hausbesuchen geschehen [5, 85].
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2.9 Zusammenfassung

Niedergelassene Hausarzt:innen sehen sich selbst als umfassend zustandig bzgl. der
Unterstitzung pflegender Angehoériger. Ein Instrument zur Identifikation und
wiederholten Messung der Belastung von pA sollte den Praxisgegebenheiten und
Einstellungen der Mitarbeitenden angepasst und angemessen vergltet werden.
Pflegende Angehdrige bendtigen bereits zu einem frihen Zeitpunkt der informellen
Pflege die praventivmedizinische arztliche Expertise zur Erhaltung der eigenen Gesund-

heit trotz der belastenden Pflegesituation.

Dazu benétigen Hausarztiinnen verlassliche zeitliche und auch finanzielle Rahmen-
bedingungen zur Ausibung ihrer familienmedizinischen Identifikations-, Beratungs- und
Koordinationsfunktion. Es ist notwendig, dass die frihe Erkennung, umfassende Bera-
tung und adaquate Weitervermittlung von pA an weitere unterstitzende oder entlastende
Institutionen oder Pflegeberatungsstellen bzw. Pflegestlitzpunkte weiterentwickelt und

gefordert werden [45].
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. Thesen

. Hausarzt:innen sehen sich in Bezug auf die Betreuung pflegender Angehdriger selbst
als ,allzustandig“. Aufgrund eines von ihnen empfundenen Fehlens eindeutig
definierter  Zustandigkeiten und zentraler Koordination bezieht diese

JAllzustandigkeit* auch nichtarztliche (Beratungs-)Leistungen mit ein.

. Hausarzt:innen sind sich der (Uber-)Belastung und Selbstaufgabe der pflegenden
Angehdrigen mit Eintritt in die Pflegeaktivitat vollumfanglich bewusst. Ein Ansprechen
von Entlastungsmdglichkeiten muss aber in der Regel trotzdem proaktiv durch die

Patient:innen erfolgen.

. Ohne pflegende Angehdrige ist ein Verbleib der zu pflegenden Person in der

Hauslichkeit nicht moglich.

. Lange bestehende Arzt:innen — Patient:innenbeziehungen ermdglichen nach Beginn

der informellen Pflegetatigkeit eine schnellere Identifikation einer Uberlastung.

. Die Identifikation und Unterstitzung pflegender Angehdériger sind individuelle

Leistungen, die nur begrenzt standardisiert werden kdénnen.

. Der Hausbesuch ist in landlichen Gegenden das wichtigste Betreuungsinstrument,
eine adaquate Vergltung fur notwendige lange Anfahrtswege und zeitaufwandige

Besuche ist jedoch nicht ansatzweise gegeben.

. Um eine systematische Nutzung der S3-Leitlinie ,Pflegende Angehdrige von
Erwachsenen“ im Praxisalltag zu ermdglichen, sind umfangreiche Anpassungen

notwendig.

. Die befragten Hauséarzt:innen wenden viele Inhalte der Leitlinie ,Pflegende
Angehdrige von Erwachsenen®im Praxisgeschehen an, jedoch nicht, weil diese in der

Leitlinie empfohlen werden.
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Pflegende Angehdorige in der
hausarztlichen Praxis —
Hausarztliche Sichtweisen und
Losungsansatze

Yvonne Marx - Thomas Frese - Alexander Bauer

Medizinische Fakultat, Institut fiir Allgemeinmedizin, Martin-Luther Universitit Halle-Wittenberg, Halle
{Saale}, Deutschland

Zusammenfassung

Hintergrund: Friihes Erkennen gesundheitlicher Belastungen pflegender Angehdriger
sowie die Koordination addquater Manahmen cbliegen zumeist dem Hausarzt.
Dessen individuelle Perspektiven und Ansétze zu ldentifizierung und Unterstiitzung
pflegender Angehdriger wurden bisher kaum untersucht.

Ziel der Arbeit: Die Studie untersucht daher subjektive Sichtweisen von Hausérzten im
Hinblick auf Identifikation und Betreuung pflegender Angehdriger in der hausarztlichen
Praxis. Mithilfe der Ergebnisse sellen Erleichterungsbedarfe und Bedingungen fiir eine
Implementierung eines Instruments zur Identifikation in der Praxis identifiziert werden.
Material und Methoden: Zur Beantwortung der Fragestellung wurden 12 leitfaden-
gestiitzte Experteninterviews mit niedergelassenen Hausérzten aus Sachsen-Anhalt
durchgefiihrt. Fir die Auswertung der Interviews wurde das Verfahren der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring angewendet.

Ergebnisse: Die Auseinandersetzung mit subjektiven Sichtweisen bestétigt die
grundlegende zentrale Stellung von Hausdrzten beziiglich der Betreuung pflegender
Angehdriger. Sie zeigt aber auch Ansatzpunkte mit Potenzial zu Verbesserung bzw.
Erleichterung der Versorgung pflegender Angehériger: Zeitliche Probleme und
mangelnde Kommunikation erschweren die Betreuung. Ambulante Pflegedienste und
regionale (Beratungs-JAngebate sind vorhanden; eine systematische Zusammenarbeit
und Koardination fehlt.

Diskussion: Ein Screeninginstrument fiir pflegende Angehdrige (Identifikation, Messen
der empfundenen Belastung) stellt eine sinnvolle Intervention dar. Die besonderen
Anforderungen und Eigenschaften von Interventionen in der allgemeinmedizinischen
Praxis miissen systematisch erforscht werden und die Hausliche Pflege-Skala
entsprechend angepasst und implementiert werden. Die Zusammenarbeit aller
Akteure nimmt zukiinftig eine zentrale Stellung ein.

Zusatzmaterial online

Zusatzliche Informationen sind in der
Online-Version dieses Artikels (https://
doi.org/10.1007/500391-021-02000-8)
enthalten.

Schliisselwdrter

Zur besseren Lesbarkeit wurde auf die Verwen- Angehdrigenpflege - Allgemeinmedizin - Identifikation - Assessment - Betreuung

dung weiblicher und mannlicher Sprachformen
verzichtetundalleindasgenerische Maskulinum
verwendet. Samtliche Personenbezeichnungen
gelten gleichermaRen fiir alle Geschlechter {m,
w,d).

sind daher von besonderer Relevanz,
um z.B. den Bedarf nach Interventionen

In vielen Fallen kénnen ein Verbleib und
eine umfassende Betreuung pflegebe-

QR-Code scannen &Beitrag onlinelesen

diirftiger Personen im héuslichen Be-
reich nur durch pflegende Angehérige
{pA) sichergestellt werden. Frilhes Er-
kennen gesundheitlicher Belastungen
durch informelle Pflege sowie die Koor-
dination adéquater MaBnahmen oblie-
gen zumeist dem Hausarzt. Deren Ein-
stellungen und individuelle Sichtweisen

abzuschétzen und die (Neu/Weiter-)Ent-
wicklung eines Instruments zur friihen
Identifikation und Erfassung der Pflege-
belastung zu erméglichen.
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Tab.1 Hinweise und Symptome fiir pflegebedingte Belastungen
JKlassische” Konstellation Patientenberichtete Symptome Messbare Symptome Mimik/Gestik/Verhalten
Altere Ehepartner (70+) Haufige Kopfschmerzen Bluthochdruck ~Morgeschobene” Anldsse: Probleme auf der

(oft: Frau pflegt Mann)

Arbeit, in der Beziehung

Tochter (50+) pflegt Eltern
verstirkt)

Héufige Riickenschmerzen (akut/

Herz-Rhythmus-Stérungen

Depressive Symptome

Erschopfung

Schlafstérungen

Bauchschmerzen

Magenbeschwerden

Trauriger, erschopfter Ausdruck

Aufstdhnen, Seufzen, Weinen

Hangende Schultern, geblickte Haltung

Stimmunagslabilitat

Aggressiver Tan

Somatisierung: viele (untypische) Symptome chne erklérbare
organische Ursache

Verdnderung des ,bekannten” Auftretens
(Erndhrungszustand |, Hygiene |)

Hintergrund und Fragestellung

Pflegende Angehorige Ubernehmen den
mit Abstand grélten Anteil an langerfris-
tiger Pflege ihrer zumeist dlteren und chro-
nisch kranken Verwandten oder Freunde.
Damit verbunden ist ein hoheres Risiko fiir
Uberforderung der Pflegepersonen durch
die anhaltend hohe zeitliche, finanzielle
und emoticnale Belastung [z.B. 4, 22].
Die oftmals unspezifischen Auswirkun-
gen anhaltender psychischer und kérperli-
cher Belastungen pflegender Angehdriger
friihzeitig zu erkennen, ist ein Schllssel-
faktor fiir eine angemessene Koordination
ggf. vorhandener Ressourcen und Vermitt-
lung individueller Hilfen zum Erhalt einer
funktionalen Pflegebeziehung ohne gra-
vierende chronische Uberlastung. Haus-
arzte (HA) haben eine zentrale Rolle beim
Erkennen von Belastungen und als Lotse
flir Patienten und ihre pA [5, 21, 22].
Jedoch sprechen pA gesundheitliche
Probleme durch Pflege selten von allein an
und fardern noch seltener proaktiv Unter-
stlitzung ein [5, 22, 28]. Auch Angehbrige
der Gesundheitsberufe und Sozialdienste
bieten angemessene Unterstiitzung von
sichausinvielen Fallenzuseltenan[4,5,15,
22, 28]. Die S3-Leitlinie ,Pflegende Ange-
horige von Erwachsenen” (2018) empfiehlt
daher {wiederholte) Assessments der Pfle-
gesituation und Belastung z.B. bel Uber-
nahme einer Pflegetdtigkeit oder gesund-
heitlichen Beschwerden der Angehérigen
[6]. Die in der Leitlinie enthaltene Kurz-
version der Hauslichen Pflege-Skala (HPS,
10 Items) wird empfohlen, um die indivi-
duellen Belastungen der pA zu erfassen
und auch im Verlauf zu beurteilen [10, 11].

Individuelle Sichtweisen der HA zur
Identifizierung und Unterstiitzung pfle-
gender Angehdriger wurden bisher kaum
untersucht [15]. Einen Aufschlag machte
Schneemilch (2018). Sie befragte 10 Haus-
arzte zu ihrer Beziehung zu pA und stellte
heraus, dass die Intensitat, mit der Haus-
drzte pA betreuen, stark variiert und
eine groBe Diskrepanz zwischen be-
notigter und zur Verfiigung stehender
(Gesprachs-)Zeit eine addquate Betreu-
ung erheblich erschwert. Des Weiteren
behindern oftmals Kommunikations- und
Informationsdefizite der involvierten Per-
sonen (z. B. nichtangesprochene Prableme
usw.) sowie eine inaddquate Vergiitung
der Gesprache die zeitnahe Versorgung
[23].

Ziel der Untersuchung ist, Potenziale
zur frithen Erkennung und zur besseren
Implementierung in den Praxisalltag zu
identifizieren.

Methode

Die beschricbene Fragestellung wurde
gualitativ durch leitfadengestiitzte Ex-
perteninterviews bearbeitet. Zwischen
November 2019 und Juli 2020 wurden
12 Interviews mit HA in Sachsen-An-
halt durchgefiihrt. Fir die Auswertung
der Interviews wurde das Verfahren der
qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring
angewendet [14, 19]. Erliuterungen zum
Studiendesign und die demografischen
Daten der Teilnehmer (Tab. 1) sind on-
line verfugbar (Zusatzmaterial online:
Supplement 1).
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Ergebnisse

Die Ergebnisse sind nachfolgend fiir die
einzelnen Fragenschwerpunkte darge-
stellt.

Identifikation: Symptome und
Verhalten bei Verdacht

Symptome, die einen Verdacht auf pflege-
bedingte Uberlastung auslésen, sind man-
nigfaltig. Eine langjahrige Arzt-Patient-Be-
ziehung sowie regelmdRige Hausbesuche
beglinstigen schnelles Erkennen. Sympto-
me, die in den Interviews als hinweisend
genannt wurden, sind in @ Tab. 1 zusam-
mengefasst.

Eine Arztkonsultation erfolgt i.d.R.
nicht allein, sondern zusammen mit dem
zu Pflegenden. Dann hat dieser Pricritat.
Wird der pA allein vorstellig, geschieht
dies zumeist aus einem anderen Anlass
- pflegebedingte Probleme werden nicht
angesprochen. In einigen Féllen ist dem
Hausarzt bekannt, dass sein Patient An-
gehdrige pflegt. Dies sind oft ,klassische”
Pflegesituationen.

(...) die sagen nicht, ich pflege iibrigens
meine Mutter. Das muss dler Arzt konkret
selbst ansprechen. Was eigentlich belas-
tet, stellen die hinten an. Die kommen
meist zusammen rein, und dann wollen
sie die nicht noch zusdtziich belasten.
(B2_Abs. 34)

Alleinldndlichen Regionentitigen Befrag-
ten (n=7) gaben an, familidre Verhaltnis-
se und Pflegesituationen in den meisten
Fallen zu kennen. Auch Familienmitglie-
der sind oft langjahrige Patienten in der
Praxis. Dann spricht der Arzt sie, wenn
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mdglich, bereits zu Beginn des Pflegege-
schehens oder im vertrauten Umfeld bei
Hausbesuchen an. Inshesondere in ldnd-
lichen Regionen titige Hausérzte nennen
Haushesuche als wichtiges Betreuungsin-
strument.

Ja, das spreche ich aktiv an. Dann wird
schon im Erstgesprédch drauf hingewie-
sen, dass die Angehdrigen sich nicht ver-
gessen diirfen, auch Hilfen in Anspruch
nehmen kénnen (...). Und dann haben
Sie erst mal ihren Fuf3 in der Wohnung
drin, im wahrsten Sinne des Wortes und
dann geht das weiter. (B4_Abs. 50)

Auf pflegebedingte Belastung geschlossen
wird oft bei nicht zusammenpassenden
(psycho-)somatischen Beschwerden ohne
organische Ursache, die von hausarztlicher
Seite nicht zugeordnet werden kénnen.
Insbesondere von linger titigen HA wird
Aspekten der Intuition und der Wahrneh-
mung dieser Symptome eine grofle Be-
deutung zugesprochen.

(...) das sind typischerweise Symptome,
die man nicht zuordnen kann. Also ohne
organisches Kotrelat, wenn einer mit vier
verschiedenen Organsystemen kommt,
wo er Probleme hat, dann ist es sehr ver-
ddchtig (...). (B8_Abs. 19)

Alle Interviewpartner sprechen pflegebe-
dingte Belastung bei Verdacht aktiv an.
Zeitliche Aspekte spielen bei der Erken-
nung eine entscheidende Rolle, evtl. wird
ein Gespréch verschoben und findet zeit-
lich verzdgert statt.

Also, wenn man es einfach mal ver-
schweigt, zwar schon sieht, da kénnte
Jja vielleicht 'n Problem liegen, ist das et-
was einfacher als zu sagen, jetzt erzihlen
Sie mal. Das kostet sehr viel Zeit und da
kann man sich so ‘ne Sprechstunde auch
sprengen. Da kann man auch mal ‘ne
dreiviertel Stunde mit dem Angehéri-
gen zubringen, nur mit reinem Gespréch.
Das kann man nicht morgens um acht
am Montag machen, dann kann man
die anderen gleich nach Hause schicken
(lacht). (B2_ Abs. 26)

Bewusstsein flr Belastungen der
pflegenden Angehdrigen

Das Bewusstsein fiir die durch Pflege re-
sultierende Uberforderung und Selbstauf-
gabe der pA ist bei allen HA vorhanden.
Die Belastungen der pA werden von ihnen
als hoch bis kritisch eingeschétzt.

Ich habe regelmdéillig das Geflihl, dass ich
die Angehdrigen davor bewahren muss,
sich selbst zu iberfordern. (B7_ Abs. 3)
{...) die eben finanziell nicht so gut daste-
hen und dann wirklich als alleinige Be-
zugsperson einen Kranken pflegen, das
haite ich fiir fast nicht umsetzbar, weil
detjenige gibt sich dann in dem Moment
meiner Meinung nach auf. (B9_ Abs. 23)

Bedeutung pflegender Angehdriger
in der hausarztlichen Praxis

Pflegenden Angehdrigen werden inner-
halb des Pflegegeschehens unterschiedli-
che, aber zumeist essenzielle Rollen zuge-
schrieben. Ausfiihrungen zu den zugeord-
neten Rollen und Beispiele sind online ein-
zusehen (Zusatzmaterial online: Tab. 3, Ka-
tegoriensystem zur Auspragung ,Bedeu-
tung der pA“).

Betreuungsaufwand und -probleme

Die Mehrzahl der interviewten HA gibt
an, dass Gesprache und Koordination von
HilfsmaBnahmen sehr zeitaufwendig sind
(n=10).

Es fordert Zeit, die Koordination von ex-
ternen Hilfsméglichkeiten, das Hilfebe-
dtirfnis der Angehdrigen (...), also es ist
ein aufwendiges Gesprdchsthema. Das
sind keine Fiinf-Minuten-Termine. (B7_
Abs. 13)

Moglichkeiten zur Entlastung der pA sind
unseren Interviewpartnern zufolge oft vor-
handen und werden angeboten. Pflegen-
de Angehérige nehmen diese aber teil-
weise bewusst nicht in Anspruch, da sie
oder die zu pflegende Person z.B. fremde
Hilfen oder ein fremdes Umfeld ablehnen.
Hausdrzte beschreiben diesen Umstand als
frustrierend. In Konstellationen, in denen
Kinder Eltern pflegen, behindern oft Au-
toritatsprobleme die Einhaltung der MaB-
nahmen. Ebenso problematisch sind man-

gelnde Adhérenz zu hausarztlichen Emp-
fehlungen und (vermeintlich gut gemein-
te) eigenmédchtige Handlungen der Pfle-
genden.

{...) wir hatten ‘ne Patientin, da hat'’s der
Mann und die Tochter nicht geschafft,
die Mutti zu lagern. Hat sich wund gela-
gert, Druckentlastung ist in erster Linie
das A und O. Aber das wollense nicht
héren. Na, wie sollen wir's denn dann
machen? {...) Miissen wir se vielleicht
mal fiir 14 Tage oder vier Wochen in ‘ne
stationdre Einrichtung geben, dann wird
abgeblockt. (B6_Abs. 29)

Rollenverstidndnis der Hauséarzte

Die interviewten HA fiihlen sich beziig-
lich der Betreuung pflegender Angehdri-
ger vollumféanglich zustandig. Der betreu-
ende Hausarzt hatin dieser Rolle eine ganz-
heitliche Sicht auf die Patienten, deren fa-
milidre Umstdnde sowie die Erfahrung, vor-
liegende Sachverhalte zu analysieren und
entsprechend zu koordinieren. Wenn mag-
lich, wird an medizinische Fachangestellte
mit entsprechender Zusatzausbildung de-
legiert (VERAH). Diese Méglichkeit wird als
gro3e Hilfe empfunden.

(...) und somit ist dann der Hausarzt
genau das, ndmlich der zentrale Gate-
keeper ist ja sogar untertrieben, es ist
ja sogar der Allesmacher, egal welches
Problem, das meiste [6st irgendwie der
Hausarzt. (B1_Abs. 28)

S3-Leitline ,Pflegende Angehérige”
und Hausliche Pflege-Skala

Ein Assessment fiir pA gibt es bisher nicht.
Die 53-Leitlinie ,Pflegende Angehorige”
soll eine Hilfe darstellen, um eine frilhe
Erkennung, Diagnostik und Koordination
angemessener Mafnahmen zu ermégli-
chen. Zwei der 12 befragten HA war sie
hekannt, wurde aber nicht genutzt. Nach
Angaben der Interviewpartner werden al-
ternativ in praxisinternen Fragebogen teil-
weise Pflegeaktivitdten erfragt (n=3), die
in der Leitlinie aufgefiihrte Hausliche Pfle-
ge-Skala (HPS) aber nicht verwendet. Ein
spezielles Instrument wird nur von 2 HA
gewiinscht.
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Es gibt ganz viele Screenings. Und genau
sowas kénnte man auch fiir pA anbieten.
Da scheuen viele zuriick, das ist dann
sehr aufwendig, weil man muss die richti-
ge Ziffer bei dem richtigen Patienten mit
der richtigen Diagnose abrechnen. Ich
glaube, dass so'n Screening fiir pA sinn-
voll wire und denen auch helfen wiirde.
Nicht jedes Screening hat ja Sinn, aber
hier kdnnte man auch durchaus Defizite
rausfiltern. (B2_Abs. 28)

Der Bedarf nach einem weiteren Assess-
ment ist vor einer bereits existierenden
hohen Anzahl an Assessments und Instru-
menten fiir verschiedene Krankheitshilder
fir die befragten HA zunichst nicht aus-
driicklich gegeben (n=28).

Schwierig ... wir haben genug Assess-
ments in der Pflege. (...) Aber zu den pA,
danoch’n Instrument ... vor alfen Dingen
muss man ja dann aus ‘nem Assessment
auch 'ne Folge ziehen. (B4_Abs. 82)

Diskussion

Die Studie bestitigt die zentrale Stellung
von HA bezliglich der Erkennung, Beratung
und Betreuung pflegender Angehdriger.
Sie zeigt Ansatzpunkte zur Verbesserung
der Versorgung in der allgemeinmedizini-
schen Praxis, aber auch kontroverse Sicht-
weisen von HA auf.

Dass ein proaktives Ansprechen einer
Pflegebelastung nicht systematisch er-
folgt, macht deutlich, dass mangelnde
zeitliche Ressourcen und langere Ge-
sprache einen geplanten Praxisablauf
erschweren, Als zeitliche Spanne wur-
de dafiir von den interviewten Arzten
ein mindestens 10-miniitiges Gesprdch
angegeben. Tatséchlich betragt die durch-
schnittliche Gesprachszeit pro Patient in
Deutschland mabx. 7 min [7]. Insbesondere
psychosomatische Symptome erwecken
den Verdacht auf Uberlastung durch Pfle-
ge. Ein Ansprechen dieser komplexen
Probleme macht auf zeitlicher Ebene Ein-
schrankungen im weiteren Praxisablauf
notwendig [16].

Die Aussagen zur $3-Leitlinelassendhn-
lich wie bei Schneemilch (2018) u. a. Rick-
schliisse auf Verbesserungspotenzial hin-
sichtlich der Implementierung der Leitlinie
zu. Von einer generellen Leitlinienmiidig-

keit kann im Hinblick auf die Ergebnisse
anderer Studien zur Akzeptanz und Nut-
zung von Leitlinien in der hausarztlichen
Praxis nicht ausgegangen werden [1, 20].
Leitlinien mit Uberwiegend pharmakothe-
rapeutischen Inhalten erfahren eine héhe-
re Akzeptanz als z.B. Leitlinien mit eher
kommunikativen Inhalten, deren Umset-
zung im Wesentlichen von zeitlichen und
strukturellen Moglichkeiten des Hausarz-
tes abhéngt. Die Leitlinie ,Pflegende An-
gehorige” enthilt (iberwiegend Empfeh-
lungen, die kommunikative und zeitliche
Ressourcen der Arzte und auch proaktives
Vorgehen der Patienten erfordern, Magli-
cherweise filhrt dieser Umstand zu Um-
setzungsproblemen [1, 24].

Wangler et al. (2019) untersuchten in
einer deskriptiven Studie die Erwartun-
gen pflegender Angehériger und deren
tatsdchlich erlebte Betreuung in der haus-
arztlichen Praxis. Dazu wurden in Internet-
foren 204 pA befragt. Die aus der Studie
hervorgegangenen Problempunkte korre-
lieren mit Aussagen der befragten Arzte,
die sich als erster Ansprechpartner fiir pA
sehen und mit deren komplexen Situation
zumeist vertraut sind. Mangelnde zeitli-
che Ressourcen und unzureichende aktive
Ansprache der pA als Pflegeperson wur-
den ebenfalls als problematisch identifi-
ziert[26]. Dieser Umstand kdnnte u.a. auch
auf die beschriebene unzureichende Nut-
zung eines Screeninginstruments zuriick-
zufithren sein, obwohl sowohl im natio-
nalen als auch im internationalen Kontext
standardisierte Instrumente zu Erkennung
und Erfassung einer pflegebedingten Be-
lastung existieren (z.B. Hausliche Pflege-
Skala — HPS; engl.: Burden Scale for Family
caregivers — BSFC).

Fin Instrument zur frithen Frkennung
und Verlaufsheurteilung, das strukturelle
Barrieren und knappe zeitliche Ressour-
cen beriicksichtigt, kann eine adaguate
Losung darstellen. Bei Assessments und
Interventionen ist es schwer, den Imple-
mentierungserfolg vorherzusagen, da wei-
tere Faktoren in der (haus)arztlichen Praxis
diesen beeinflussen [12]. Deshalb halten
es die Autoren fiir notwendig, die beson-
deren Anforderungen und Eigenschaften
von Interventionen in der allgemeinme-
dizinischen Praxis systematisch zu erfor-
schen (z.B. syst. Review, Fokusgruppen -
Diskussion), um ein addquates Instrument
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zu entwickeln oder die HPS entsprechend
zu moedifizieren.

Die Ausfithrungen der befragten Arz-
te zeigen eine teilweise praktizierte, aber
zeitlich schwer realisierbare , Allzustandig-
keit”, die sich aufgrund eines empfunde-
nen Fehlens eindeutig definierter Zustan-
digkeiten und zentraler Koordination auch
flr {nichtdrztliche) Leistungen ergibt, die
2.B.im SGB Xl geregelt sind (z.B. § 7a SGB
X| — individuelle Pflegeberatung) [8, 25].

Um eine umfassende Betreuung pfle-
gender Angehoriger gewahrleisten zu
kénnen, sind die Vernetzung und Zusam-
menarbeit mit lokalen Akteuren essenziell
[27]. Mit dem Pflege-Weiterentwicklungs-
gesetz 2008 strebten Sachsen-Anhalt und
Sachsen die ,vemnetzte Pflegeberatung”
an. Bestehende Strukturen sollten ausge-
baut und vernetzt werden. Notwendige
Voraussetzungen sind regional vorhanden
(ambulante Pflegedienste, Beratungsstel-
len) und werden auch genutzt. Sowohl
vorhergegangene Evaluationen als auch
unsere Ergebnissezeigen jedoch, dass eine
aktive Kooperation und Kommunikation
aller beteiligten Akteure besonders an
der Schnittstelle Pflege/Pflegeberatung —
Hausarztpraxis notwendig ist, aber bisher
als nicht umgesetzt betrachtet werden
kann [2, 27]:

Eine haufige Zusammenarbeit zwi-
schen Pflegestiitzpunkten {PSP) und HA
erfolgt laut einer aktuellen Erhebung in
Brandenburg (n=41) von Hahnel et al.
nur bei 14,6 % der PSP [131. Zu einem ahn-
lichen Fazit kornmen Braeske et al. {2018)
in einer bundesweiten Online-Befragung
mit 148 Pflegestiitzpunkten, Als ausdriick-
lich ,noch nicht befriedigend” wird neben
der Zusammenarbeit mit Krankenhdusern
und Fachkliniken (289%), niedergelasse-
nen (Fach-)Arzten (35%) von 40% der
befragten PSP die Zusammenarbeit mit
HA bezeichnet [3].

Durch unzureichende Kooperation und
Kommunikation kemmt es haufig zu ver-
meidbaren Versorgungsbriichen bei derzu
pflegenden Person und deren pA. Neben
der Entwicklung eines adadquaten Assess-
ments zur friihen Identifikation muss die
Zusammenarbeit zwischen Beratungsstel-
len und HA verbessert werden.

Das Konzept FIDEM Niedersachsen als
gemeinsames Netzwerk von Arztpraxen
und nichtérztlichen Unterstiitzungsange-
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boten fiir Menschen mit einer Demenzer-
krankung stellt einen vielversprechenden
Ansatz dar. Die Netzwerkteilnehmenden
sind in der Regel Anbieter von Pflegebe-
ratung, niedrigschwelligen Betreuungs-
und Entlastungsangeboten, Ergothera-
piepraxen (ggf. mit entsprechender Wei-
terbildung) und Selbsthilfegruppen fiir
Angehbrige und zu Pflegende. Pflegende
und ihre pA werden in einem Patientenge-
sprach beim Hausarzt tiber die Mdglichkei-
ten des Netzwerks informiert. Dieser darf
{bei Einwilligung und nach Entbindung
der Schweigepflicht) deren Kontaktdaten
z.B. an eine ausgewdhlte Pflegeberatung
weiterleiten (strukturiertes Faxformular).
Die aufsuchende Arbeitsweise der nicht-
arztlichen Akteure ist ebenso zentrales
Merkmal dieses Konzeptes wie eine Rlick-
meldungdieser an die Hausarztpraxis Uber
erfolgte Kontaktaufnahme sowie weite-
re Entwicklungen. Anbieter nichtarztli-
cher Leistungen vermitteln die Patienten
und ihre pA bei Bedarf untereinander
weiter. Die regionale Koordination und
Umsetzung des Konzeptes iibernehmen
{Senicren- und) Pflegestiitzpunkte in der
Wahrnehmung ihrer Funktion des Care-
Managements [18]. Die Wirksamkeit eines
neu entwickelten Assessments zur friihen
Identifikation pflegender Angehdriger
kann innerhalb des Netzwerks getestet
werden.

Limitationen

Den Autoren ist bewusst, dass die teilwei-
se gesteuerte Auswahl der Studienteilneh-
mer nicht zur Rekrutierung einer reprasen-
tativen Stichprobe filhren kann. Vorteilig
war jedoch, dass so die spezifische Fra-
gestellung mit einer festgelegten Exper-
tengruppe unter Einbezug vieler Faktoren
(Alter, Praxissitz etc) bearbeitet werden
konnte [9].

Durch Anwesenheit des Interviewers in
einem persdnlichen Interview besteht die
Gefahr durch Verzerrungen durch sozial er-
wiinschtes Antwortverhalten [17]. So wird
eine unzureichende Vergiitung langerer
Gespriche als unproblematisch benannt.
Zuvermutenist allerdings, dass einige nor-
mativ tabuisierte Angaben wie dkonomi-
sche Uberlegungen, die im persénlichen
Interview scheinbar eine untergecrdnete

Rolle spielen, tatséchlich mehr Einfluss ha-
ben.

Fazit fiir die Praxis

= Durch eine klare Definition und Abgren-
zung der Zustdndigkeiten der verschie-
denen Akteure (z.B. Hausérzte, Pflege-
kassen etc.) kénnen Versorgungshriiche
minimiert und die Betreuung pflegender
Angehdriger (pA) erleichtert werden.

— Die bisher nicht erreichte Vernetzung er-
fordert eine systematische Verschrankung
von Case- und Care-Management mit ei-
ner guten Koordination und Kooperation
der bestehenden Akteure (inkl. Hausérz-
te).

— Ein schnell verfiigharer Uberblick iiber
regionale Strukturen und Organisationen
erleichtert z.B. die Vermittlung von Ent-
lastungsangeboten.

— Pflegende Angehdrige sollten sensibili-
siert werden, sich selbst als (belastete)
Pflegepersonen anzusehen und resul-
tierende Probleme beim Hausarzt aktiv
anzusprechen.
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Caring relatives in General practice—General practitioners’
perspectives and solution approaches

Background: General practitioners are usually responsible for the early detection
of burden due to informal care and the coordination of adequate measures. Their
individual perspectives and approaches for identifying and supporting caregiving
relatives have hardly been examined yet.

Objective: The study therefore examined subjective perspectives of general
practitioners regarding the identification and care of family caregivers in general
practitioners’ practices. The results will help to evaluate the needs for improvement
and conditions for implementation of an instrument to identify informal carers.
Material and methods: To answer the question, we conducted 12 guideline-based
expert interviews with general practitioners from Saxony-Anhalt. To evaluate the
interviews, we used qualitative content analysis (Mayring).

Results: With respect to the medical care and support of caring relatives, the
examination of subjective attitudes and perspectives confirmed that general
practitioners occupy a central position. It also showed possibilities to improve or
to fadilitate support of caring relatives. Time-dependent problems and a lack of
communication complicate support. Home care services and regional consulting
services are available but a systematic cooperation and coordination of competences is
still lacking.

Conclusion: A screening instrument for family caregivers (identification, measuring
subjective burden) represents a meaningful intervention. The special requirements
and characteristics of interventions used in general medical practice have to be
researched, the burden scale for family caregivers should be adapted and implemented
accordingly. The cooperation of all actors must be a central aspect of future efforts.

Keywords
Caring relatives - General practitioner - dentification - Assessment - Support
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ABSTRACT

Introduction Family caregivers provide by far the largest
share of long-term, unpaid care for their primarily elderly
and chronically ill relatives or friends. This is associated
with a higher risk of psychological and physical overload
for the caregivers due to the persistently high time,
financial and emotional burden.

Recognising the effects of persistent burden on caring
relatives at an early stage significantly contributes to

the appropriate coordination of available resources and
mediation of individual support to maintain a functional
caring relationship without excessive demands. General
practitioners are usually responsible for the early detection
of burden arising from informal care and the coordination
of adequate measures. The objective of this review is to
give an overview of instruments to identify and measure
(oven)burden of caring relatives in German general practice
and to describe their characteristics.

Methods and analysis We used the Preferred Reporting
ltems for Systematic reviews and Meta-Analyses extension
for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) checklist in addition to
the Joanna Briggs Institute Reviewer’s Manual to describe
the aims and methods of the planned scoping reviews.

This protocol has been registered with Open Science
Framework (OSF), hitps://osf.io/9ce2K. Two reviewers will
run the search to identify studies in four databases (PubMed,
LIVIVO, the Cochrane Library and CINAHL) in June and July
2023. Abstracts, titles and full-text publications will be
screened to extract data from each included study using a
data extraction form. Additionally, an overview of all studies
including main study characteristics and detailed information
on identification instruments will be given to map the
different instruments and tools and to clarify statements
concerning their use and practicability in general practice.
Ethics and dissemination Ethical approval or consent

to participate is not required, as data in this study

consists of published studies and not individual data

from human or animal participants. Dissemination will
consist of publications, presentations and other knowledge
translation activities.

INTRODUCTION

Early identification, intervention and coor-
dination of adequate measures may help to
prevent negative health effects due to burden

STRENGTHS AND LIMITATIONS OF THIS STUDY

= Our review addresses a topic of great public health
importance, as early and structured identification of
caring relatives in general practice can improve pa-
tient health, the work of primary care professionals
and the healthcare system.

= To our knowledge, this will be the first scoping re-
view to analyse which instruments general prac-
titioners use to identify caring relatives in general
practice; knowledge gaps in existing studies will
also be identified.

= The search strategy includes four electronic data-
bases with peer-reviewed literature and is based on
a tailored search strategy, which has been iteratively
refined to retrieve as many relevant published stud-
ies as possible.

= Due to the breadth of the studies included, the final
data extraction framework will not be finished until
the review is done.

= A limitation is that only publications in German,
English and French are included.

caused by providing informal care.'” An
increasing level of informal carers’ burden is
animportant factor because it determines toa
large extent various outcomes such as health,
a higher risk of mortality, institutionalisation,
caregiving style and abusive behaviour.*”
Despite recommendations and existing
instruments in general practices that identify
carers and their needs, many of them remain
unidentified. This situation is aggravated by
the fact thatinformal carers rarely self-dentify
as such and request support, as they often do
not care for their own needs and burden.®®
As a result, they remain largely unsupported,
which increases the risk for secondary physical
and psychological morbidity from caregiving
and leads to numerous negative conse-
quences such as declines in physical health,
mental health concerns and less quality of
life.®'° Additionally, caregiving often leads to
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financial strain and increased financial costs to the family
and the healthcare system.'' The COVID-19 pandemic
also complicated the support of family caregivers and the
need for improvements in identification, communication
and navigation increased.'

The identfication of carers is complex and further
complicated if, for example, patients and carers are not
registered in the same general practice.®® Although the
need to identify informal carers at an early stage is well
known and has been established in policy and practice
for a longer time, the support informal carers receive
through general practice is weak.? ©* Several recent
studies conducted by Wangler and Jansky show that
the wishes of caregivers regarding an early approach by
the general practitioner (GP) practice are frequently
not fulfilled. Less than 50% of caregivers (42%) report
having been promptly identified by their GP. In only 18%
of cases, the responsible GP approached the caregiver
proactively."* Qualitative interviews Wangler and Jansky
conducted with 37 caregivers also stated that they initially
feel an uncertainty about whether their needs and prob-
lems should be a matter for GP support. This hesitance
sometimes leads to problematical situations. The results
from these interviews match those of other studies, which
showed that early and systematic identification of family
carers remains challenging in the daily general practice
setting.® ™

Some standardised and validated instruments for the
identification and recording of care-related burden exist,
for example, the Zarit Burden Interview (long/short) 15-17
or the Burden Scale for Family Caregivers (BSFC—short/
long), which was originally developed for German-
speaking countries.'®®" The BSFC-s (short version/10
items, long version/28 items} is now available free of
charge in over 20 languages (www.caregiver-burden.eu).?'
The 10items of the BSFC-s (short version, see http:/ /www.
caregiver-burden.eu) are rated on a scale from o (strongly
disagree) to 3 (strongly agree). The score ranges from 0
to 30 points. Higher scores indicate a greater (subjective)
caregiver burden.'® Although the reliability and validity of
the BSFC-s for measuring subjective burden in informal

carers have also been demonstrated, this scale is barely
used as a screening instrument in general practice.7 %

For this reason, we intend to provide an overview of
cxisting instruments with a focus on their actual use in
general practice. In addition, characteristics of success-
fully implemented instruments are summarised to give
recommendations for adaptations.

METHODS AND ANALYSIS

This protocol uses the Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses extension for
Scoping Reviews checklist and the Joanna Briggs Insti-
tute (JBI) Reviewer’s Manual to describe the objectives,
eligibility criteria and methods of the planned scoping
review. 2 # We will conducta scoping review to gain a better
understanding of whether and how existing instruments
to identify caring relatives and to measure their burden
are used. We will also focus on the characteristics of those
instruments and what this means for the implementation
in general practice to draw conclusions for improving the
implementation and usage of existing instruments. For
this scoping review, the Arksey and O’Malley five-stage
framework for conducting scoping reviews including the
following steps was used: identifying the research ques-
tion (1), identifying relevant studies (2), study selection
(3), charting the data (4) and collating, summarising and
reporting the results.® 22

Objectives
Main objective: What tools are used to assess and iden-
tfy caregiver burden at an early of caregiving in general
practice?

Secondary objective: Which factors and characteristics
of instruments are associated with a systematic use and
successful iImplementation in general practice as well as
barriers limiting the implementation?

Information sources

To answer our central research questions, we use an iter-
ative search strategy involving the search for data in four
electronic databases (PubMed, LIVIVO, the Cochrane

Table 1 Inclusion and exclusion criteria for eligible studies
Inclusion Exclusion
Population  Adult patients in general practices with burden caused to informal care of elder and chronic  Patients with known disease-specific health
ill patients. problems similar.
Concept Any kind of instrument (eg, questionnaire, interview} and reporting format to measure or
enable a progress evaluation of burden due to informal care.
Context Studies conducted in general practice settings and family practices. Studies dealing with caring relatives but not
describing how these were identified.
Type of Quantitative studies {eg, cross-sectional studies, cohort studies, case—control studies). Auther replies/comments.
studies Qualitative studies (interviews, focus groups, observations, document studies). Study protocols.
Mixed-methed studies.
Language, German. All other languages.
time frame  English.
French.
No time frame.
2 Marx Y, et al. BMJ Open 2023;13:e067934. doi:10.1136/bmjopen-2022-067934
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Library, CINAHL) from inception to June and July 2023
and the reference lists of key studies to identify any
studies eligible for inclusion The time period was deliber-
ately not narrowed down in order to completely include
recent rescarch and to present the state of knowledge as
comprchensively as possible.

Search
A preliminary search was performed in PubMed
using database specific Boolean operators based on
the inclusion and exclusion criteria summarised in
table 1 using the terms (and their synonyms) ‘General
Practice” and ‘Family carer’ and ‘identification’. In
a sccond step, a search strategy was developed for
PubMed, using the preliminary search terms supple-
mented by additional terms found in the preliminary
search such as specific instruments related to family
carers in general practice. This strategy will be adapted
to each of the other databases with the support of a
librarian. Table 2 shows the preliminary search and
the search terms for PubMed.

The reference management tool Citavi will be used
for database organisation of the search results retrieved.
After that, duplicates will be eliminated.

Eligibility criteria
Studies will be included if they meet the specified criteria
presented in table 1. Studies are required (1) to include

Table 2 Preliminary search in PubMed and search terms
used

# Query

S§10  S1 AND S2 AND S3 AND S4 AND S6
S9 S1 AND S2 AND S4 AND S5 AND S6
S8 S1 AND S2 AND S3 AND S4

s7 S1 AND S2 AND 84

S6 ({{(Zarit Burden Inventory) OR (Caregiver Strain Index)) OR
(Caregiver Reaction Assessment)) OR (Caregiver Demands
Scale)) OR (Appraisal of caregiving Scale)) OR (Burden
Scale for Family Caregivers)

S5 (identify) OR (measure)

S4 ({((burden) OR (care burden)) OR (caregiver burnout)) OR
(caregiver exhaustion)

S3 ((instrument) OR (screening)) OR (assessment)

82 ((family practice) OR (General Practitioner)) OR (Family
Physician)

S1 (((family carer) OR (family caregiver)) OR (informal caregiver))

OR (spouse caregiver)

adult patients in general practices and (2) to use any
kind of instrument or format to identify (over)burdened
caring relatives. Due to the team’s limited financial and
language resources, only articles published in the English,
French or German language or with a translation avail-
able will be included. This review will include quantitative

Table 3 Data extraction form

Main information In detail

General information Authors
Title
Journal

Year of publication

Description of
instrument/intervention

Implementation of
instrument

Obijective(s) of the study
Type of study

Study design

Population

Country of origin
General practice setting

Type of instrument

Description of identification instrument

Handling of the instrument

Duration of handling
Type of reporting format

Effectiveness (only for comparative
studies)

Facilitators

Barriers

Description of the objectives stated

Specifying kind of study, for example, qualitative study, quantitative study,
mixed-method-approach

Study design as described

Description of study population in detail (age, gender, specific
characteristics)

Single versus multiple physicians, other staff (psychologists, nurses)

Specifying the type(s) of intervention on which the study focuses (eg,
questionnaire, interview)

Characteristics in detail

Describing how and by whom the tool is delivered (eg, general practitioner,
physician, nurse)

Time to complete (minutes)
For example, self-reported, examination

Describing results reported in the study

Factors enabling the implementation of the instrument as reported in the
study

Factors inhibiting the implementation of the instrument as reported in the
study

Marx Y, et al. BMJ Open 2023;13:6067934. doi:10.1136/bmjopen-2022-067934
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studies (eg, cohort studies, case—control studies and
cross-sectional studies) as well as qualitative (eg, inter-
views, focus groups, observations, document studies) and
mixed-method studies focused on the identfication of
caring relatives/informal carers.

Selection of sources of evidence

Two reviewers will screen all abstracts and full-text studies
in Rayyan (https://www.rayyan.ai/). The articles will be
screened by title and abstract based on the inclusion
and exclusion criteria summarised in table 1. Any arti-
cles that are deemed relevant by both reviewers will be
included in the full-text review, different judgements will
be discussed. In the second step, the two investigators will
then each independently assess the full-text articles to
determine if they meet the inclusion/exclusion criteria
shown in table 1. By using this technique, reference lists
of existing primary studies will be checked to ensure the
relevant literature appearing in such studies is considered
in this study.

Charting the data

To extract relevant information systematically, a data
extraction table in Microsoft Word, based on the JBI
Review’s Manual, is created. This table (table 3) contains
general and specific information about the studies
fulfilling the eligibility criteria for inclusion.”™ Further
refinements may be added to include any relevant data
that was not initially included during the extraction
process. Data from all included studies will then be
charted by the first reviewer (YM) and the extraction
checked by the second reviewer. The collected data will
form the basis of the analysis.

Synthesis of results

The research questions will be reported as a narrative
summary and separately presented in a tabular form. It
will be possible to highlight the practical use of the instru-
ments revicwed and identify barriers limiting or impeding
their use in daily practice. With a focus on the identifica-
ton of caring relatives, we will also show areas that have
been underresearched and may require further inves-
tigation or improvement. We will present results appro-
priately in an aggregate and visual form using tables and
charts.

Patient and public involvement
No patient involved.

Ethics and dissemination

As the scoping review methodology is based on the anal-
ysis of literature publicly available, ethical approval is not
required. It also does not involve medical research or any
type of personal confidential information from partici-
pants. Findings of the scoping review will be summarised
in a structured tabular form containing details on key
results and characteristics. The results of this scoping
review will be submiued for publicaton in an interna-
tional peerreviewed journal (preferably open access),

scientific meetings and conferences on public health,
social medicine and health economics.

Contributors Every author has met the following criteria: Substantial contributions
to the conception or design of the work; or the acquisition, analysis or interpretation
of data for the work. Drafting the work or revising it critically for important
intellectual content. Final approval of the version to be published. Agreement to be
accountable for all aspects of the work in ensuring that questions related to the
accuracy or integrity of any part of the work are appropriately investigated and
resolved.

Funding The publication of this research protocol will be funded by the publication
fund of the Martin-Luther-University Halle-Wittenberg (N/A).

Competing interests None declared,

Patient and public involvement Patients and/or the public were not involved in
the design, or conduct, or reporting, or dissemination plans of this research.

Patient consent for publication Not applicable.
Provenance and peer review Not commissioned; externally peer reviewed.

Open access This is an open access article distributed in accordance with the
Creative Commons Attribution Non Commercial (CC BY-NC 4.0) license, which
permits others to distribute, remix, adapt, build upon this work non-commercially,
and license their derivative works on different terms, provided the original work is
properly cited, appropriate credit is given, any changes made indicated, and the use
is non-commercial. See: http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/.

ORCID iDs

Yvonne Marx hitp://orcid.org/0000-0001-6336-4563
Alexander Bauer http://orcid.org/0000-0001-5262-4315
Susanne Unverzagt http://orcid.org/0000-0002-0108-0415
Thomas Frese hitp://orcid.org/0000-0001-9745-5690

REFERENCES

1 Bialon LN, Coke S. A study on caregiver burden: stressors,
challenges, and possible solutions. Am J Hosp Palliat Care
2012;29:210-8.
Brigger S, Jaquier A, Sottas B. Burdens and coping strategies of
informal caregivers. The perspective of informal caregivers.
Z Gerontol Geriatr 2016;49:138-42.
Riedel O, Klotsche J, Wittchen H-U. Overlooking informal dementia
caregivers' burden. Res Gerontol Nurs 2016;9:167-74.
4 Hansberry MR, Chen E, Gorbien MJ. Dementia and elder abuse. Clin

Geriatr Med 2005;21:315-32.

5 Yan E, Kwok T. Abuse of older Chinese with dementia by family
caregivers: an inquiry into the role of caregiver burden. Int J Geriatr
Psychiatry 2011;26:527-35.
Perkins M, Howard VJ, Wadley VG, et al. Caregiving strain and all-
cause mortality: evidence from the REGARDS study. J Gerontol B
Psychol Sci Soc Sci 2013;68:504-12.
Pendergrass A, Malnis C, Graf U, et al. Screening for caregivers at
risk: extended validation of the short version of the burden scale
for family caregivers (BSFC-s) with a valid classification system for
caregivers caring for an older person at home. BMC Health Serv Res
2018;18:229.

8 Carduff E, Finucane A, Kendall M, et al. Understanding the barriers
to identifying carers of people with advanced illness in primary care:
triangulating three data sources. BMC Fam Pract 2014;15:48.

9 Hoppner C, Schneemilch M, Lichte T. Pflegende Angehdrige und
Ihre Belastungen in Hausarztpraxen Identifizieren — Hindernisse und
Empfehlungen. Zeitschrift Fir Allgemeinmedizin 2015;81:310-4.

10 Broxson J, Feliciano L. Understanding the impacts of caregiver
stress. Prof Case Manag 2020;25:213-9.

11 Adelman RD, Tmanova LL, Delgade D, et al. Caregiver burden: a
clinical review. JAMA 2014;311:1052-60.

12 Parmar J, Anderson S, Dobbs B, et al. Neglected needs of family
caregivers during the COVID-19 pandemic and what they need now:
a qualitative study. Diseases 2021;9.70.

13 Jarvis A, Worth A. The development of a screening tool to identify
carers in a general practice by a large-scale mailed survey:
the experience in one Scottish general practice. J Clin Nurs
2005;14:363-72.

14 Wangler J, Jansky M. Prerequisites for providing effective support to
family caregivers within the primary care setting - results of a study
series in Germany. BMC Fam Pract 2021;22:252.

n

W

[+2]

~

4

Marx Y, et al. BMJ Open 2023;13:067934. doi:10.1136/bmjopen-2022-067934

36



Open access

15 Zarit SH, Reever KE, Bach-Peterson J. Relatives of the
impaired elderly: correlates of feelings of burden. Gerontologist
1980;20:649-55.

16 Bédard M, Molloy DW, Squire L, et al. The Zarit burden interview:
a new short version and screening version. Gerontologist
2001;41:652-7.

17 Hébert R, Bravo G, Préville M. Validity and reference values of
the Zarit burden interview for assessing informal caregivers of
community-dwelling older persons with dementia. Can J Aging
2000;19:494-507.

18 Graessel E, Berth H, Lichte T, ef al. Subjective caregiver burden:
validity of the 10-item short version of the burden scale for family
caregivers BSFC-s. BMC Geriatr 2014;14:23.

19 Mosquera |, Vergara |, Larrafiaga |, et al. Measuring the impact of
informal elderly caregiving: a systematic review of tools. Quaf Life
Res 2016;25:1059-92.

20

21

22

23

24

25

Marx Y, Frese T, Bauer A, Pflegende Angehorige in der
Hausérztlichen Praxis — Hausérztliche Sichtweisen und
Lésungsansatze. Z Gerontol Geriat 2023;56:23-8.

GréBel E. Héusliche Pflege-Skala HPS: Zur Erfassung der subjekiiven
Belastung bei betreuenden oder pflegenden Personen. Ebersberg:
Vless, 2002,

The Joanna Briggs Institute. Joanna Briggs Institute Reviewers’
Manual: 2015 edition / Supplement 2015, Available: https://nursing.
Isuhsc.edu/JBl/docs/ReviewersManuals/Scoping-.pdf [Accessed 11
Feb 2022].

Tricco AG, Lillie E, Zarin W, et al. PRISMA extension for scoping
reviews (PRISMA-SCR): checklist and explanation. Ann infern Med
2018;169:467-73.

Arksey H, O'Malley L. Scoping studies: towards a methodological
framework. int J Soc Res Methodol 2005;8:19-32.

Bussiek P-BV, De Poli C, Bevan G. A Scoping review protocol to map
the evidence on interventions to prevent overweight and obesity in
children. BMJ Open 2018;8:e019311.

Marx Y, et al. BMJ Open 2023;13:e067934. doi:10.1136/bmjopen-2022-067934

37



Publikation Il (Marx 2024)

Marx Y, Bauer A, Frese T et al. (2024) The challenge of identifying family carers in
general practice at an early stage and measuring their burden: A scoping review of
possible tools and their actual use. J Family Med Prim Care 13:3518-3528.
https://doi.org/10.4103/jffmpc.jffmpc_551_24.

Der gesamte Inhalt des Journal of Family Medicine and Primary Care ist durch indische
und internationale Urheberrechte geschutzt. Die Zeitschrift gewahrt jedoch allen Nutzern
ein kostenloses, unwiderrufliches, weltweites, unbefristetes Zugangsrecht und eine
Lizenz zum Kopieren, Verwenden, Verbreiten, Auffihren und 6ffentlichen Ausstellen des
Werks sowie zum Erstellen und Verbreiten abgeleiteter Werke in jedem digitalen Medium
fur jeden angemessenen, nichtkommerziellen Zweck, vorbehaltlich der
ordnungsgemalen Nennung der Urheberschaft und des Eigentums an den Rechten. Die
Zeitschrift gewahrt auch das Recht, eine kleine Anzahl von gedruckten Kopien flr den
personlichen, nicht-kommerziellen Gebrauch unter der Creative Commons Attribution-

Noncommercial-Share Alike 3.0 Unported License anzufertigen.

Erkldrung zum Beitrag der Autorin

Das Vorhaben wurde von mir in Absprache mit SU, TF und AB konzipiert. Gemeinsam
mit SU entwickelte ich zunachst die Suchstrategie, entwickelte die Tabelle fur die
Datenextraktion, flihrte die Literaturrecherche in vier Datenbanken durch, filterte die
Literatur entsprechend der Ein- und Ausschlusskriterien und beschaffte die Referenzen.
Bettina Gaertner (BG) fuhrte das Screening der gefundenen Literatur unabhangig von
mir durch. Ich habe die Datenextraktion durchgefiihrt. Danach habe ich das erste
Manuskript des Scoping Reviews verfasst und bertcksichtigte die Rickmeldungen und
Journalvorschlage der Mitautor:iinnen. Ich habe das Manuskript eingereicht und
uberprifte, redigierte und Uberarbeitete es entsprechend den Kommentaren der

Gutachter:innen.

38



Review Article

The challenge of identifying family carers in general
practice at an early stage and measuring their burden:
A scoping review of possible tools and their actual use

Yvonne Marx, Alexander Bauer, Thomas Frese*, Susanne Unverzagt*

Center of Health Sciences, Medical Faculty, Institute of General Practice and Family Medicine, Martin-Luther-University
Halle-Wittenberg, Magdeburger Strafle 8, 06112 Halle (Saale), Germany
*Thomas Ifrese and Susanne Unverzagt are sharing the last authorship.

ABSTRACT

Informal care, provided unpaid by family members or friends is a crucial source for providing care at home due to chronic illnesses,
disability, or long-lasting health issues. An increasing burden on informal carers largely determines the already proven negative
mental and physical health effects. General practitioners are usually responsible for recognizing the effects of persistent burdens
on informal carers at an early stage to maintain a [unctional caring relationship by providing individual support. A scoping
review was conducted in four databases (PubMed, LIVIVO, Cochrane Library, and Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature [CINAIIL]) until July 31, 2023, to identily studies describing the actual use of tools to idenlily informal care and measure
the burden due to informal care. The Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses Extension for Scoping
Reviews (PRISMA-ScR) guidelines were followed to select studies. A total of 5.686 references were identified, and 59 potentially
eligible articles were assessed for inclusion, resulting in the inclusion of five studies published between 2009 and 2019. Instruments
were primarily used to measure burden after an intervention; only one study focused on instruments to identify carers in general
practice. This review highlights the need for a tool to identify informal carers in general practice, but it is important to consider
practice-specific processes and settings. Future research should take a proactive approach to testing, modifying, and implementing
an assessment and optimizing framework conditions. A follow-up project should be initiated to evaluate the effectiveness of an
adapted identification tool on the burden and health of family carers.

Keywords: Burden, caring relatives, general practice, informal care

Informal care is typically provided unpaid outside of a
professional or formal framework by family members or friends.!
These are crucial resources for caregiving.® The number of

Introduction

The number of people in Germany requiring (long-time) care

at home due to chronic illnesses, disability, or long-lasting health
issues will increase by 37% by 2055. Tt is expected to rise from
approximately 5.0 million at the end of 2021 to around 5.6 million
in 2035 and 6.8 million in 2055.071
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informal caregivers who reported spending at least one hour
per day providing care was increasing from 4.1 million in 2019
to 5.7 million in 2021.F1

Family carers often neglect their own health and suffer from
exhaustion, particularly due to persistent psychosocial stress.
An increasing burden on informal carers largely determines
the already proven negative mental and physical health effects,
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such as anxiety or depressive symptoms, higher mortality risk,
caregiving style, and abusive behavior."!]

Although numerous interventions are available to address
caregiver burden and improve caregiving outcomes, a critical
issue that remains is the identification of these (over-) burdened
caregivers.'"1 However, support can only be provided if
the carer is primarily identified as such. It is crucial to take a
preventative approach before carers become overburdened.
Very few arc identified at an carly stage of caring because they
rarely identify themselves as such and ask for support.'>=1 Asa
result, they remain largely unsupported, which increases the risk
for secondary physical and psychological morbidity and leads
to several negative health consequences. In addition, caregiving
frequently results in financial burdens and increased costs for
both the family and the healthcare system.[!:1%18:2%)

Although the need to identify informal carers at an early stage
is well known and has been established in policy and practice
for a longer time, the support informal carers receive through
general practice is still insufficient.'"”? Recent studies by Wangler
in 2021 and 2022 show that 77% of general practitioners (GPs)
consider themselves well-suited as the primary point of contact
for family carers. This also applies to family carers of people who
need palliative care.?"*? In Germany, people with statutory health
insurance have a legal right to specialized palliative home care,
usually provided by GPs with additional qualifications. Thus, the
GP often remains involved in the patient’s treatment and supports
patients with palliative care needs and their relatives.” However,
the need to be proactively approached by the GP at an eatly
stage of care is often not fulfilled.”"?? Interviews Wangler (2019)
conducted with 37 caregivers also stated that they initially felt
uncertain about whether their needs and problems should be a
matter for GP support.” This matches the cutcomes of other
studies, which showed that early and systematic identification
of family carers remains challenging in the daily general practice
Sctting_[li,Zl,ZZ,Zﬂ

Several standardized and validated instruments for the
identification and assessment of care-related burden exist, for
example, the Zarit Burden Interview (ZBI) or the Burden Scale
for Family Caregivers (BSFC).-*" Although reliability and
validity have also been demonstrated, these scales are barely used
as screening instruments in general practice.*

We conducted a scoping review to gain a better understanding
of whether and how existing instruments or assessments to
identify caring relatives and measure their burden are used in
general practice.

Materials and Methods

A protocol for this review was registered on the Open Science
Framework (OSF) (https://osfio/9ce2k). This scoping review
was guided by the Joanna Briggs Institute (JBI) approach and
the Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and

Joumal of Family Medicine and Primary Care

Meta-Analyses Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR)
checklist.P3*4

The main objective is to identify tools used to assess and identify
caregiver burden at an early stage of caregiving in general practice.
The secondary objective is to describe factors and characteristics
of tools or assessments that are associated with (systematic) use
and successful implementation in general practice. Additionally,
it will identify barriers that impede implementation.

Information sources and databases

We used an iterative search strategy involving the search for data
i four electronic databases (PubMed, LIVIVQ, the Cochrane
Library, and Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature [CINAHL]) from June up to July 2023 and the
reference lists of key studies to identify any studies eligible for
inclusion.

Search strategy

A preliminary search was conducted in PubMed using
database-specific Boolean operators based on the inclusion and
exclusion criteria, using the terms ‘general practice’ and ‘carer’
and ‘identification’ (and their synonyms). In the second step, we
developed a search strategy for PubMed using the preliminary
search terms, supplemented by additional terms found in the
preliminary search, such as specific tools related to family
carers [Table 1]. For study protocols describing eligible studies,
publications were searched on the basis of the registration
numbers. The search strategy for the other databases was
adapted accordingly, with the assistance of a libratian. For the
database organization of the search results, we used the reference
management tool Citavi.

Eligibility criteria

Studies were included if they met the criteria listed in detail in
Table 2. Study protocols for proposed or ongoing studies that
have not yet completed participant recruitment were included
when the study protocol was deemed highly relevant for the
review. In addition, some studies conducted in the context of
palliative care were also included.

Data extraction

Two reviewers independently screencd titles and abstracts and
potentially eligible full-text articles and discussed different
judgement. The first reviewer charted data from all included
studies, and the second reviewer checked the extraction.

Results

A total of 5.686 references were identified, 468 were screened,
and 59 potentially eligible articles that at least addressed the
use of assessments or instruments for informal carers were
read [Figure 1]. Five studies, published between 2009 and 2019,
were included in the scoping review (Fortinsky, 2009; Hermann,
2012; Krug, 2016; Krug, 2017; Zwingmann, 2019).7-" As one
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Table 1: Search strategy for PubMed database including relevant search terms covering family carer, general practice,

instruments to measure, or to identify and burden

Query Search terms

(“family carer” [All Fields] OR “family caregiver”[All Fields] OR “informal caregiver”[All Fields] OR “spouse caregiver”[All Fields])

(“family practice”[All Fields] OR (((“general practitioners”[MeSH Terms] OR (“general”[All Fields] AND “practitioners”[All Fields]) OR
“general practitioners”[All Ficlds] OR (“general”[All Fields] AND “practitioner”[All Fields]) OR “general practitioner”[All Fields]) AND
“or”’[All Fields]) AND (“physicians, family”’[MeSH Terms] OR (“physicians”[All Fields] AND “family”’[All Fields]} OR “family physicians”[All
Fields] OR (“family”[All Fields] AND “physician”[All Fields]) OR “family physician”[All Fields]))} AND (english[Filter] OR french[Filter] OR

(“instrument”[All Fields] OR “instrument s”[All Fields] OR “instrumentation” [MeSH Subheading] OR “instrumentation”[All Fields]

OR “instruments”[All Fields] OR “instrumented”[All Fields] OR “instrumenting”[All Fields] OR (“diagnosis”[MeSH Subheading] OR
“diagnosis”’[All Fields] OR “screening”[All Fields] OR “mass screening”[MeSH Terms] OR (“mass” [All Fields] AND “screening” [All Fields])
OR “mass screening”[All Fields] OR “early detection of cancer”[MeSH Terms] OR (“early”[All Fields] AND “detection”[All Fields] AND
“cancer”[All Ficldsj) OR “Carly detection of cancer”[All Fields] OR “screen”[All Fields] OR “scrccﬂings”[AH Hields] OR “screened”[All Fields)
OR “screens”[All Fields]) OR (“assess”[All Fields] OR “assessed”[All Fields] OR “assessement”[All Fields] OR “assesses”[All Fields] OR
“assessing”’[All Fields] OR “assessment”[All Fields] OR “assessment s”[All Fields] OR “assessments”[All Fields])) AND (english[Filter] OR

(“burden”[All Tields] OR “burdened”[All Fields] OR “burdening”[All Fields] OR “burdens”[All Fields] OR “care burden”[All Fields] OR
“caregiver burnout”[All Fields] OR “caregiver exhaustion”[All Fields]) AND (english[Filter] OR french[Filter] OR german[Tiltes])
(“identifiable”[All Fields] OR “identifiably”’[All Fields] OR “identifie”[All Fields] OR “identified”[All Fields] OR “identifier”[All Fields] OR
“identifiers”[All Fields] OR. “identifies”[All Fields] OR “identify”[All Fields] OR “identitying”[All Fields] OR (“measurability” [All Fields]

OR “measurable”[All Fields] OR “measurably”[All Fields] OR “measure s”[All Fields] OR “measurcable”[All Fields] OR “measured”[All
Fields] OR “measurement”[All Fields] OR “measurement s”[All Fields] OR “measurements”[All Fields] OR “measurer”[All Fields] OR
“measurers”[All Fields] OR “measuring”[All Fields] OR “measurings”[All Fields] OR “measurment”[All Fields] OR “measurments”[All Fields]
OR ““weights and measures”[MeSH Terms] OR (“weights”[All Fields] AND “measures”[All Fields]) OR “weights and measures”[All Fields] OR
“measure”[All Fields] OR “measures”[All Fields])) AND (english[Filter] OR french[Filter] OR german([Tilter])

#1
AND (enghsh[Filter] OR french[Filter] OR german|Filter])
#2
german[Filter])
#3
french[Filter] OR german|[Filter])
#4
#5
#6

(““Zasit Burden Inventory”[All Fields] OR “Caregiver Strain Index”[All Fields] OR “Caregiver reaction Assessment”[All [ields]

OR ((““carcgiver s”[All Fields] OR “caregivers”[MeSH Terms] OR “caregivers”[All Fields] OR “caregiver”[All Fields] OR “caregiving”[All
Fields]) AND (“demand”[All Fields] OR “demanded”[All Fields] OR “demanding”[All Fields] OR “demands”[All Fields]) AND (“scale

s”[All Fields] OR “scaled”[All Fields] OR “scaling”[All Fields] OR “scalings”[All Fields] OR “weights and measures”[MeSH Terms]

OR (“weights”[All Fields] AND “measures”[All Fields]) OR “weights and measures”[All Fields] OR “scale”[All Fields] OR “scales”[All Fields]))
OR ((“appraisal”[All Fields] OR “appraisals”[All Fields] OR “appraise”[All Fields] OR “appraised”[All Fields] OR “appraiser”[All Fields] OR
“appraisers”[All Fields] OR “appraises”[All Fields] OR “appraising”[All Fields]) AND (“caregiver s”[All Fields] OR “caregivers”[MeSH Terms]
OR "cmegivms” [All Fields] OR “caregiv:r”[Aﬂ Fields] OR “caieg‘iv;.u Al FisldsD AND (“scale s”[All Fields] OR “scaled”[All Fields] OR
“scaling”[All Fields] OR “scalings”[All Fields] OR “weights and measures”[MeSH Terms] OR (“weights”[All Fields] AND “measures”[All
Fields]) OR “weights and measures”[All Fields] OR “scale”[All Fields] OR “scales”[All Fields])) OR “Burden Scale for Family Caregivers”[All
Fields]) AND (english[Filtes] OR french[Filter] OR german|Filter])

#7 S1 AND S$2 AND 83 AND 54
#8 51 AND S2 AND S4 AND 85
#9 51 AND 82 AND 83 AND 54 AND S6

study protocol exactly met the inclusion criteria, it was included
and a further publication was identified for this project through
a targeted manual search.P**

Overview of included studies

Three studies were randomized intervention studies (Fortinsky,
2009; Krug, 2017; Zwingmann, 2019) and one was an
observational cohort study to identify correlations between
changes in patients’ quality of life and the burden of family
carers (Krug, 2016).2** Furthermore, one study protocol for
an implementation study to develop a best-practice model for
supporting family carers was included (Hermann 2012).59 The
studies included and the results in relation to the burden assessed
are shown in Table 3,

Hermann (2012) was the only study to focus on the identification
of family carers.* It was framed as an exploratory study for a

subsequent implementation study (PaliPA), with a focus on the

Joumal of Family Medicine and Primary Care

feasibility and optimization of instruments that can be used
in general practice to identify and measure burden. The first
phase (completed at the time of publication) involved asking
general practice teams about their approach to dealing with family
carers. The second phase involved a participatory action research
approach aimed at improving the identification of burdens. Ina
subsequent study of the PalliPA project, the burden was assessed
after the intervention using the BSFC.P¥

Three intervention studies assessed the effectiveness of an
intervention for patients or family caregivers by measuring
their burden with similar objectives.”>** Participating GPs
identified family carers based on specific diagnoses (associated
with care needs) or directly through the patient receiving care,
without the use of a special instrument to identify informal
carers. Fortinsky (2009) aimed to evaluate the effectiveness
of an individualized dementia counseling intervention for
carers.’” Randomization on the GP practice side was chosen.

Volume 13 : Issue 9 : September 2024
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Table 2: Inclusion and exclusion criteria for eligible studies

Exclusion

Patients with known dlscase—spcciﬁc health prol blems similar

Studies dealing with caring relatives but not describing how
these were identified

Author replies/comments

All other languages

Inclusion
Populaﬁm] Adult Pﬂtirnts in gcncral pmctir,cs with burden caused by informal
care of elder or chronically ill patients
Concept Any kind of validated instrument (e.g,, questionnaire and checklist)
and reporting format to measure or enable a progress evaluation of
burden due to mformal care
Context Studies conducted in general practice settings and family practices
Types of Quantitative studies (e.g., cross-sectional studies, cohort studies, and
studies case-control studies)
Qualitative studies (interviews, focus groups, observations, and
document studies)
Mixed-method studies
Language, German
tmeframe English
French

No timeframe

Figure 1: PRISMA 2020 flow chart for study selection

Krug (2017) also reports on the results of the pilot project
“Improvement of palliative care at home by supporting
family caregivers” (PalliPA).P®l The study developed and tested
measures to support family carers. Interviews were conducted
with carers after the intervention, as the study also focused
on the support and relief provided to family carers by the GP

Journal of Family Medicine and Primary Care

—
Records identified Records identified Records identified Records identified
through PubMed through LIVIVO through Cochrane through CINAHL
search search Library search search
(n=2279) (n = 1.968) (n=1.105) (n=334)

c
L2
- ] ] ]
o
£
: I
[
=
Records removed before
Records identified from screening:
Databases Duplicates or other
(n = 5.686) reasons (n = 5.218)
—
Recerds screened Records excluded
(n = 468) {n =409)
o
S
§ Full-text articles excluded (n = 55), because:
& - no GP was involved in identifying or measuring
Full-test articles (n=47)
assessed for eligibility - no assessment or instrument was used (n = 4)
(n=59) - the was just validated (n = 1)
- the study took place in a palliative context
(Hospice centre) (n = 2)
- no burden was measured (n = 1)

—

E Studies included in Additional titles received from
= scoping review specific hand search
2 (n="5) (PalliPA) (n=1)

practice. The burden perceived by the family carers was assessed
using the BSFC. Zwingmann (2019) collected baseline data
from family caregivers and patients with dementia (PwD) as
a part of a GP-based, cluster-randomized intervention study.
They used a comprehensive, standardized, computer-based
needs assessment to investigate the association between family
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g caregiver burden and health-related outcomes with unmet family
o0 " g"”'a k= caregiver needs.™
g 2% g
B gs5408 8
zZE =g R EZS
| H %‘; < % g % To examine the impact of quality of life in palliative care on the
R g . . . ; .
B=a AR E burden of family carers of terminally ill patients, the prospective
3 ‘ =8 © observational cohort study (Krug, 2016) collected data from
3 51 R . . . ..
< ~E‘ WEEC3 us . palliative patients and their family carers who were receiving care
TT L. oH Edx5¢d - T
HlE g ETEEEEEE £ at home at the end of life by a GP also participating in the study.
| 2 e EslBERT S
£ L EE R R L F .
€35 fpiegtd By Population
|E 8 PRI R R i s :
|2 & EEEs8534° The studies involved carers of PwD (Fortinsky, 2009;

Zwingmann, 2019) or of patients in a palliative situation with a
life-threatening disease, such as cancer (Krug, 2016; Krug, 2017;
Hermann, 2012).5>* Participating GPs identified these carers
in various ways: They used electronic record billing systems at
primary care practices to identify primary contacts as potential
carers.P” They also conducted systematic screening for specific
diagnoses associated with care needs (e.g. DemTect test). In
the context of palliative care, carers are identified and contacted
directly through the patient due to the known presence of a

life-threatening illness such as cancer and the resulting care
[36-38]
1,

(P<0.001) depression (P<0.001)

conflicts (P<0.001) somatization
anxiety (P<0.001)

subjective burden due to role
completed the BSFC after 12 months. and alleviate the burden after 6 months

Of the 27 relatives who participated, Interventions were

Results of caregiver burden
after 6 months, and 9 relatives had

measures

situatio:

Carers were typically identified and recruited after the specific
diagnosis was known and caring was already underway (Fortinsky,
2009; Hermann, 2012; Krug, 2016; Krug, 2017).5>% In
Zwingman 2019, GPs systematically screened patients for
dementia. A total of 317 patients tested positive (DemTect
score <9). According to the medical records of participating

: Contd...

Table 3

Study type/aim Instrument/ Participants Key findings concerning assessments and

practices, over 33% received their official diagnosis on the day
of the screening, so their carers were identified at the beginning
of their care activity. This study involved the largest number of
317 dyads (patients + carer).” The other studies involved 100

or fewer dyads.>*

caregivers can be successful if’ they can
tegrated mto everyday practice and the

practices recognizing caregivers as part of the care 26 relatives at baseline, 15 relatives
Interventions initiated by GP practices and aimed  The burden decreased slightly.

at family

team to allow early and continucus support and
be easily

thereby ensure care of palliative patients at home.
GPs are motivated.* When supporting relatives,

the personal perception and commitment of each
individual 1s very important, both for the GP and
their team. Proactivity 1s of particular relevance in
GP practices.'?

d.ilrleusions Of carf:gi\'ers’ bUIdEﬂ, ﬂ.ﬂd d]Ei.l
Results underline the importance of family

consequences on health cutcomes.

GP
+ Publication identified through targeted hand search

£ Concept: Included instruments and tools
%‘J Three instruments were used exclusively for measuring burden
5 in the studies included, but not for identifying caring relatives
o and their burden [Table 4].
3 Feg g
é ,g g Eln ) *En 5 The ZBI, used by Fortinsky (2009) and originally developed to
5 é 2 S a 3 é assess the burden among caregivers of PwD is one of the most
widely used instruments to identify and measure the burden
o due to informal caregiving. #7445 Three studies (Hermann,
& ,g 2012; Krug, 2016; Krug, 2017) used the BSFC to measure the
g % burden due to informal care.P**4% Zwingmann 2019 used the
“ k| Berlin Inventory of Caregiver Stress — Dementia” (BICS-D), a
_ theory-driven, multidimensional assessment that was developed
E :%. o E @ é as part of the Longitudinal Dementia Caregiver Stress
& e = L N T [45,46,48 49
:gn Eﬂg j’% E* 8«% g_ é% Study (LEANDER).! !
c &g Aatied £ : :
; Discussion of Results
°
& o E_: Zé Identification of family carers by GPs usually occurs through the
& RS 9 patient receiving care, without the use of a special assessment
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Table 4: Characteristics of included instruments

Burden Scale for Family Caregiver
(BSFC)

Zarit Burden Interview (ZBI)

Berlin Inventory of Caregiver
Stress — Dementia (BICS-D)

Version used

Short forms available,
for example

Develo Pcrl to

Scale

use of the instrument

Target group(s): Caring
relatives of (validated)

Pro and contra

Long (28 items) and short version (10
items)
Short version (BSFC-s, 10 items)P

Intended to measure the burden and
stress that arises from the caregiving
situationt-*1

Four-point Likert type scale
(0=strongly disagtee, 1=disagree,

2=agree, 3=strongly agree)

BSFC assesses statements related to
the type of support pﬁovided by l‘amﬂy
caregivers.

Tl]C Clllﬁstiol]l]‘?li.lﬁ i5 ﬂPP[OPIiatE t-DI
independent use by family carepivers.
If used in paper format, a template
for calculating the total score makes it
easier to determine the total burden.
The total load can be calculated
automatically using a digitized version.

Patients with dementia (PwD)"
Patients with chronic diseases and the
need for chronic carel™!!

Patients with amyotrophic lateral

sclecosis (ALS)F%

P[G

Easy to understand, can be completed
independently by caring relatives

SC‘KIE iS Vahdatecl L1Sj_llg tl]e il]c(eﬂﬁiilg
risk for psychosomatic symptoms in the
case of increasing subjective burden™
Contra

Stressors are assessed in a
one-dimensional manner, which may
prevent the detection of specific effects

of an interventiont®?

Estimated time required 5-10 minutes

to obtain information
and complete the form

Long version (22 items)

Several (validated) versions with a range
of items from one to 18 PPZ##
Evaluate the sllbjccﬂ\'c burden of
family caregivers of PwD

Five-point Likert type scale
(0=never, 1=seldom,
2=sometimes, 3=quite often, or

4=almost always).

Fﬂm]‘l}f CR[Egi\'C[S are Plovided W‘itll
concise wnstructions to answer several
questions regarding the impact of the
UJJJCSS Of tl]e Pﬂtiﬁflt d]f)r are Cﬂfiljg fof
on their own life.

For each item, they are required to
indicate the frequency of their feelings
The assessment is based on the
addition of the numerical values
assigned to each answer. Higher scores
indicate a greater level of stress.
PwDPY

Patients with sclﬁzophrcnia[m

Older adultsP

Oncology patientst*]

PJ:D

Psychemetric properties have been
demonstrated in numerous studies
Easy to assess

Contra

Less/unidimensional structure appears
inadequate for distinguishing between
various caregiver sub-groupst?
Appears to lack sensitivity towards
change—unsuitable for intervention
studies®’]

25 munutes

Long version (121 items, 25 subscales),
Practice version (33 items, 7 subscales)
BICS-D-PV, Practice version (33 items)*41

Measure the objective and subjccﬂx'c burden

resulting from caring for PwD [45:46,48,49)

Questions on the scales ask to what extent

the dementia patient needs support in these

domains (five-point rating scales: “always,”
X

“mostly;
“not at all”)

sometimes,” “hardly ever,” and

TO Col]dl]ct a [isk aSSESSmEJ]t, it 15 I]ECESSM}'
to use the questionnaire at least once
To assess the effectiveness of your work,
the instrument must be used twice at
predetermined intervals
Detailed instructions guarantee that older
caregivers ate able to respond appropriately to
the questions!
Interviewing person should possess
expetience in counseling or working with
relatives to further support or instructions.
Practice version (PV) has the potential to be
USC(] ;Il ClUSb’;Ild.LCHr_iUl] SLUdlCS on IIUIIIC care
for adults.
Reliable and has factor validity also for
informal caregivers of non-dementia
patients, concerning construct validity
further evidence is needed™4¢
Can also record specific intervention effects!
PIO
Sensitive to changesPy
Multidimensionality allows to target
interventions and to measure intervention
effects®
Contra
Scope originally pertains to the situation of

family caregivers of PwD

45-60 minutes

or instrument to identify informal carers. Thus, the three
instruments identified in this scoping review were exclusively
used to assess the burden due to informal care.

Implementation status of tools

No studies have been conducted on the actual use and
implementation of instruments to identify informal carers n
general practice. The BSFC is highly recommended for the
standardized assessment in the guideline “Caregiving Relatives for
Adults,” so an approprate level of awareness and implementation
could be assumed.® However, a previous qualitative study

Joumal of Family Medicine and Primary Care

3524

focusing on GPs individual perspectives and approaches for
identifying caregiving relatives, although non-representative,
indicates contrasting trends: although the interviewed twelve
GPs feel fully responsible for the care of family caregivers and
attribute an essential role to them, the majority was unaware of
the guideline, and the BSFC was not used in their practices.*”

Similar to Schneemilch (2018), these statements regarding
the guideline allow conclusions to be drawn about potential
improvements in guideline implementation.”d Considering
the results of other studies on guideline acceptance and use
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in GP practice, it cannot be assumed that there is a general
rejection of guidelines in principle.[*¢4
primarily recommendations on drugs are more widely accepted
and used than those with more communicative content. The
implementation and use of the latter in practice depend
on the time and structural possibilitics of the GP.* The
guideline “Caregiving Relatives for Adults” mainly contains
recommendations that require GPs to have good communication
skills, to allocate sufficient time, and proactive engagement on the
patient’s side. This may lead to implementation challenges*636°
Tian er a/. (2023)F9 suggest involving primary care physicians mn
the guideline development process as an important solution for
better implementation.

Guidelines with

Practitioner ambivalence

Previous studies have shown that GPs are aware of the
significance of family carers in the care process and the necessity
for early identification. However, assessment is not explicitly
prioritized due to time constraints in the practice routine, a lack
of financial incentives, and undefined consequences.P The
ambivalence is primarily due to the perceived lack of support
for carers after completing a separate assessment.”*’] Current
research has confirmed that GPs are also often hesitant to
discuss emotional and relational aspects of caring, as well as
associated support needs. These most stressful aspects can
significantly contribute to the breakdown of caring relationships
and admissions to nursing and residential care homes."”

Factors affecting successful implementation

Implementation studies in general practices have demonstrated
that interventions and assessments are better accepted and
most effective when they can be easily integrated into existing
procedures.P**4 It is important that GPs can observe changes,
are committed to the implementation, receive adequate support,
and that the implementation is evaluated. That is why this
participatory action research approach allowed GPs to actively
participate in developing and implementing interventions. They
utilized existing structures and procedures, optimizing them
with the support of a research team. GPs can quickly and
flexibly adapt to the implementation of new procedures, which
can increase their motivation to adapt them to their practice
routine.P%**% When introducing a new tool in general practice,
it is also important to assess the expectations of the staff, the
perceived need for the assessment, and its potential compatibility

with existing routines in advance.®!

For the eatly identification of caregivers and the initiation of
adequate support, it would be important that appropriate tools
are available for use in routine general practice. Short screening
scales are the most suitable option, considering time and
personal resources in general practice. Based on the ZBI, Liew
¢ al. (20190 developed a three-item screening scale (ZBI-s)
for assessing caregiver burden in dementia caregiving. They
demonstrated that the shorter scale is as useful as the original
22-item ZBI, and even better than previous screening versions,

Journal of Family Medicine and Primary Care

in identifying caregivers with significant burden who may benefit
from further intervention. This validated version could serve as
a basis for introducing an assessment in general practice that
considers time-sensitive resources in the practice routine. All
included instruments were developed for family carers of PwlD,
a long-term and slowly progressing functional disability. Other
diseases such as incurable cancer can cause a rapid decline in
health, which presents different challenges for family caregivers.
Caregiving burden varies across different phases of cate for all
diseases.P*’%"@ When designing an instrument, it is important
to consider not only time and personnel resources but also
the patient structure and the expectations of the GP team.
Hermann (2012) took a proactive approach to addressing these
factors.™ Previous studies have identified further obstacles to
implementation that should be considered, such as the absence of
a designated contact person for carers or the lack of cooperation
with a care service.l”

A first step in implementation could be the inclusion of the
short BSFC or ZBI, modified and evaluated by the GP team,
in an information brochure. The brochure should also contain
notes on interpreting the results and specific recommendations
for action. These brochures could be distributed to GP practices,
etc., or made available on the internet.? This approach should
be the focus of further research.

Alternatively, a procedure for identifying (pre-) frailty can be
used, as described in the DEGAM guideline on basic geriatric
assessment (currently under revision). The assessment begins
with two signal questions to determine if a patient requires
further evaluation. If necessary, a questionnaire (in this context:
Manageable Gernatric Assessment [MAGIC]) 1s used to conduct
the assessment, which may prompt additional investigations
or interventions." Although the effectiveness of their filter
function has not yet been sufficiently proven based on current
evidence, the guideline group recommends using two questions
as signal questions for pre-selection in the waiting room due to
their good applicability in everyday practice. These questions
should relate to symptoms that are closely associated with (over-)
burden due to caring activities and have been identified by GPs
as indicative, such as deprcession, back pain, or headaches.*
If the questions suggest that the caregiver is overwhelmed, an
assessment (short) can be used as a reliable tool to evaluate the
caregiver’s burden and recommend interventions to alleviate it.

Furthermore, it 1s important to encourage family carers to
acknowledge their role as such, identify themselves, and promptly
discuss any issues with their GP7

Conclusions

"This review indicates an objectively measurable need fora tool to
identify informal carers in general practice, but practice-specific
processes, settings, and socio-cultural aspects must be taken into
account. Future research should include a proactive approach
to testing, modifying, and implementing an assessment and
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optimizing framework conditions. A follow-up project should
be initiated to use an adapted identification tool and evaluate
its effectiveness on the burden and health of family carers and
ncrease routine utilization.

Strengths and limitations

This review discusses the crucial public health issue of identifying
caring relatives in general practice. The search strategy involved
searching four electronic databases for peer-reviewed literature.
It has been tailored and iteratively refined to retrieve as many
relevant published studies as possible. The review may have
been influenced by also using specific instrument names in the
search terms for identification or measurement purposes. It is
possible that instruments that were barely used and unknown
to the authors were not included. Additionally, we searched the
references of systematic reviews and did not find any additional
studies, so we believe that we have not missed any relevant studies.
It is also important to note that only publications in German,
English, and French are included and the conclusions and
practical implications primarily relate to the German healthcare
system and the given framework conditions, which is a limitation.

List of Abbreviations

Abbreviation Definition

ALS Amyotrophic lateral sclerosis

BICS-D Berlin Inventory of Caregiver Stress — Dementia
BSEFC Butden Scale for Family Caregivers

LEANDER Longitudinal Dementia Caregiver Stress Study
MAGIC Manageable Geniatric Assessment

OSF Open Science Framework

PHMJX P[Diect: ImPIOVE‘mEﬂt OE Pﬂll.;‘ati"f care at ]Jomf b}'

supporting family caregivers
PRISMA-ScR

Preferred Reporting Items for Systematic Reviews

and Meta-Analyses Extensien for Scoping Reviews

PV Practice version

PwD Patient(s) with dementia
ZBI Zarit Burden Interview
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