Erleben von Parkinson aus der Perspektive
pflegender Angehdoriger

Eine Systematische Literaturarbeit

Zusammenfassung der Bachelorthesis

Autorin: Maria Jager

Referent: Prof. Dr. rer. cur. Jirgen Harlein

Evangelische Hochschule Nurnberg, Fachbereich Gesun  dheit und Pflege

Bachelor of Arts, 2015

Nurnberg, den 03.07.2015

© Elsevier GmbH, Miinchen. Alle Rechte vorbehalten. Literatur zu Autor, Titel des Werks, 1. Auflage 2015 Seite 1 von 7

PrLEGE HEUTE

www.pflegeheute.de




1 Einleitung

Parkinson ist eine chronische, nicht-heilbare Erkrankung (Leplow 2007, S. 21). Aufgrund des
demografischen Wandels und einer verbesserten medizinischen Versorgung der Bevolkerung wird
sich sowohl die Zahl der an Parkinson erkrankten Personen als auch die Dauer der Erkrankungen in
den kommenden 15 Jahren weltweit verdoppeln. Fir Deutschland wird ein Zuwachs um die Halfte
erwartet (Deuschl et al., 2012, S. 35). Jiingste pflegewissenschaftliche Studien untersuchen verstarkt
die Lebenswelt der Erkrankten und ihrer Familien (Kohler et al., 2014, Liebig, 2014).

Neben den Betroffenen selbst bendtigen die Angehdrigen von Parkinsonerkrankten Unterstiitzung
sowohl bei der Verarbeitung der Krankheit als auch bei der Organisation von als Folge der Krankheit
bendtigter Pflege (Mai et al., 2010). Laut Weltgesundheitsorganisation werden Angehdrige durch die
Diagnose von Parkinson emotional belastet und im Krankheitsverlauf durch zunehmende kérperliche
Beeintrachtigung und Unterstlitzungsbedarf seitens des Erkrankten gefordert (World Health
Organization, 2006, S.142f). Um Bedrfnisse von pflegenden Angehdérigen zu identifizieren und sie
besser unterstiitzen zu kénnen, werden das Erleben der Krankheit und der Pflege bei Parkinson aus
Angehdrigensicht in Studien untersucht und diese in wissenschaftlichen Zeitschriften veroffentlicht.
Qualitative Forschung in diesem Bereich versucht die Lebenswelt der betroffenen Personen zu
erfassen und erweitert ein medizinorientiertes Krankheitsbild von Parkinson (Sunvisson et al., 2009).

Flr ein tiefergehendes und erweitertes Verstandnis der chronischen und somit lebenslanglich
bestehenden Krankheit muss neben der Beschreibung von Symptomen auch nach durch die
Krankheit hervorgerufenen Gefiihlen und ihrer Verarbeitung gefragt werden (Schaeffer & Moers,
2011, S. 332). Im Rahmen dieser Bachelorarbeit soll eine Ubersicht tiber aktuelle Studien angefertigt
werden mit folgender Fragestellung: ,,Wie erleben Angehorige, die eine an Parkinson erkrankte
Person pflegen, die Krankheit Parkinson und die Pflege einer an Parkinson erkrankten Person?“.

2 Begriffsbestimmungen

Parkinson ist die haufigste degenerative neurologische Erkrankung. Neben Morbus Parkinson, der
immer, aber nicht alleine auf einem Mangel am Botenstoff Dopamin basiert, gibt es sekundare
Parkinsonsyndrome, die ihre Ursache zum Beispiel in arteriosklerotischen Veranderungen haben
oder als Folge von Medikamentenwirkungen auftreten (Ebersbach et al., 2014, S. 12).

Zu den Kardinalsymptomen von Parkinson zdhlen neben der klassischen Trias Tremor, dem
Muskelzittern, Rigor, der Steifigkeit und Hypokinesie auch posturale Instabilitat, also bestimmte
Gang- und Haltungsstérungen. Ferner gibt es eine Reihe von Spatsymptomen oder
Medikamentennebenwirkungen, die aus der langjahrigen Einnahme resultieren. (Leplow, 2007, S.
7ff)

Flr eine Therapie stehen medikamentdse Mallnahmen, die auf der Substitution von L-Dopa, einer
Vorstufe des Dopamins in verschiedenen Applikationsarten zur Verfligung sowie hirnchirurgische
Malnahmen und hier vor allem die Tiefe Hirnstimulation. Insgesamt erfordert die Behandlung von
Parkinson ein rigides Medikamentenregime . (Leplow, 2007, S. 45ff).

Begleitend kénnen physiotherapeutische und logopadische MalRinahmen eingesetzt werden, um die
Lebensqualitdt der Betroffenen zu steigern. (Ebersbach et al., S. 31ff)
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Angehdorige werden in einem weitgefassten Sinn als Zugehorige des Erkrankten gesehen und gehen
Uber die Familie in engerem Sinne hinaus (Blischer & Schnepp, 2011, S. 471).

Pflege wird im Sinn informeller Pflege verstanden. (Blscher, 2011, S.502f)

Erleben umfasst neben der Wahrnehmung von Gefiihlen auch deren Reflexion und Verarbeitung.
(Merleau-Ponty, zit. nach Ulich & Bdsel, 2005, S. 91)

3 Methode

Flr diese Arbeit wurde die Methode des Systematic Review angewandt (Boland et al., 2014, S. 17ff).
Besonders berlicksichtigt wurde ein modifiziertes Vorgehen gegeniiber Reviews liber quantitative
Studien (Hasseler, 2007).

Nach der Identifikation der Forschungsfrage wurde eine systematische Literaturrecherche in den
Datenbanken CINHAHL und Pubmed sowie auf der Homepage der European Parkinson's Disease
Association durchgefiihrt. Als Einschlusskriterien fiir relevante Artikel wurden der
Publikationszeitraum von 2004 bis 2014, englische Publikationssprache und ein qualitatives Design
der Studien festgelegt. Ausgeschlossen werden sollten Fallstudien und Studien mit gemischten aus
Angehdrigen und Erkrankten bestehenden Stichproben. Es folgte eine Qualitdtsbeurteilung der
identifizierten Studien anhand der Kriterien von Panfil und Kleibel & Mayer (Panfil, 2013, S. 210f und
Kleibel & Mayer, 2005, S. 102) und eine inhaltliche Zusammenfassung der Studien und ihre
Diskussion.

4 Ergebnisse

Es konnten sieben Studien aus Europa und Asien identifiziert werden, die sowohl den
Einschlusskriterien als auch den Anspriichen an Studien qualitativer Forschung hinsichtlich
Nachvollziehbarkeit, Transparenz und ethischer Uberlegungen geniigten.

Um eine multiperspektivische Beschreibung des Erlebens zu erreichen, wurde fir die
Zusammenfassung der Inhalte zunachst auf von den Angehérigen erfahrene Symptome, besondere
Situationen und Ereignisse in Zusammenhang mit der Parkinsonerkrankung eingegangen.
AnschlieBend wurde das Erleben von Gefiihlen und deren Reflexion und Verarbeitung in vier
Hauptkategorien erldutert. Diese Themen waren ,Erleben von Verlust”, , Erleben von Belastung”,
,Erleben von Entlastung” und ,Erleben von Ungewissheit”. Fiir alle vier Themen konnten passende
Zitate aus den Studien gefunden werden und sie konnten zum Teil anhand der vier Dimensionen
nach Van Manens Phianomenologie (Van Manen, zitiert nach Haahr et al., 2012) dem ,erlebten
Anderen, der ,erlebten Zeit”, dem ,erlebten Ort“ und dem , erlebten Kérper” untersucht werden.
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5 Diskussion

Flr die Bewertung der Studien wurde ein Schema nach Panfil und Kleibel & Mayer angewandt (Panfil,
2013, S. 210f und Kleibel & Mayer, 2005, S. 102) und eine interkollegiale Diskussion gefiihrt, wonach
alle Studien von hoher Qualitat waren und den Anspriichen gentigten. Bei qualitativen Studien sind
gegeniber quantitativen Studien andere Gutekriterien anzulegen, denen entsprochen wurde.

Die inhaltlichen Ergebnisse stehen im Einklang mit aktuellen pflegewissenschaftlichen Forschungen
und Erkenntnissen, zum Beispiel zu chronischen Erkrankungen wie etwa dem Trajektmodell
(Schaeffer & Moers, 2011, S. 332f) oder zum Umgang mit pflegenden Angehdrigen und deren
Beratung (Mai et al., 2010).

Insgesamt konnten Schwachstellen der Ubersichtsarbeit festgestellt werden, die zum einen am
Umfang der Arbeit liegen, zum Teil auch direkt mit den Studien und dem Recherche- und
Bewertungsvorgang zusammenhdngen. Es wurde versucht, diese Limitationen deutlich und
transparent darzustellen.

6 Conclusio

Weiterfliihrende Forschungen zu den Themen Parkinson und pflegende Angehorige sind
winschenswert und nétig, um die Unterstiitzung aller Betroffenen seitens der professionell
Pflegenden zu verbessern und entsprechende Angebote zu ermoéglichen und zu evaluieren. Die
Ubersichtsarbeit |dsst sich pflegepiddagogisch nutzen und kann exemplarisch fiir den Pflegeunterricht
oder als Begleitung bei der Erarbeitung von evidenzbasierten Angehoérigenprogrammen Verwendung
finden.
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