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Hintergrund und Ziel

Trotz zunehmender Arbeits- und Wohn-
ortmobilitit wurde das Thema Pfle-
ge und Unterstiitzung von Angehori-
gen bei raumlicher Distanz (,distance
caregiving®) in der deutschsprachigen
Forschungsliteratur bislang weitgehend
vernachldssigt. Dies ist beispielsweise
in den USA oder Kanada anders; dort
ist Unterstiitzung von Angehorigen bei
rdumlicher Entfernung seit Langerem
ein Forschungsthema. Im Rahmen eines
binationalen Forschungs- und Entwick-
lungsprojekts wurde eine systematische
Literaturanalyse zum neuesten For-
schungsstand zu Distance caregiving
durchgefiihrt. Der Fokus lag sowohl auf
erwerbstitigen wie auch nichterwerbsta-
tigen Angehorigen und élteren pflegebe-
diirftigen Nachsten, denn Unterstiitzung
auf Distanz erfolgt vorwiegend zwischen
Kindern und ihren (Schwieger-)Eltern.
Ziel der Literaturanalyse ist, spezifische
Merkmale der sog. Pflegearrangements
auf Distanz auf Basis der aktuellen
Forschungsliteratur ~ herauszuarbeiten.
Dabei wird u.a. auf das Problem der
definitorischen Abgrenzung zentraler
Begriffe, v.a. zur rdumlichen oder zur
zeitlichen Entfernung, und in der Folge
die erschwerte Privalenzbestimmung
eingegangen. Zudem werden wesentli-
che soziodemografische Merkmale und
Strategien dieser Hilfearrangements skiz-
ziert.
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Aktuelle Befunde zu , distance

caregiving”

Was wissen wir und was (noch) nicht?

Methodisches Vorgehen

Die systematische Literaturrecherche
(Stand April 2019) erfolgte per Schlag-
wortsuche in folgenden einschligigen
Datenbanken: Psychinfo, Web of Science,
CINAHL, PubMed und google scholar.
Ein- und Ausschlusskriterien wurden
apriorifestgelegt. Schlagworter zum Ein-
schluss waren: distance care/caregiving/
carers/caregivers; working carers; recon-
ciliation/compatibility/balance work and
care; care and employment; distance,
distant, from afar, out of town; care,
carer, caregiving; proximate/proximity
care; distal care; rdumliche Distanz,
Entfernung, entfernt, Ferne, weit weg;
Pflegender, pflegende Angehorige, Pfle-
ge, Sorge, Unterstiitzung; unmittelbare
Pflege; korperferne, distale Pflege; er-
werbstitige Pflegende; Vereinbarkeit
Beruf und Pflege. Komplementiert wur-
de die elektronische Datenbanksuche
durch eine gezielte Sichtung von Bi-
bliothekskatalogen (Universitdt Heidel-
berg, Landeskirche Baden-Wiirttem-
berg) sowie anhand von Referenzlisten
der bis dato identifizierten Publikatio-
nen (,Schneeballmethode®). Die Liste
der fiir die Literaturiibersicht relevanten
Publikationen wurde so bis zum Ende
des Analyseverfahrens fortwahrend er-
ginzt. Die endgultige Auswahl erfolgte
durch die Sichtung von Titel, Abstract
(sofern vorhanden) und Volltext, je-
weils unabhéngig bewertet durch zwei
Projektmitarbeiterinnen.

Dabei war die Suche beschrinkt auf
deutsch- und englischsprachige Publika-
tionen; eine zeitliche Eingrenzung wurde

nicht vorgenommen. Um das in Deutsch-
land noch neue Thema Distance care-
giving umfassend beschreiben zu kon-
nen, wurden nicht nur wissenschaftli-
che Studien in die Analyse einbezogen,
sondern auch ,policy papers“ und Rat-
geber. Publikationen, die weder in den
entsprechenden Datenbanken oder Bi-
bliothekskatalogen noch tiber Fernleihe
verfiigbar waren, wurden direkt bei den
Autorinnen und Autoren angefragt. Wei-
teres Einschlusskriterium war die explizi-
te inhaltliche Adressierung von Distance
caregiving als primirer Fokus mit ein-
deutiger Forschungsfrage. Es war nicht
ausreichend, dass die rdumliche Distanz
eine von vielen Variablen war, um bei-
spielsweise die Belastung pflegender An-
gehoriger zu untersuchen.

Mit diesem Fokus wurden insgesamt
55 Publikationen identifiziert. Hierbei
handelt es sich tiberwiegend um Fach-
artikel in Zeitschriften (bezogen auf
quantitativ oder qualitativ ausgerich-
tete Studien), um ein Policy paper, 5
Reviews, 4 Dissertationen, eine Master-
arbeit, 3 Ratgeber, 3 Buchkapitel und
2 Monografien. Die relevanten Quellen
wurden mithilfe der strukturierenden
Inhaltsanalyse und der Software MAXQ-
DA deduktiv codiert sowie hinsichtlich
zentraler Erkenntnisse gebiindelt und
geordnet [27]. Das Projektteam formu-
lierte zundchst theoretische Voriiberle-
gungen und erstellte ein entsprechendes
Suchraster entlang der vorab gestellten
Forschungsfragen und Kategorien. Die
gesichtete Literatur stammt vornehm-
lich aus dem nordamerikanischen Raum
oder aus Grofibritannien und wurde zu
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einem GrofSteil zwischen 2001 und 2010
publiziert.

Ergebnisse

Definitorische Abgrenzung

In der einschligigen Literatur findet
sich keine einheitliche Definition von
»distance®. Diese wird zum einen in kon-
kreten Entfernungseinheiten angegeben
(insbesondere bei Survey-Analysen), in
Reisezeiten oder in anderen subjektiven
Parametern. So sprechen einige Stu-
dien beispielsweise bei einer Distanz
von mehr als 10 Meilen (=16km) in-
nerhalb des Betreuungsarrangements
von Distance caregiving [19]. Andere
legen 50 Meilen (=80km) zugrunde,
was laut Autor/-innen ungefihr einer
Reisezeit von 1h entspricht [20, 43]. Bei
den Entfernungszeiten ist die Situation
ahnlich uneinheitlich. Wéhrend einige
Autor/-innen als Kriterium fiir eine Dis-
tance-caregiving-Beziehung mindestens
30min Fahrt-/Reisezeit ansetzen [25],
sind dies in anderen Untersuchungen
mindestens 2h [24, 34]. Am geldufigsten
scheint eine Entfernung von etwa 1h
Reisezeit [14, 31, 45, 50]. Vereinzelte
Studien propagieren einen subjektiven
Distanzbegriff und stellen das gefiihlte
Distanzempfinden in den Vordergrund,
beispielsweise, wenn aufgrund raumli-
cher Entfernungen die Kommunikation
erschwert wird [7, 38]. Die uneinheitli-
chen Definitionen fithren dazu, dass eine
Engfiihrung des Begriffs Distance care-
giving schwierig ist. Andererseits kann
die raumliche Distanz auch als ein dyna-
misches Kontinuum verstanden werden
[14], das je nach personlicher Situation
(Gesundheitszustand der pflegendenund
pflegebediirftigen Angehdorigen, Pendeln
zum Arbeitsplatz, familidre Situation)
unterschiedliche Auswirkungen haben
kann. Cagle erldutert zudem prignant
die sozio6konomischen und infrastruk-
turellen Rahmenbedingungen: ,,Factors
related to socioeconomic status may
influence how distance is perceived by
caregivers. For example, the absence of
telephone or internet service, lack of ac-
cess to a car, and the inability to pay for
gas or plane tickets can exaggerate geo-
graphic distance, making even short trips
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impractical® [11, S. 12f]. Dies spricht
fir ein subjektives Distanzempfinden
[39]. Die Art der Unterstiitzungsleistung
sowie die Person des ,care receiver®
werden in der angloamerikanischen Li-
teratur eher weit gefasst. Der Caregiving-
Begriff beinhaltet auch instrumentelle
und organisatorische Hilfe sowie kogni-
tive und emotionale Dimensionen wie
Monitoring, Aufmerksamkeit, Problem-
wahrnehmungs- und Problemldsever-
halten. Ebenso umfasst ,,caregivers® nicht
ausschlieflich ein Verwandtschaftsver-
hiltnis, sondern auch Angehorige in
einem breiten Verstindnis, d.h. nahe
Freunde oder involvierte Nachbarinnen
und Nachbarn.

Schatzung der Pravalenz

Die Studie von Wagner ist bezogen auf die
Frage nach der Privalenz einzigartig in
dem Versuch, Distance caregivers in ab-
soluten Zahlen abzubilden [50]. Sie nutzt
zur Identifizierung der Stichprobe eine
in den USA monatlich stattfindende re-
présentative Panel-Befragung (ca. 10.000
Befragte). Eingeschlossen wurden pfle-
gende Angehorige, die aus einer Entfer-
nung von mindestens 1h Reisezeit fiir
eine mindestens 55-jahrige Person sor-
gen. Hochgerechnet fiir die USA erge-
ben die 200 Distance caregivers aus der
Studie von Wagner rund 7 Mio. Perso-
nen, was einer Privalenz von etwa 26 %
unter allen pflegenden Angehorigen ent-
sprich. Diese Zahl wird seitdem wieder-
holt als Referenz herangezogen [15, 16,
31, 51]. Reprdsentative Umfragen oder
einschldgige Statistiken zur Prévalenz in
den deutschsprachigen Landern existie-
ren nicht.

Personen im Pflegearrangement

Laut Literatur sind die unterstiitzungsbe-
diirftigen Personen zu70-76 % (Stief-)El-
tern oder Schwiegereltern, zu 3-10%
Freunde/Bekannte, zu 5% erwachsene
Kinder und zu 2,5% Geschwister der
Distance caregivers [24, 31, 34, 50, 51]. In
den meisten Fillen (68 %) sind die pfle-
gebediirftigen Personen weiblich und im
Schnitt etwa 78 bis 89 Jahre alt. Eswohnen
35 % allein im eigenen Haushalt, 24 % mit
dem/der Partner/-in, 13% mit anderen

Angehorigen, 14% im Pflegeheim und
weitere 14 % in betreuten Wohnformen
oder ,retirement communities* [31].
Unterstiitzt werden Distance caregivers
insbesondere von eigenen Geschwistern
und (Ehe-)Partnern/Partnerinnen sowie
Partnern/Partnerinnen der pflegebe-
diirftigen Person. Professionell Helfende
sind v.a. dann wertvoll, wenn es nur
eine einzige Angehérigenperson gibt
[22, 38]. Der Bedarf an Serviceleistun-
gen ist jedoch weitaus hoher als die
eigentliche Inanspruchnahme [34]. In
der Untersuchung von Wagner erhilt
ein Drittel der Hilfebediirftigen sogar
Unterstiitzung aus der Nachbarschaft
vor Ort [50]. Es lasst sich restimieren,
dass Pflege auf Distanz in einem be-
deutsamen Ausmafd mit hoher familialer
Verantwortung verkniipft ist. In 10-23 %
der Fille sind Distance caregivers auch
die Hauptverantwortlichen (,primary
caregiver®) fir das Pflegearrangement
[24, 31, 50], obwohl entfernt lebende
Angehorige erst dann in den Pflegepro-
zess eingebunden werden, wenn keine
anderen nahestehenden Personen vor
Ort leben [34].

Wesentliche soziodemografische
Charakteristika der pflegenden
Angehdrigen auf Distanz

Insgesamt sind Distance caregivers eher
weiblich (54 %), wobei sich im demogra-
fischen und sozialen Wandel (verinderte
Familienformen, wachsende berufliche
Mobilitit) die Notwendigkeit fiir Pflege
durch Minner andeutet [31, 34]. Sie sind
im Schnitt zwischen 46 bis 51 Jahre alt
und leben in einer Partnerschaft [24, 31,
34, 50, 51]. Einzelkinder leben offenbar
mit hoherer Wahrscheinlichkeit in der
Nihe der Eltern als Geschwisterkinder
[48]. Aus der US-amerikanischen Met-
Life-Studie geht zudem hervor, dass etwa
27 % der Befragten eine parallele Verant-
wortung fiir ein minderjihriges Kind und
einen ilteren Menschen haben [31]. Et-
wa drei Viertel der Distance caregivers in
den USA verfiigen iiber einen College-
oder Hochschulabschluss, bei den nicht-
erwerbstitigen Pflegenden ist es nur et-
wa jede/jeder Dritte [31, 34]. Dement-
sprechend zeichnen sie sich durch einen
hoheren sozio6konomischen Status aus,



Zusammenfassung - Abstract

Zusammenfassung

Hintergrund. Demografischer Wandel,
zunehmende Arbeitsmobilitdt und veranderte
Familienmuster fiihren zu sozialen Beziehun-
gen oft liber groRe Entfernungen hinweg.
Die Unterstiitzung von Angehdrigen auf
Distanz ist aber ein im deutschsprachigen
Raum kaum diskutiertes Thema. Das Projekt
,DiCa” (2016-2019) untersucht verschiedene
Dimensionen von Distance caregiving.

Ziel der Arbeit. Die aktuelle Forschung zu
Merkmalen dieser Pflegearrangements ist
dargestellt, u.a. dahinterstehende Herausfor-
derungen, Strategien, Rahmenbedingungen.
Material und Methode. Systematische
Literaturanalyse.

Ergebnisse. Die fast ausschlieBlich an-
gloamerikanischen Studien zeichnen ein
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klares Bild, wer Distance caregivers sind

- namlich vornehmlich gut ausgebildete
(Schwieger-)Tochter, die neben Besuchen
vor Ort wesentliche organisatorische,
koordinierende und emotionale Leistungen
erbringen. Die Distanz erschwert den Infor-
mationsfluss Uber den Gesundheitszustand
der Pflegebediirftigen und schrankt die
Méglichkeiten ein, kurzfristig auf Bediirfnisse
oder Krisen zu reagieren. Distance caregivers
sind haufig verstarkt finanziell und auch
emotional durch fehlende Kontrolle vor Ort
belastet, auch wenn sich einige Strategien
zur Unterstiitzung im Pflegealltag und zur
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf zeigen,
wie Notfallmanagement, Netzwerke vor Ort
oder flexible Arbeitszeiten.

Aktuelle Befunde zu , distance caregiving”. Was wissen wir und was (noch) nicht?

Schlussfolgerung. Im deutschsprachigen
Raum fehlt einschldgige Forschung zu
Distance caregiving. Prévalenzzahlen sind
international nicht immer eindeutig, und
es mangelt an fundiertem Wissen {ber die
Bewertung der Pflegearrangements seitens
der Distance caregivers, die tatsachliche Rolle
der Distanz, Barrieren, Konflikte, effektive
Strategien und Lésungsoptionen. Dies gilt
fir Personen im familidren Pflegesetting,
aber auch Versorgungseinrichtungen und
Arbeitgeber.

Schliisselworter

Angehorige - Pflegende - Kommunika-
tionsbarrieren - Soziale Unterstiitzung -
Soziookonomische Faktoren

Abstract

Background. Demographic change, increas-
ing work mobility as well as changed family
patterns lead to social relationships over long
distances; however, support from relatives
from a distance is hardly debated in the
German-speaking region. The project “DiCa”
(2016-2019) studies various dimensions of
long-distance caregiving.

Objective. This article presents the state of
the art in research on specific characteristics
of care arrangements from a distance.

In addition, it presents the underlying
challenges, strategies, and supportive as well
as hindering conditions.

Material and methods. Systematic literature
review.

Results. These studies, conducted largely

in the Anglo-American region, draw a clear

picture of who distance caregivers are

(in general well-educated daughters or
daughters-in-law) and that they make

a substantial contribution to care in terms of
organization, coordination, and emotional
support in addition to visits. Distance impedes
the flow of information about the health
condition of the person in need of care and
limits the possibilities to react to the needs

at short notice or in crisis situations. Distance
caregivers are often faced by financial as

well as emotional burdens due to the care
situation and lack of control even if there are
some support strategies and compatibility
between care and occupation, e.g. emergency
management, local support networks, flexible
working arrangements.

Current findings on distance caregiving. What do we know and what do we not (yet) know?

Conclusion. In the German-speaking region,
pertinent studies on long-distance caregiving
are missing. Internationally, the numbers of
cases are not always clear and there is a lack
of sound knowledge on the assessment of the
care arrangements on the part of the distance
caregiver, the actual role of the distance,
specific barriers, conflicts, effective strategies
and solution options. This applies to people in
family homecare as well primary care facilities
and employers.

Keywords

Relatives - Caregivers - Communication
barriers - Social support - Socioeconomic
factors

mit einem durchschnittlichen Jahresein-
kommen in den USA von $ 75.000 und
mehr (Durchschnitt der Gesamtbevolke-
rung ca. $56.000'; [31]).

Art der geleisteten Unterstiitzung

Im Schnitt erfordert der Reiseweg in den
zentralen US-amerikanischen Studien

! https://www.destatis.de/DE/ZahlenFakten/
LaenderRegionen/Internationales/Thema/
Tabellen/Basistabelle_BNE.html.

zwischen 480-725km bzw. 4-7h [31,
50]. Handreichungen im Tagesverlauf
sind damit fiir die meisten Distance
caregivers kaum moglich. Sie bringen
sich vorwiegend in die instrumentelle
Pflege vor Ort ein [12, 15, 24, 28, 31,
34, 50, 51]. Laut der MetLife-Studie, die
eine Mindestreisezeit von 1h zugrunde
legt, besucht ein Drittel der Distance
caregivers die zu pflegende Person im
Schnitt mindestens einmal/Woche, und
fast die Halfte berichtete, dass sie ca.
einen Arbeitstag/Woche fiir organisato-

rische Aufgaben aufwenden [31]. Fast
75% helfen bei instrumentellen Aktivi-
titen des tdglichen Lebens (IADL) und
wenden dafiir im Schnitt 22h/Monat
auf. Zusitzlich leisten 40% ,hands-on
care” (Frauen ca. 14,5h/Monat, Minner
ca. 11h/Monat, [31]). Insgesamt sind
hiufige Besuche im Monat bei weite-
ren Wohnentfernungen jedoch kaum
moglich [43]. Fast die Hilfte der von
Koerin und Harrigan befragten Dis-
tance caregivers (48%; Minimum 2h
Reisezeit) gaben an, dass sie ihre Ange-

Zeitschrift fiir Gerontologie und Geriatrie 6 - 2019 | 523


https://doi.org/10.1007/s00391-019-01596-2
https://www.destatis.de/DE/ZahlenFakten/LaenderRegionen/Internationales/Thema/Tabellen/Basistabelle_BNE.html
https://www.destatis.de/DE/ZahlenFakten/LaenderRegionen/Internationales/Thema/Tabellen/Basistabelle_BNE.html
https://www.destatis.de/DE/ZahlenFakten/LaenderRegionen/Internationales/Thema/Tabellen/Basistabelle_BNE.html

Themenschwerpunkt

horigen 1-3 h/Woche unterstiitzen, 22 %

4-8h/Woche und weitere 30 % mit mehr

als 10h/Monat [24]. Insgesamt ergeben

sich aus der Literatur folgende wichtige

Hilfebereiche der Distance caregivers:

= emotionale Unterstiitzung und Moti-
vation im Alltag durch regelméafSigen
Kontakt, meist per Telefon, aber auch
per E-Mail, Textnachrichten oder
iiber Videotelefonie [7, 14, 41];

== Beitrige zu Koordination und Quali-
titssicherung der Gesamtversorgung
(5, 13, 37];

== Organisation von Fahrdiensten wie
Essen auf Ridern, Haushaltshilfen,
Absprachen mit Pflegediensten [3,
37, 50];

= Behandlungsunterstiitzung (z.B. Me-
dikamenteneinnahme sicherstellen
(5, 6, 24]);

= administrative Aufgaben wie Behor-
denginge, Bankgeschiifte, Steuerer-
klarungen (3, 41, 51];

= Unterstiitzung bei der Informations-
beschaffung und -aufbereitung, um
als Familie fundierte Entscheidungen
treffen zu kénnen [13, 16];

== Kontrolle und Sicherheit im Alltag,
beispielsweise Telefonlisten, tégliche
Anrufe oder Absprachen mit Nach-
barn/Nachbarinnen, die regelméf3ig
nach dem Rechten schauen und im
Notfall am schnellsten zugegen sind
[13, 16];

= direkte finanzielle Unterstiitzung
durch Geldleistungen oder durch
Ubernahme bestimmter Ausgaben
[16, 41, 50].

Es ldsst sich resiimieren, dass sich bei ni-
herer Betrachtung auch hinter Distance
caregiving ein vieldimensionales Unter-
stiitzungsgeschehen verbirgt. Die Unter-
stiitzung erfolgt zwar weniger als direkte
korpernahe Hilfe, aber als wichtige Or-
chestrierung diverser formeller und in-
formeller Leistungen rund um die Pfle-
gesituation sowie auch das Kiimmern um
Helfende vor Ort (wie beispielsweise wei-
tere Angehorige im gleichen Haushalt).

Herausforderungen bei raumlicher
Distanz

Obwohl nur etwa ein Fiinftel der Dis-
tance caregivers glaubt, dass die Pflege
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an sich bei einer geringeren Entfer-
nung besser fir die Pflegebediirftigen
gestaltet wire, ergeben sich durch die
Distanz spiirbare Belastungen fiir die
pflegenden Angehorigen [43]. Kleinere
Wegstrecken (beispielsweise Fahrtzeiten
von 20-30min) sind auch bei Hilfe-
bedarf von Angehorigen nicht immer
mit negativen Auswirkungen verbunden
[49]. Eine groflere Entfernung ist jedoch
ein Hindernis, um in Krisensituatio-
nen schnell vor Ort sein zu konnen.
Personliche Besuche und damit auch
Sinneswahrnehmungen zu alltiglichen
Problemen sind nur eingeschrinkt mog-
lich [13, 16, 30, 34]. Dies wird mit
steigendem Unterstiitzungsbedarf und
fehlender Hilfe vor Ort zunehmend
schwieriger, sodass Faktoren wie der
Verlust von (Ehe-)Partner/-in in Kom-
bination mit einer Verschlechterung des
Gesundheitszustandes der Pflegebediirt-
tigen die Wahrscheinlichkeit erhéhen,
dass die Angehorigen raumlich niher
zueinander riicken [45]. Auflerdem kann
die Ungleichverteilung der Verantwort-
lichkeiten, je nach Distanz verschiedener
Angehoriger, Konflikte fordern. Laut
Schoonover et al. ist etwa ein Drittel der
Distance caregivers mit Kritik von nahe
wohnenden Geschwistern konfrontiert
[43]. Ungeloste Familienkonflikte, neue
Rollen und Rivalititen, z.B. zwischen
Geschwistern, erschweren Absprachen
zwischen Familienmitgliedern und das
Sicherstellen der Versorgungssituation
vor Ort [34, 43, 46, 51]. Obwohl laut
der US-amerikanischen Studie von Mi-
nahan et al. 53 % allgemein Interesse an
Pflegeserviceleistungen hitten, werden
diese nur von 8 % der Befragten tatsich-
lich genutzt [34]. Dies spricht fiir einen
weitaus hoheren Bedarf.

Bei verschlechtertem Gesundheitszu-
stand ist der Pflegeheimeintritt oft die
einzige Losung [10]. Somit sind Ange-
horige auch in Pflegeheimen oder bei
Klinikaufenthalten oft nicht vor Ort,
wiinschen sich aber gleichzeitig dort
mehr Zeit, um mit Pflegekriften und
arztlichem Personal personlich zu spre-
chen und bei Krankenbesuchen selbst
anwesend zu sein [15, 16, 24, 28, 36].
Stattdessen fiihlen sie sich von Fachkrif-
ten missachtet, weil sie nicht regelméaflig
zu Besuch kommen und sind bei Ent-

scheidungen um die Pflege, Behandlung
und Betreuung wenig eingebunden. Da-
zu kommt oft eine hohe Unzufriedenheit
mit dem Umfang und der Qualitdt an In-
formationen [3, 21, 47]. Zudem erhalten
die raumlich abwesenden Angehdorigen
kaum psychoedukative Interventionen
oder psychosoziale Unterstiitzung [28].

All dies fithrt zu Gefithlen der Unsi-
cherheit und Ungewissheit iiber die Be-
diirfnisse oder den Gesundheitszustand
der Nichsten. Entsprechend empfinden
sich Distance caregivers oft hilflos und
leiden unter Schuldgefiihlen [1, 36, 51].
Wenn iltere Hilfebediirftige krankheits-
bedingt nicht mehr telefonieren kénnen
und ein schriftlicher Kontakt auch nicht
mehr moglich ist, erschwert dies zusétz-
lich die regelméfiige Kommunikation fiir
entferntlebende Angehorige [34, 36]. Fiir
Bevan et al. [4] ist die Distanz damit eine
zusitzliche und komplexe Herausforde-
rung in einer ohnehin schon emotionsge-
ladenen und stressvollen Pflegesituation
[4,49]. Zudem haben Distance caregivers
oft kaum Zeit fir die eigene Regenerati-
on. Laut Koerin und Harrigan verzichtet
mehr als die Hilfte der Befragten auf
Urlaub, Hobbys oder Freizeit, denn Ur-
laubsanspriiche, Wochenenden und freie
Tage werden haufig fiir die Betreuung der
Néchsten vor Ort oder fiir terminliche
Verpflichtungen genutzt [24].

Die Pflegesituation kann sich auch
auf die Konzentration, den Gesundheits-
zustand und die Leistungsfahigkeit von
erwerbstitigen Angehorigen auswirken,
wenn sie nicht zeitgleich auf betriebliche
Moglichkeiten zur Vereinbarkeit von Be-
ruf und Privatleben zuriickgreifen kon-
nen. Diese Vereinbarkeit ist im Vergleich
zur Kinderbetreuung kaum Thema un-
ter Mitarbeitenden, was die Situation am
Arbeitsplatz oftmals zusétzlich belastet
und zu Missverstidndnissen fithren kann
[4, 31]. Besonders herausfordernd sind
unerwartete Arbeitssituationen, die eine
vorausschauende Planung beispielsweise
von Reisen zu den Nichsten erschwe-
ren. Unzufriedenheit stellt sich ein, da
sie aus ihrer Sicht keiner der an sie ge-
stellten Aufgaben gerecht werden kénnen
- weder beruflich noch privat [34, 49].
Arbeitsorganisatorisch zeigen Distance
caregivers im Vergleich zu erwerbstiti-
gen Angehorigen vor Ort aufgrund der



Reisezeiten haufiger ganze Fehltage. Et-
wa 60 % der Befragten haben laut Koerin
und Harrigan mindestens eine negati-
ve Auswirkung durch die Pflegesituation
am Arbeitsplatz erlebt wie beispielsweise
Zuspitkommen oder Fehltage [24]. Die
verlorene Zeit wird dann durch Uber-
stunden oder Verzicht auf Freizeitaus-
gleich kompensiert. Obgleich Distance
caregivers ihre (Vollzeit-)Beschiftigung
oftmals aufrechterhalten, fiihlt sich etwa
ein Fiinftel finanziell stark belastet [31, 34,
35]. Dies liegt u.a. an bezahlten Service-
leistungen, Reisekosten sowie indirekten
Kosten wegen Arbeitsreduzierung oder
unbezahlter Freistellung [2, 16, 31, 49].
Einige Studien zeigen auch, dass die Un-
terstiitzung bei rdumlicher Distanz den
Wunsch erhoht, frither in den Ruhestand
zu treten. Damit sind auch nachhaltige
finanzielle Einbuflen bei der Alterssiche-
rung verkniipft [49].

Strategien der Distance caregivers

Erfolgreiche Strategien bilden sich aufin-

dividueller, sozialraumbezogener sowie

betrieblicher Ebene heraus, wie sich ins-

besondere in qualitativen Untersuchun-

gen zeigt. Losungswege beziehen alle Ak-

teure/Akteurinnen und Bediirfnisse ein

und beriicksichtigen ebenfalls die Auto-

nomie und Selbstbestimmung der pfle-

gebediirftigen Nichsten:

= friihzeitige Informationsbeschaffung
ist zwar zeitintensiv und erfordert
eine hohe Gesundheitskompetenz
z.B. bei Internetrecherchen und
Informationsveranstaltungen [9, 40,
42, 43], dient jedoch der Kontinuitit,
wenn Unvorhergesehenes eintritt;

== Notfallmanagement fiir Krisensitua-
tionen, um Abldufe und Kommuni-
kationswege vorab zu besprechen, zu
planen und festzulegen [40, 41];

== Netzwerke und Hilfe mit lokalen
Akteuren/Akteurinnen, um fiir die
Distanzsituation zu sensibilisieren
und konkrete Hilfeleistungen ko-
operativ einzubinden (Angehorige,
Nachbarschaft, Ehrenamtliche), da-
mit im Bedarfsfall die Akzeptanz
vorbereitet ist und eingefordert
werden kann [9, 37, 42, 50];

== Entlastung und Entspannung durch
Angehorigengruppen und ,,peer

support®, verbunden mit gezielten
Erholungsphasen wie Spaziergingen,
korperlicher Aktivitit, Treffen mit
Freunden sowie Zeit in der Part-
nerschaft und mit der Familie [9,
42];

Therapie bei emotionalen Konflikten
und Spannungen innerhalb der
Familie [29];
Kommunikationsstrategien zur Kla-
rung von Verantwortlichkeiten, einer
vertrauensvollen Kooperation aller
Beteiligten und fiir konkrete Abspra-
chen innerhalb der Familie [9, 29,
40];

technische Unterstiitzung durch heu-
tige Informations- und Kommuni-
kationstechnologien (Videotelefonie,
Chats, Messanger-Programme) zu
Austausch sowie Verbundenheit zwi-

Hier steht eine Anzeige.

@ Springer

schen Angehorigen, ihren Nachsten
und dem weiteren Helfernetz. In-
formationstechnik(IT)-Systeme und
entsprechende Infrastruktur (Com-
puter, Scanner, Internet, IT-Support)
dienen auch dem Austausch von
gesundheitsbezogenen Unterlagen
und Parametern [2, 8, 17, 18, 23, 32,
33, 44];

= Strategien am Arbeitsplatz mit fle-
xiblen Arbeitsortmodellen, gleitender
Arbeitszeit oder Arbeitszeitenreduk-
tion, allerdings nur eingeschrankt
moglich mit festen Arbeitsstruk-
turen, starren Prdsenzzeiten und
ausgeschopften IT-Potenzialen (bei-
spielsweise ,,remote work®, [17, 26]).

Trotz der oben genannten Optionen ist
kaum etwas aus der Forschungslitera-
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Themenschwerpunkt

tur tiber die Effizienz und die tatsach-
liche Praxis dieser Strategien bekannt.
Hier bedarfes vertiefender Untersuchun-
gen, welche Losungen besonders hilf-
reich sind oder wo Stolpersteine auftau-
chen.

Diskussion

Derinternationale und in einem geringen
Umfang auch der nationale Forschungs-
stand zu Unterstiitzung und Pflege bei
rdumlicher Distanz geben Hinweise da-
rauf, was iiber das Phdnomen bereits
bekannt ist. Doch allein die rdumliche
Distanz wird unterschiedlich definiert,
wobei sich durchaus das subjektive Di-
stanzempfinden der Distance caregivers
als zentraler Anhaltspunkt anbietet.
Insgesamt zeigt sich, dass Distance care-
giving typischerweise von weiblichen,
um die 50 Jahre alten, hoher gebildeten
und hoher bezahlten Personen geleistet
wird, die sich in nichtunerheblichem
Mafl um die eigenen Eltern kiimmern.
Aus der Bandbreite von Aufgaben pfle-
gender Angehoriger konnen sie die
klassische Hands-on-Pflege meist nicht
regelmiflig iibernehmen, kiitmmern sich
aber in vieler Hinsicht im Hintergrund
um administrative, organisatorische und
emotionale Dimensionen der Unter-
stlitzung. Dabei ist im Englischen der
Begriff ,,care treffender als der deutsche
Pflegebegriff. Diese unterschiedliche
Deutung von Termini mag auch der
Grund dafiir sein, dass pflegende Ange-
horige auf Distanz mit ihren Leistungen
kaum gesellschaftlich, politisch und am
Arbeitsplatz wahrgenommen werden.
Dennoch zeigen sich auch fiir Distance
caregivers psychische und finanzielle
Belastungen, die beispielsweise je nach
Hilfebedarf oder Netzwerken vor Ort
variieren konnen. Die distanzbezogenen
Belastungen sind durch eine Vielzahl
von soziodkonomischen und infrastruk-
turellen Gegebenheiten flankiert, die
wiederum individuell unterschiedlich
wahrgenommen werden. So dndern sich
die Herausforderungen beispielsweise
durch eine schwierige Verkehrsanbin-
dung oder die Frage, ob ein Distance
caregiver zusitzlich noch weitere Pen-
delstrecken zwischen Wohnorten und
Arbeitsort bewiltigen muss. Wenngleich
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sich die Pflege in eher geringerem Maf}
auf den allgemeinen Gesundheitszu-
stand oder die Arbeitssituation auszu-
wirken scheint, so fithlen sich Distance
caregivers dennoch emotional gestresst,
finanziell unter Druck und leiden unter
Schuldgefiithlen und dem Mangel an
Kontrolle und Sicherheit vor Ort. Dies
kann sich ebenfalls auf die Kommuni-
kation mit anderen Personen im Hilfe-
netzwerk negativ auswirken. Auch wenn
dritte Helfende wie andere Angehérige
im gleichen Haushalt der hilfebediirf-
tigen Person, eigener/eigene Partner/
-in, eigene Kinder, Geschwister, Freun-
deskreis und Nachbarbarschaft wichtige
Stlitzen bei der Bewiltigung anfallen-
der Aufgaben rund um Krankheit oder
Behinderung sind, so ist die Koordina-
tion dieser Leistungen oftmals komplex
und streckenweise konfliktbeladen. Die
aktuelle Literatur gibt einige Hinweise,
welche Mafinahmen bei Distance caregi-
ving in multilokalen Pflegearrangements
genutzt werden. So sind koordinierende
und organisatorische Aufgaben rund um
das Pflegegeschehen maoglich, ebenso wie
Entscheidungs- und Motivationshilfen,
das Erkennen von klinischen Verlaufs-
parametern und entsprechende Kom-
munikation mit Fachpersonen, daneben
vielfiltige Formen von kognitiver und
emotionaler Unterstiitzung.

Allerdings bleiben einige Fragen of-
fen, die weitere Forschungsbedarfe sug-
gerieren. Wie dargestellt, stammen die
gesichteten Studien vornehmlich aus
dem angloamerikanischen Raum, und
es bleibt unklar, ob sich diese Befunde auf
Deutschland iibertragen lassen. Zudem
liegen kaum Privalenzzahlen vor, und
es fehlt an vertiefendem Wissen iiber
die Ausgestaltung dieser Pflegearrange-
ments. Wie beispielsweise die Distance
caregivers — und auch die hilfebediirfti-
gen Angehorigen oder weitere Helfende
vor Ort - ,gelingende Pflege fiir sich
definieren, ist kaum bekannt. Angesichts
moglicher psychischer Belastungen wie
Schuldgefiihle oder fehlender Kontrolle
aus der Entfernung ldsst sich vermuten,
dass beispielsweise Verlidsslichkeit und
Stabilitdt wichtige Indikatoren darstel-
len; einschldgige Untersuchungen fehlen
jedoch bislang. Wo liegen hier spezi-
fische Barrieren (im privaten Umfeld,

am Arbeitsplatz), welche innerfami-
lidren Konflikte, aber auch Chancen
ergeben sich durch die rdumliche Dis-
tanz, wie wird die Distanz von den
pflegenden Angehorigen bewertet, und
welche gesellschaftlichen, politischen
und betrieblichen Rahmenbedingungen
sind schliefSlich mafigeblich? Welche
Formen der Unterstiitzung und in wel-
chem Umfang werden durch weitere
Angehorige vor Ort geleistet, und wel-
che Herausforderungen konnen sich
daraus fiir das gesamte Arrangement er-
geben? Wenn es sich um beispielsweise
den/die ebenfalls &lteren/altere Partner
/-in handelt, wird auch das Kiimmern
um diese Hilfepersonen zu einer Auf-
gabe der Distance caregivers (Stichwort
»care for carers®). Auch ist wenig tiber
die Wirksamkeit und Umsetzung von
Strategien und Losungen der pflegenden
Angehorigen bekannt, oder die Rolle
sozialer Netzwerke zur Unterstiitzung.
Um Distance caregiving effektiv zu un-
terstiitzen, sind sektoreniibergreifende
Anstrengungen nétig. Dazu gehoren
neben dem Ausbau professioneller Ser-
viceleistungen und ,case management®
auch betriebliche Mafinahmen zur Ver-
einbarkeit von Beruf und Pflege fiir
Blocktage, Fehlzeitenkompensation und
mobiles Arbeiten. Doch wo liegen hier
die Wiinsche und tatséchlichen Bedarfe
der Distance caregivers? Ebenso spielt
die Kommunikation mit pflegerischem
und medizinischem Personal eine we-
sentliche Rolle, iiber die in Bezug auf
eine verbesserte Zusammenarbeit im
interdisziplindren Behandlungsteam mit
den Angehoérigen in der Forschungsli-
teratur kaum etwas bekannt ist. Einige
Studien unterstellen bei den Strategien
eine Offenheit gegeniiber technischen
Unterstiitzungsmoglichkeiten, deren Po-
tenziale im Bereich IT und Ambient
Assisted Living kaum ausgeschopft sind,
weder im Bereich Digitalisierung am Ar-
beitsplatz noch bezogen auf ,telehealth®
und digitale Vernetzung der Helfenden.
Auch hier eréffnen sich weitere For-
schungsdesiderata, die es zu bearbeiten
gilt, beispielsweise zu Moglichkeiten
und Grenzen, iiber die rdumliche Dis-
tanz Technik zu nutzen und wo diese
iiberhaupt sinnvoll und adidquat wire.



Fazit fiir die Praxis

== Die Ergebnisse der Literaturanalyse
zeigen eindeutig, dass es insgesamt
noch an einschldgiger Forschung
zur Distance-caregiving-Thematik,

gerade im deutschsprachigen Raum,

mangelt.

== Hinter Distance caregiving verbergen
sich ein vieldimensionales Verstand-

nis von Pflege und Hilfe aus Distanz
sowie ein vielfaltiges Unterstiit-
zungsgeschehen.

== Distance caregivers bleiben an-
gesichts des engen Pflegebegriffs
im deutschen Sozialrecht oftmals
unsichtbar.

== Neben den konkreten Herausforde-
rungen und Strategien der pflegen-
den Angehdrigen aus Distanz bietet
Distance caregiving auch Potenziale
zur Modernisierung der Kommu-
nikation mit Angehoérigen in der

globalisierten (Arbeits-)Welt und der

Digitalisierung im Gesundheitswe-
sen.
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DiaDigital vergibt bereits Giitesiegel fiir Diabetes-Apps

Das von Bundesgesundheitsminister Jens Spahn auf den Weg gebrachte ,Gesetz
fiir eine bessere Versorgung durch Digitalisierung und Innovation” (Digitale
Versorgung Gesetz (DVG)) besagt unter anderem, dass Arzte zukiinftig Apps
auf Rezept verschreiben konnen. Menschen mit Diabetes sind in 99,8 Prozent

der Zeit mit ihrer Krankheits- und Therapiebewiltigung auf sich allein gestelit.
Daher nutzen viele Betroffene in ihrem Alltagsleben digitale Unterstiitzung durch

spezielle Diabetes-Apps, die zum Beispiel ihre Blutzuckerwerte dokumentieren.

Das Giitesiegel DiaDigital (www.diadigital.de), welches es bereits seit 2017 gibt,
bringt Licht in den Dschungel der Diabetes-Apps.

Durch das DVG kdnnen sich Menschen mit
Diabetes kiinftig Apps von ihrem Arzt ver-
schreiben lassen. Die Kosten dafiir zahlt die
gesetzliche Krankenversicherung. ,Damit
das moglichst unbiirokratisch moglich ist,
wird der Zugang fiir die Hersteller erleichtert:
Nachdem die App vom Bundesinstitut fiir
Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)
auf Datensicherheit, Datenschutz und Funk-
tionalitdt gepriift wurde, wird sie ein Jahr
lang vorldufig von der gesetzlichen Kranken-
versicherung erstattet. In dieser Zeit muss
der Hersteller beim BfArM nachweisen, dass
seine App die Versorgung der Patienten ver-
bessert. Wie viel Geld der Hersteller erhalt,
verhandelt er dann selbst mit dem GKV-Spit-
zenverband’, so das Bundesministerium fiir
Gesundheit (BMG) auf seiner offiziellen Web-
seite. Im Ubrigen kénnen selbstverstandlich
auch Krankenkassen nach eigenem Ermes-
sen Apps bezahlen und miissen nicht auf die
Entscheidung des BfArM warten.

Doch grundsétzlich stehen Patienten und
Arzte gleichermalen vor der Herausforde-
rung, die auf dem Markt vorhandenen Apps
qualitativ einzuordnen. Der Diabetesbereich
gilt hier als Vorreiter. Seit Mitte 2017 gibt es
das Giitesiegel ,DiaDigital’, gemeinsam von
der Deutschen Diabetes Gesellschaft (DDG),
diabetesDE - Deutsche Diabetes-Hilfe, dem
Verband der Diabetes-Beratungs- und Schu-
lungsberufe in Deutschland (VDBD), und der
Deutschen Diabetes-Hilfe — Menschen mit
Diabetes (DDH-M) unter der Federfiihrung
der Arbeitsgemeinschaft Diabetes & Tech-
nologie (AGDT) auf den Weg gebracht. Mit
dem Bochumer Zentrum fiir Telematik und
Telemedizin (ZTG) hat ,DiaDigital” ein Quali-
tatssiegel fiir Diabetes-Apps entwickelt, das
erstmals den Nutzen der Apps fiir Behand-
ler, Betroffene und den Hersteller beurteilt
(www.diadigital.de).

Mittlerweile haben 8 Diabetes-Apps das
Glitesiegel erlangt.

Das Angebot von diabetesbezogenen
Apps geht, weltweit betrachtet, mittlerweile
in die Zehntausende, darunter Diabetes-
Tagebiicher zur Verwaltung samtlicher
Therapiedaten oder Programme, mit
denen Anwender Kalorien, Brot- und
Kohlenhydrateinheiten von Lebensmitteln
zur Erndhrungssteuerung abrufen konnen.
Die Qualitat der Angebote ist jedoch sehr
verschieden und bislang gab es keinen
offiziellen ,TOV* fiir solche Apps. Das wird
sich mit dem BfArM zwar dndern, aber
DiaDigital bleibt Vorreiter der qualitativen
Beurteilung von Apps im Diabetesbereich.
,Das Besondere an DiaDigital ist, dass

die Diabetes-Apps von Betroffenen und
Behandlern gemeinsam beurteilt werden.
Hier wird nicht Gber den Patienten, sondern
mit ihm gesprochen’, erklért Diana Drofel,
stellvertretende Vorsitzende von diabetesDE
— Deutsche Diabetes-Hilfe. ,Der hohe
Kriterienkatalog, den wir fiir jede Testung
zugrunde legen, hat sich auf alle Falle
bewdhrt. Die Hersteller sind dankbar, wenn
wir ihnen zurlickspiegeln, dass ihre App noch
Schwéchen oder Fehler aufweist”, erganzt Dr.
med. Matthias Kaltheuner, zusammen mit
Diana DroRel Projektleiter von DiaDigital.
Sollte eine App die Kriterien nicht erfiillen, so
bekommt der Hersteller eine Riickmeldung
und erhdlt die Mdglichkeit zur Nachbesse-
rung. Inzwischen haben sich 77 Betroffene
und Behandler als App-Tester bei DiaDigital
registriert.

Quelle: diabetesDE - Deutsche
Diabetes-Hilfe e.V.
(www.diabetesde.org)
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