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Einleitung

1 Einleitung

“

LAlles wirkliche Leben ist Begegnung.
Martin Buber

Als ich Mitte 2005 erstmals mit den Themenfeldern Migration und Pflege in
Kontakt kam, gab es nur wenige Publikationen oder Studien zur h&uslichen
Versorgung pflegebedirftiger Migrantinnen und Migranten in Deutschland.
Vornehmlich waren die Arbeiten im Bereich der qualitativen Forschung
angesiedelt. Es mangelte an Zahlen oder Schatzungen zum Pflegebedarf in
dieser Bevolkerungsgruppe. Berechnungen von Inzidenz und Prévalenz der
Pflegebedurftigkeit von Migrantinnen und Migranten waren nicht moglich. Das
Thema hausliche Pflege wirkte wie ein ,Familieninterna“ und unterlag scheinbar
einer gewissen Tabuisierung. War dies nur ein Klischee oder wurden
Migrantinnen und Migranten nicht in der ambulanten pflegerischen Versorgung
wahrgenommen? Wurden sie vielleicht nicht von den Angeboten der Altenhilfe
erreicht? Wie gestaltete sich die Pflegesituation in Migrantenfamilien und wie
wurde sie familial bewaltigt?

Untersuchungen im Bereich Durchimpfungsraten, Muttersterblichkeit und der
kurativen Versorgung hatten bereits gezeigt, dass Migrantinnen und Migranten
haufig einen schlechteren Zugang zur Gesundheitsversorgung hatten als die
autochthone Bevolkerung [1].

Im Jahr 2002 — sieben Jahre nach Einfuhrung der Pflegeversicherung —
veroffentlichte der ,Arbeitskreis Charta fur eine kultursensible Altenpflege® ein
Memorandum. Darin wurden Politik und Gesellschaft aufgerufen fir einen
gleichberechtigten Zugang aller &lteren Menschen zu den Institutionen der
Altenhilfe zu sorgen. Dieser Zugang musste unabhangig von sozialer, ethnischer
oder kultureller Herkunft den Seniorinnen und Senioren moglich sein. Zeitgleich
veroffentlichte der Arbeitskreis zusammen mit dem Kuratorium deutsche
Altenhilfe eine Handreichung fir eine kultursensible Altenpflege. In dieser
Handreichung wurden Lé&sungsvorschlage und Handlungsbedarfe fir eine
interkulturelle Offnung der Altenhilfe auf verschiedenen Ebenen aufgezeigt [2].

Vor diesem Hintergrund bot sich mir die Mdglichkeit, im Rahmen der zweiten
Phase des BMBF-geforderten Pflegeforschungsverbundes [3], ein Konzept fir
eine randomisierte kontrollierte Studie zu entwerfen und eine kulturangepasste
Intervention zu entwickelt, durchzufihren und ganz im Sinne von Evidence-based

Public Health zu evaluieren.



Einleitung

Im Fokus der Studie standen turkische pflegende Angehorige und ihre
pflegebedurftigen Familienmitglieder. Dabei wurden interdisziplin&r die Bereiche
Gesundheitswissenschaften, Pflege, Epidemiologie, Demografie, Padagogik und
Gerontologie zusammengefihrt.

Die vorliegende Dissertationsschrift gliedert sich wie folgt: im ersten Kapitel
schildere ich kurz den initialen Kontext und meine Motivation diese Arbeit in Form
eines Promotionsvorhabens durchzufiihren. Zudem stelle ich die Gliederung der
Arbeit vor.

Im zweiten Kapitel wird der Stand der Forschung in den Themenfeldern
Migration und Storytelling® aufgezeigt. Im Anschluss an die Begriffsdefinition
Migrant bzw. Migrantin und einer Darstellung der Bevolkerungsstruktur bzw.
-entwicklung wird die Gesundheitssituation von Migrantinnen und Migranten in
Deutschland dargelegt. Anschlielend werden die Aspekte Pflege und
Versorgung von pflegebedurftigen Angehdérigen in Migrantenfamilien vorgestellt.

Im Themenfeld Storytelling wird folgenden Fragen nachgegangen:

e Was ist Storytelling?

e Wie wirkt Storytelling?

e Wo wurde es bisher eingesetzt und welche Erfahrungen gibt es?

e Was unterscheidet das Storytelling von den p&dagogischen Konzepten

Padagogik der Unterdriickten (Freire) und Theatre for development (Boal)?

Im dritten Kapitel wird das Ziel der Arbeit beschrieben. Anschlieend fiihre
ich die Fragestellungen auf, die im Rahmen der vorliegenden Arbeit untersucht
wurden. Zur Darstellung der Public Health Relevanz werden die Bereiche
demografischer Wandel und dessen Auswirkungen auf die Pflege in Deutschland
sowie die pflegerische Versorgung, sowohl durch professionell Pflegende wie
auch durch pflegende Angehorige, thematisiert. Dies wird erganzt durch eigene
Auswertungen der Pflegestatistik mit Zeitreihen, Berechnung der Pravalenz der
Pflegebedurftigkeit im Jahr 2015 und — darauf aufbauend — einer Schétzung zur
Zahl pflegebedurftiger Seniorinnen und Senioren in der Bevolkerungsgruppe mit
Migrationshintergrund mit Fokus auf tirkischstammige Personen.

Im Methodenkapitel werden u. a. alle Projektschritte von der Antragstellung,
Uber die registerbasierte Stichprobenziehung und das Schneeballverfahren zur
Rekrutierung turkischer pflegebedurftiger Personen und ihrer Angehérigen
vorgestellt. Eine ausfuhrliche Darstellung schien aufgrund der Zugangs-

schwierigkeiten zu dieser vulnerablen Gruppe geboten.

! Die Begriffe ,Storytelling® und ,sharing stories® werden in dieser Arbeit synonym

verwendet.
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Einleitung

AulRRerdem werden die Entwicklung und Erprobung der Intervention auf Basis
des Storytellings [4] transparent und nachvollziehbar dargestellt. Zudem finden
sich im Methodenkapitel die Aktivitaten im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit und
Angaben zur Literaturrecherche. Ebenfalls wurde die genutzte Software sowie
die statistischen Testverfahren aufgelistet.

Im Ergebniskapitel wird die Rekrutierung der Studienteilnehmerinnen und
-teilnehmer, inklusive einer Non-Responder-Analyse, dargestellt. Eine deskriptive
Beschreibung der Studienpopulation und des Teilnahmeverhaltens bzgl. der
Angehdrigentreffen sowie quantitative Auswertungen und Analysen der
verwendeten Fragebogeninstrumente (z. B. Intention to treat Analysen)
komplettieren das Ergebniskapitel.

Im sechsten Kapitel diskutiere ich die Ergebnisse in Bezug auf die
Fragestellungen. Dabei werden die Starken und Schwachen der Arbeit und der
Vorgehensweise eruiert. Die im Rahmen dieser Promotionsarbeit entwickelte
Intervention wird im Hinblick auf die erreichten Ergebnisse und der potentiellen
Maglichkeiten im Bereich eines Empowerments pflegender Angehdriger und der
Selbsthilfe bewertet.

AnschlieRend nenne ich im Fazit Implikationen und Desiderata, die sich aus
der Studie bzw. der Studiendurchfiihrung ergeben.

Der Anhang enthalt alle studienrelevanten Dokumente, wie z. B. den Antrag
im Rahmen des Pflegeforschungsverbundes mit dem Datenschutzkonzept und
einem Ergadnzungsdokument. Die Fragebogeninstrumente sowie die im Rahmen
der Intervention verwendeten Geschichten — im Weiteren als ,Starter-
Geschichten bezeichnet — sind einander in deutscher und tirkischer Sprache im
Anhang gegenibergestellt. Zusatzlich finden sich im Anhang weitere
Auswertungen und Analysen (z. B. per Protokoll Analysen), die der Lesbarkeit

halber nicht im Ergebnisteil aufgefthrt wurden.



Hintergrund

2 Hintergrund

~Aber selbst unter der Voraussetzung, dal3 auf mittlere Sicht
weitere Arbeitsmarktprobleme gegeben sind, muf? die kinftige
Politik gegeniiber den heute in der Bundesrepublik lebenden
auslandischen Arbeitnehmern und ihren Familien davon
ausgehen, daf3 hier eine nicht mehr umkehrbare Entwicklung
eingetreten ist und die Mehrzahl der Betroffenen nicht mehr
,Gastarbeiter sondern Einwanderer sind, fiir die eine Riickkehr
in ihre Herkunftslander aus den verschiedensten Griinden nicht

wieder in Betracht kommt.”
Kihn-Memorandum (1979) [5]

Im September 1979 vertffentlichte der erste Auslanderbeauftragte der
Bundesrepublik Deutschland das nach ihm benannte Kiihn-Memorandum?. In
diesem Memorandum wurde bereits eindriicklich auf die Bedeutung einer
vorbehaltlosen und dauerhaften Integration der auslandischen Arbeitnehmer und
Arbeitnehmerinnen mit ihren Familien hingewiesen, vor allem in sozial- und
gesellschaftspolitischer Hinsicht. Dazu sollten u. a. Angebote im Bildungsbereich,
in der frihkindlichen Forderung und ein ungehinderter Zugang zu Ausbildungs-
und Arbeitsplatzen fur jugendliche Migrantinnen und Migranten bereitgestellt
werden. Zudem wurde ein Optionsrecht auf Einblrgerung fir die in Deutschland
geborenen Jugendlichen vorgeschlagen [5]. Dennoch blieb sowohl in der Politik
als auch in der Gesellschaft das Dogma bestehen, dass Deutschland kein
Einwanderungsland sei.

Im Jahr 2001 konstatierte die unabhangige Kommission ,Zuwanderung®
(Stissmuth-Kommission)  ,Faktisch ist Deutschland seit langem ein
Einwanderungsland” [6]. In ihrem Bericht forderte die Kommission von der Politik,
MalRnahmen zur Integration zu fordern, die den zugewanderten Personen eine
gleichberechtigte  Partizipation  ,am  wirtschaftlichen, gesellschaftlichen,
politischen und kulturellen Leben erméglichen” [ebd.]. Anzumerken ist, dass die
Kommission von der Gestaltung einer arbeitsmarktbezogenen Zuwanderung
ausging.

Am 1. Januar 2005 trat schlieBlich ein neues Zuwanderungsgesetz in Kraft.
Die Vielzahl unterschiedlicher Aufenthaltstitel wurde im Rahmen dieses
Gesetztes auf folgende zwei Aufenthaltstitel reduziert: die befristete

Aufenthaltserlaubnis und die unbefristete Niederlassungserlaubnis [7].

% Heinz Kiihn (1912-1992): deutscher Politiker (SPD) und erster Auslanderbeauftragte der
Bundesrepublik Deutschland.
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Zudem wurden EU-Vorgaben umgesetzt (z. B. Flichtlingsstatus bei nicht
staatlicher oder bei geschlechtsspezifischer Verfolgung) sowie die obligate
Teilnahme an Integrationskursen (Sprach- und Orientierungskurse) gesetzlich
verankert.

Uber die letzten Dekaden gab es mehrere groRere Zuwanderungswellen
nach Deutschland, von denen die letzte noch anhalt. Hier sind u. a. folgende zu
nennen:

o die Arbeitsmigration in den 1960er und 1970er Jahren,

e der Zuzug von (Spéat-) Aussiedlern und Aussiedlerinnen aus den Staaten der
ehemaligen Sowjetunion und anderen osteuropaischen Staaten in den 90er
Jahren und

e spatestens seit 2015 die zahlenmallig verstarkte Einreise von Fliichtlingen

und Asylsuchenden.

Sowohl fir migrierte Personen als auch fur das Zielland bietet eine
Zuwanderung Chancen und Herausforderungen auf allen Ebenen des
gesellschaftlichen Miteinanders. Dies umfasst die Sozialpolitik und somit ebenso
die Bereiche Gesundheit und Pflege.

2.1 Themenfeld Migration

Es gibt nicht den Migranten oder die Migrantin, ebenso wenig wie es den
Tlrken / die Turkin oder den Deutschen / die Deutsche gibt. Eine Betrachtung
von Gruppen, ohne in Stereotypisierung zu verfallen, stellt eine besondere
Herausforderung dar.

Migrantinnen und Migranten sind eine heterogene Gruppe. Sie unterscheiden
sich u. a. in kultureller, ethnischer und religioser Hinsicht. Zudem kann die
Migration, d. h. eine Verlegung des Lebensmittelpunktes, ggf. Uber Grenzen
hinweg, aus verschiedensten Grinden stattfinden. Sie kann freiwillig oder
erzwungen sein und sie kann unterschiedliche Folgen haben (z. B. rechtlich,
soziookonomisch, gesellschaftlich). Im Mikrozensus 2005 wird erstmals der
Ausdruck Menschen mit oder ohne Migrationshintergrund definiert und

verwendet:

Zu den Menschen mit Migrationshintergrund werden in Deutschland ,alle
nach 1949 auf das heutige Gebiet der Bundesrepublik Deutschland
Zugewanderten sowie alle in Deutschland geborenen Auslander und alle in
Deutschland als Deutsche Geborenen mit zumindest einem zugewanderten

oder als Ausldnder in Deutschland geborenen Elternteil” gezahlt [8].



Hintergrund

Uber Einfiihrung dieser Bezeichnung (in die Statistiken) war es mdglich, ein
genaueres Bild, z. B. zur demografischen Situation Deutschlands, aufzuzeigen.
Nicht nur die Staatsangehorigkeit, sondern auch das Geburtsland, der
Aufenthaltsstatus und der eigene Migrationsstatus (eigene Migrationserfahrung
vorliegend oder nicht selbst migriert) konnen so beriicksichtigt werden.

2.1.1 Migration und Bevélkerungsentwicklung

Als in den 60er Jahren des letzten Jahrhunderts ein starker Mangel an
Arbeitskraften in Deutschland herrschte, wurden Arbeiter aus anderen Landern
angeworben, um in Deutschland als sogenannte ,Gastarbeiter” zu arbeiten und
(zeitweise) zu leben. Anwerbevertrage wurden u.a. mit Italien (1955),
Griechenland (1960), Spanien (1960) und der Tiirkei® (1961) abgeschlossen. Die
Ankunft des millionsten Gastarbeiters in Koln am 19.09.1964 wurde
medienwirksam gefeiert® [9].

Bedingt durch die Olkrise und den daraus resultierenden wirtschaftlichen
Einbruch wurde 1973 die Anwerbung von ,Gastarbeitern gestoppt. Ein
Familiennachzug nach Deutschland war aber noch mdéglich.

Zu diesem Zeitpunkt arbeiteten bereits 2,6 Millionen Menschen mit
auslandischer Staatsangehdrigkeit in Deutschland, davon 900.000 mit turkischer
Staatsbirgerschaft. Zehn Jahre spater wurde am 01.12.1983 aufgrund der
anhaltenden Rezessionsphase das Rulckkehrhilfegesetz (RUckHG) in Kraft
gesetzt, mit dem Ziel, ,Gastarbeitern“ eine Ruckkehr in ihr Herkunftsland zu
ermoglichen [10]. Die Riickkehrhilfe war an enge Kriterien® gebunden und wurde
als einmalige finanzielle Aufwendung® auf Antrag gewahrt. Die Bundesregierung
ging von etwa 19.000 Antragsberechtigten aus. Tatsachlich nahmen nur
insgesamt 7.581 auslandische Arbeitnehmer (davon 83,2 % tlrkische
Staatsbirger) bis Mitte April 1984 dieses Angebot an [11].

Da tdrkischstammige Migrantinnen und Migranten die Zielgruppe der
vorliegenden Arbeit darstellen, erfolgt an dieser Stelle keine weitere Darstellung
des umfangreichen Migrationsgeschehens der letzten Jahrzehnte. Mittlerweile

leben Menschen aus 199 verschiedenen Staaten in Deutschland [12].

® Das Anwerbeabkommen mit der Tirkei wurde am 30.10.1961 geschlossen.

* Als Gastgeschenk erhielt der Portugiese Armando Rodrigues de S& damals ein Mokick
und einen Blumenstrauf3.

® Ein Anspruch bestand nur fur die ausléandischen Arbeitnehmer, die aufgrund von
Konkurs oder Betriebsstilllegung ihren Arbeitsplatz verloren hatten oder von langerer
Kurzarbeit betroffen waren.

® Bei Vorliegen der Anspruchsberechtigung betrug die Ruckkehrhilfe 10.500 DM und
erhohte sich fur jedes Kind des Arbeitnehmers, das vor dem 01.06.1983 mit eingereist
war, um 1.500 DM.
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Seit 1950 werden die Angaben zur Bevdlkerung Deutschlands vom
statistischen Bundesamt erfasst. Der Bevolkerungsstand betrug damals 69,3
Millionen Menschen. Im Jahr 1991 lebten schlie3lich erstmals mehr als 80
Millionen Menschen in Deutschland und im Jahr 2002 erreichte die
Bevdlkerungszahl mit 82,5 Millionen einen Hochststand.

Ende 2015 lebten 81.4 Millionen Menschen in Deutschland, davon 17,1
Millionen (21 %) mit einem Migrationshintergrund. Als Hauptherkunftslander sind
die Turkei, Polen und die Russische Foderation zu nennen, wobei mit einem
Anteil von 16,7 % die meisten Menschen mit Migrationshintergrund aus der
Turkei stammen (Polen: 9,9 %; Russische Foderation: 7,1 %).

Die  Bevolkerungsgruppen mit bzw. ohne  Migrationshintergrund
unterscheiden sich deutlich in ihrer Altersstruktur. Das mittlere Alter der
Gesamtbevolkerung im Jahr 2015 betrug 44,7 Jahre. Fir die Gruppe der
Menschen ohne Migrationshintergrund lag das mittlere Alter mit 47,1 Jahren
etwas hoher als das Alter der Gesamtbevdlkerung.

Im Gegensatz dazu lag das Alter fir die Bevolkerungsgruppe mit
Migrationshintergrund mit 35,6 Jahren wunter dem mittleren Alter der
Gesamtbevolkerung. Turkischstammige Menschen waren mit einem mittleren
Alter von 33,0 Jahren (7,3% = 65 Jahre) etwa 11,7 Jahre jinger als die

Gesamtbevolkerung [13].

Tabelle 1: Bevdlkerungsstruktur nach Migrationsstatus (2015)

Migrationsstatus Insgesamt 265 Jahre Anteil der 265
(*1.000) (*1.000) Jahrigen in der

jeweiligen
% % Bevélkerungs-
Frauen Frauen gruppe

Bevdlkerung insgesamt 81404 509% 17.679 56,3% 21,7 %

ohne Migrationshintergrund 64.286 51,3%  15.962 56,7 % 248 %

mit Migrationshintergrund  17.118 49,4 % 1.718 52,0% 10,0 %

Turkei 2.851 48,4 % 208 49,0 % 7,3 %

Tarkei (mit eigener
Migrationserfahrung)

Quelle: DESTATIS [14] und eigene Berechnungen

1.364 49,0 % 207 49,3 % 15,2 %

Frauen waren in den hoheren Altersgruppen prozentual starker vertreten.
Dies zeigte sich sowohl in der Gesamtbevdlkerung als auch fur Menschen mit
bzw. ohne Migrationshintergrund. In der turkischstammigen Bevélkerungsgruppe
= 65 Jahre war demgegenuber mit 51,0 % ein etwas hdherer Méanneranteil

feststellbar.
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Mehr als ein Funftel der Gesamtbevolkerung bzw. fast ein Viertel der
Bevdlkerung ohne Migrationshintergrund war 65 Jahre oder alter. Im Gegensatz
dazu waren 10,0 % der Menschen mit Migrationshintergrund respektive 7,3 %
der turkischstammigen Personen in der Altersklasse von 65 Jahren und Aalter
(siehe Tabelle 1).

Die turkischstammige Bevélkerungsgruppe stellt im Vergleich zur
Gesamtbevélkerung noch eine junge Gruppe dar. Eine demografische Alterung
zeichnet sich allerdings auch hier ab. Prozentual gesehen sind turkischstammige
Migrantinnen und Migranten die am starksten wachsende Bevolkerungsgruppe
(siehe Tabelle 2).

Wahrend die Gesamtbevolkerung in den Jahren von 2005 bis 2015 um 1,3 %
schrumpfte, nahm der Anteil der Menschen innerhalb der Altersgruppe = 65
Jahre um 5,9 % zu. Innerhalb der Bevdlkerungsgruppe mit Migrationshintergrund
wuchs der Anteil der Menschen in der Altersgruppe = 65 Jahre in den Jahren von
2005 bis 2015 um 38,7 %. Innerhalb der tirkischstammigen Bevoélkerungsgruppe
war sogar ein Anstieg von 101,2 %’ zu beobachten: 2015 waren etwa 104.600
turkischstammige Menschen mehr in der Altersgruppe der 65-Jahrigen und
Alteren als im Jahr 2005.

Tabelle 2: Zeitreihe von 2005 bis 2015

Jahr 2005 Veranderung
von 2005 zu
2015 in der
jeweiligen
Bevdlkerungs- Bevdlkerungs-
gruppe gruppe
Gesamtbevolkerung 82,47 Mio. 81,90 Mio. 80,61 Mio. 81,40 Mio. -1,3%
(100,0%)  (100,0%)  (100,0%)  (100,0 %)
Gesamtbevélkerung 16,37 Mio. 17,03 Mio. 17,15 Mio. 17,68 Mio. +59%
265 Jahre (19,8 %) (20,8 %) (21,3 %) (21,7 %)
Menschen mit 1,24 Mio. 1,46 Mio. 1,55 Mio. 1,72 Mio. + 38,7 %
Migrationshinter- (1,5 %) (1,8 %) (1,9 %) (2,1 %)
grund 2 65 Jahre
Turkischstammige 103.400 153.000 184.000 208.000 +101,2 %
Menschen 2 65 (0,12 %) (0,19 %) (0,23 %) (0,26 %)
Jahre

Quelle: DESTATIS [13, 14] und eigene Berechnungen

Aufgrund der demografischen Situation wird die Zahl alterer Migrantinnen und

Migranten in den kommenden Jahren weiter zunehmen

" Im Zeitraum von 2005 bis 2013 nahm der Anteil der Personen in der Altersgruppe = 65
Jahre innerhalb der turkischstammigen Bevoélkerung um 78,0 % zu.
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Lebten im Jahr 1999 erst etwa 520.000 altere Migrantinnen und Migranten im
Alter Gber 60 Jahre in Deutschland [15], so hat sich ihre Zahl in einem Zeitraum
von fast zwei Dekaden etwa verflinffacht und lag im Jahr 2015 bei 2,5 Millionen
Menschen in der Altersklasse = 60 Jahre®.

Anders ausgedriickt: etwa jede 10. Person im Alter von 65 Jahren und alter
hatte im Jahr 2015 einen Migrationshintergrund. Jede 85. Person in dieser

Altersklasse war tiirkischstammig®.

2.1.2 Altere Migrantinnen und Migranten in Deutschland

Die auslandischen Arbeitnehmer und Arbeithehmerinnen, die im Rahmen der
Anwerbeabkommen in den 1960er und 1970er Jahren nach Deutschland kamen,
halfen beim wirtschaftlichen Aufbau des Landes. Beide Seiten, sowohl die
Migrantinnen und Migranten, als auch die Deutschen gingen damals von einer
zeitlich befristeten Zuwanderung aus.

Im Rahmen der Anwerbeabkommen wurden die Ausreisewilligen bereits im
Heimatland einer ausgiebigen gesundheitlichen Untersuchung unterzogen.
Menschen mit auffalligen Lungenbefunden, Herz-Kreislauferkrankungen,
pathologischen Auffalligkeiten oder mit infektibsen Erkrankungen durften nicht
zum  Arbeiten  nach Deutschland  einreisen. Ebenso gab es
Altersbeschrankungen: Frauen mussten jlinger als 45 Jahre und Manner jinger
als 40 Jahre sein. Fir ungelernte Migranten lag die Altersgrenze bereits bei 30
Jahren [16]. Es durften nur ledige Personen nach Deutschland einreisen. Zudem
mussten die Ausreisewilligen eine Schule besucht haben und lesen und
schreiben kénnen [ebd.].

Aufgrund dieser strengen Auswahl im Herkunftsland wiesen die einreisenden
auslandischen Arbeitskrafte einen besseren Gesundheitszustand mit niedrigeren
Mortalitdts- und Morbiditatsraten auf als die Bevolkerung Deutschlands. Diese
Beobachtung wird als ,Healthy Migrant Effect’ bezeichnet [17, 18]. Uber
gesundheitlich belastende Arbeiten in Schicht- und Akkordarbeit relativierte sich
im Laufe des Lebens dieser positive Effekt bei den Zuwanderinnen und
Zuwanderern. Zusatzlich fihrten schwierige Lebensbedingungen mit einem
niedrigen soziobkonomischen Status zu einem Risikoverhalten (z. B.
Tabakkonsum), welches vergleichbar dem Verhalten der autochthonen

Bevolkerung mit einem &hnlichen Sozialstatus ist [ebd.].

® 796.000 Personen waren in der Altersklasse von 60 bis unter 65 Jahren.

% In Hinblick auf die Gesamtbevolkerung ist etwa jede funfte Person = 65 Jahre alt. Etwa
jeder 47. Mensch ist = 65 Jahre und hat einen Migrationshintergrund. Und etwa jeder
391. Mensch ist = 65 Jahre und tlrkischstdmmig.
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Laut Datenreport 2016 [12] verfugten nur 33 % der zwischen 1956 und 1973
zugewanderten Arbeitsmigrantinnen und -migranten tber einen Berufsabschluss.
Schwierige und gesundheitsbelastende Arbeitsbedingung fuhrten dazu, dass in
dieser Bevolkerungsgruppe eine hohe Frihverrentungsrate aufgrund von
Erwerbsunféhigkeit festzustellen ist.

Etwa 51 % der 50- bis 64-Jahrigen ist noch erwerbsfahig. Im Jahr 2013 lag
das monatliche Nettodquivalenzeinkommen in dieser Gruppe mit 1.444 Euro um
540 Euro unter dem Nettodquivalenzeinkommen der Bevdlkerung in dieser
Altersklasse ohne Migrationshintergrund. In der Altersgruppe der 65-Jahrigen
und Alteren betrug die Differenz 440 Euro bei insgesamt niedrigeren
Nettoaquivalenzeinkommen (Arbeitsmigranten und -migrantinnen: 1.169 Euro
versus Menschen ohne  Migrationshintergrund: 1.573  Euro). Die
Armutsgefahrdungsquote’® lag mit 36,5 % fir die Arbeitsmigrantinnen und
-migranten im Alter von 65 Jahren und éalter fast dreimal so hoch wie fur die
gleichaltrige Bevdlkerung ohne Migrationshintergrund (Armutsgefahrdungsquote
12,5 %) [ebd.].

Der soziodkonomische Status hat It. Pflege-Report’* [19] einen direkten
Einfluss auf das Eintrittsalter in die Pflegebedurftigkeit und auf das Auftreten von
Demenz. Eine Auswertung der Versichertendaten ergab, dass Manner mit einem
Renteneinkommen bis 800 Euro monatlich etwa im Mittel mit 74 Jahren
pflegebedirftig wurden. Im Gegensatz dazu wurden Manner mit einem
Renteneinkommen von 1.600 Euro erst sieben Jahre spater pflegebedurftig.

Fur Frauen mit einem monatlichen Renteneinkommen bis 800 Euro lag das
Eintrittsalter in die Pflegebedurftigkeit bei etwa 78 Jahren versus 82 Jahre bei
einem Renteneinkommen von 1.600 Euro. Als Grinde wurden u. a. héhere
Gesundheitsrisiken und geringere Gesundheitschancen in den Gruppen mit
niedrigerem soziodkonomischen Status angegeben [ebd.].

Im Datenreport 2016 gaben Migrantinnen und Migranten eine geringere
Zufriedenheit in Hinsicht auf ihren Lebensstandard und das Haushaltseinkommen
an. Im Gegensatz waren sie etwas zufriedener mit dem heutigen Leben und mit
dem ,Leben in 5 Jahren® als die Menschen ohne Migrationshintergrund [12]. Eine
Stratifizierung nach Altersgruppe (=65 Jahre) wurde im Datenreport nicht

aufgefihrt.

1% Die Armutsgefahrdungsquote gibt den Anteil der Personen an, deren verfiigbares
Einkommen 60 % unter dem Durchschnittseinkommen lag.

! Der Pflege-Report bezog sich auf die AOK-Versicherten, ohne migrationsspezifische
Angaben.
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Altere Migrantinnen und Migranten unterscheiden sich von der autochthonen

Bevolkerung auch in Hinblick auf ihre Gesundheit:

e Altere Migrantinnen wiesen eine geringere Gesundheits- und
Lebenszufriedenheit auf [20].

e Altersbedingte Erkrankungen, z. B. Stérungen des Herz-Kreislaufsystems,
Rheuma, Diabetes und Mobilitatseinschrankungen, treten haufiger bei
Migrantinnen und Migranten auf als in der Mehrheitsbevélkerung [12, 21].

e Chronische, psychische und geriatrische Erkrankungen treten bei
Migrantinnen und Migranten in einem friherem Alter auf [18, 22].

e Eine Sekundardatenanalyse von 1,9 Millionen Versicherten der gesetzlichen
Krankenkasse untersuchte die Pravalenz und Inzidenz von koronarer
Herzkrankheit und Myokardinfarkt im Jahr 2006 [23]. 2,7 % der versicherten
Personen waren tirkischstammig und 4,0% waren Auslander und
Auslanderinnen ohne tirkischen Migrationshintergrund. Turkischstammige
Versicherte hatten eine 1,8-fach héheres Risiko (OR'?=1,84; 95 % KI: 1,85
bis 1,89) fur eine koronare Herzerkrankung im Vergleich zu deutschen
Versicherten. Fir Auslander und Auslanderinnen ohne tirkischen
Migrationshintergrund war das Risiko im Vergleich zu deutschen Personen®®
nur minimal erhéht (OR=1,05; 95 % KI: 1,01 bis 1,10). Die Odds fur eine in
2006 neu diagnostizierte koronare Herzerkrankung war fir tirkischstammige
Versicherte ebenfalls deutlich erhdht: (OR=2,2; 95 % KI: 2,0 bis 2,4).

Fur Myokardinfarkte wurden hdhere altersstandardisierte Pravalenzraten fir

turkischstammige Personen im Vergleich zu deutschen Versicherten ermittelt:

o Turkischstammige Versicherte: Frauen 814 je 100.000 Versichertenjahre;
Manner 2.077 je 100.000 Versichertenjahre,

o Deutsche Versicherte: Frauen 738 je 100.000 Versichertenjahre; Manner
2.124 je 100.000 Versichertenjahre,

o Auslanderinnen und Auslander ohne turkischen Migrationshintergrund:
Frauen 641 je 100.000 Versichertenjahre; Manner 1.623 je 100.000
Versichertenjahre.

Demgegenuber war das Vorliegen eines turkischen Migrationshintergrundes

mit einer geringeren Mortalitat verbunden:

Das Hazard Ratio lag bei HR= 0,64; 95 % 0,42 bis 0,99.

2 Multivariat standardisiert.
'3 Deutsche Versicherte ohne tiirkischen Migrationshintergrund.
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In Hinblick auf eine koronare Revaskularisation zeigte sich eine 20 % bis
25 %-ige Unterversorgung bei turkischstammigen Versicherten im Vergleich
zu deutschen versicherten Personen [23]

e Eine vergleichende Auswertung der zweiten Welle des Deutschen
Alterssurveys zeigte, dass turkische Migrantinnen und Migranten eine
statistisch  signifikant hohere depressive Symptomatik aufwiesen als
Deutsche in der (gleichen Altersgruppe. Wurde jedoch nach
soziobkonomischem Status adjustiert, verschwand dieser Unterschied. Die
Starke der depressiven Symptomatik war eher mit dem sozioékonomischen
Status assoziiert als mit der Herkunft respektive dem Migrationshintergrund
[24].

Nicht nur in den Bereichen Durchimpfungsraten, Muttersterblichkeit und
kurative Versorgung hatte sich herausgestellt, dass Migrantinnen und Migranten
haufig einen schlechteren Zugang zur Gesundheitsversorgung haben als die
autochthone Bevdlkerung [1, 17].

Ebenso war im Bereich der Rehabilitation eine geringere Inanspruchnahme
von Versorgungsangeboten durch Migrantinnen und Migranten festzustellen,
verbunden mit unterschiedlichem Behandlungserfolg. 15,4 % der Personen ohne
Migrationshintergrund hatten nach Beendigung der Rehabilitationsbehandlung
eine geringere Leistungsfahigkeit, im Gegensatz zu 21,6 % der Personen mit
Migrationshintergrund [25].

Im Bereich der Pflege zeigte sich ebenfalls eine geringere Inanspruchnahme
von Leistungen durch &ltere Migrantinnen und Migranten im Vergleich zur
Mehrheitsbevélkerung (siehe Abschnitt 2.1.3).

Ein von der Mehrheitsbevilkerung abweichendes Gesundheits- und
Pflegeverstandnis sowie sprachliche Verstandigungs- und Verstéandnisprobleme
wurden als mdgliche Barrieren fir eine Inanspruchnahme von Leistungen oder
Angeboten des Gesundheitswesens identifiziert. Daraus konnten Uber-, Fehl-
und Unterversorgung resultieren [1].

Altere Arbeitsmigranten und -migrantinnen stellen eine zahlenméaRig
wachsende  Bevdlkerungsgruppe dar. Zudem  wurden  urspringliche
Ruckkehrplane zugunsten einer dauerhaften Zuwanderung aufgegeben. 25 %
der Arbeitsmigrantinnen und -migranten lebten im Jahr 1979 seit Gber 10 Jahren
in Deutschland [5]. Laut Angaben einer regionalen Reprasentativbefragung™

hegten etwa 42 % der befragten Personen keine Ruckkehrabsicht mehr [ebd.].

In der Quelle, Seite 9 des Kiihn-Memorandums, finden sich leider keine Angaben zur
Grol3e der Stichprobe.
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Schlief3lich wurde eine Remigration aus familidren, rechtlichen, gesundheitlichen
oder finanziellen Grinden nicht mehr realisiert. Aus einem zeitlich begrenzten
Aufenthalt wurde eine dauerhafte Zuwanderung. Die Kinder (2. Generation) und
Enkelkinder (3. Generation) wuchsen in Deutschland auf und wurden z. T. bereits
eingebirgert. Zudem gewann das deutsche Gesundheitssystem, welches besser
eingestuft wurde als jenes der Herkunftslander, besonders fur die alternde 1.
Generation an Bedeutung. Ein Teil der alteren Migrantinnen und Migranten
.pendelt im Rentenalter, soweit es die personliche Situation zulasst, zwischen
Deutschland und ihrem jeweiligen Heimatland (Pendelmigration).

Die AWO Westliches Westfalen fuhrte von Mérz bis Juli 2009 eine nicht
reprasentative Befragung von 664 alteren Migrantinnen und Migranten (84 %
tirkischstammig) zum Ruckkehr- und Pendelverhalten durch. Es zeigte sich,
dass 73 % der Befragten zuklinftig nicht mehr pendeln méchte. 79 % gaben an,
ihren Rickkehrwunsch aufgegeben zu haben. Als Griinde nannten sie eine
,Entfremdung von der Heimat’ (87 % der Befragten), die ,Kinder leben in
Deutschland® (86 %) und die ,Enkelkinder leben in Deutschland' (89 % der
Befragten) [26].

Noch stellen &ltere turkischstammige Migrantinnen und Migranten eine
zahlenmaRig kleine Gruppe dar (siehe Tabelle 2). Ihre Zahl wird zuklnftig
steigen, wenn die 1. Generation der Zugewanderten ins Rentenalter eintritt.
Ebenso wird vermutlich ein zahlenm&Riger Anstieg von pflegebedirftigen

Menschen in dieser Bevolkerungsgruppe zu beobachten sein.

2.1.3 Pflege und Versorgung in Migrantenfamilien

Viele Migrantinnen und Migranten der sogenannten 1. Generation, die als
Arbeitskrafte in den 1960er und 1970er Jahren kamen, leben mittlerweile mit
ihren Kindern (2. Generation) und Enkelkindern (3. Generation) in Deutschland.
Als sie damals ihr Heimatland verlieBen, gab es in der Tirkei nur wenige
Altenheime (z. B. in Ankara, Istanbul, Izmir) [27], welche vornehmlich auf eine
medizinische Versorgung der Menschen ausgerichtet waren [28].

Im Jahr 1988 konnten etwa 7.500 Personen in den 61 Pflegeheimen des
Landes aufgenommen werden, bei einem Bevdlkerungsstand von 55 Millionen
[29]. Im Jahr 2003 standen 151 Altenheime mit 14.600 Pflegeplatzen zur
Verfigung [28]. Alternative Konzepte, wie z. B. eine ambulante Krankenpflege,
waren weitestgehend unbekannt. Pflegebedirftige Menschen wurden
vornehmlich von ihren Angehdrigen gepflegt; eine Unterbringung in einem

Pflegeheim wurde von der Gesellschaft negativ bewertet.
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Das turkische Gesundheitssystem war und ist nicht auf pflegebedirftige
Menschen, deren Zahl aufgrund der demografischen Entwicklung auch in der
Turkei steigen wird, eingestellt [30].

In traditionellen tirkischen Familien gilt es als selbstverstandliche Pflicht, die
Pflege alternder oder erkrankter Familienmitglieder zu Gbernehmen. Die Mutter
tbernimmt normalerweise die Pflege der Kinder, wahrend die Krankenpflege
anderer Familienmitglieder durch die Tochter oder Schwiegertochter erfolgt.
Ehefrauen pflegen ihre pflegebedurftigen Ehemanner. Diese hierarchische
Struktur findet sich aber nicht mehr in allen tirkischen Migrantenfamilien, so dass
zunehmend auch Mitglieder des sogenannten sekundaren Netzwerkes, z. B.
Nachbarn, in die Pflege involviert werden [31].

Allerdings wird die Betreuung pflegebedirftiger Angehoriger langfristig vor
Schwierigkeiten gestellt: Wegzug der Kinder bzw. der Enkelkinder, die
zunehmende Zahl berufstatiger Frauen und die sinkende Zahl jungerer
Familienmitglieder fihren auch in der Gruppe der tiirkischen Migrantinnen und
Migranten dazu, dass die Pflegesituation erschwert wird bzw. eine adaquate
Pflege nicht mehr von den Angehoérigen geleistet werden kann. Eine geringe
WohnungsgroRe und mangelnde finanzielle Ressourcen koénnen weitere
Hindernisse darstellen. Die durchschnittliche HaushaltsgréRe tirkischstammiger
Familien lag bei 3,2 Personen pro Haushalt mit einer mittleren Wohnflache von
32 m? pro Person. Im Vergleich dazu betrug die durchschnittliche Haushaltsgrofie
fur Personen ohne Migrationshintergrund 1,9 Personen pro Haushalt mit einer
Wohnflache von 59 m2 pro Person respektive fir Personen mit
Migrationshintergrund 2,4 Personen pro Haushalt mit einer Wohnflache von
44 m2 pro Person [12].

Selten wird auf Angebote der ambulanten Pflegedienste oder der stationdren
Pflege zuriickgegriffen. Als Griinde daftir werden ein Geflihl der Pflichtverletzung
gegenuber den zu pflegenden Angehérigen, mangelndes Wissen um die
Unterstiitzungsangebote, Unsicherheit und finanzielle Uberlegungen sowie
Misstrauen gegentiiber Fremden genannt [32, 33].

In einer empirischen Studie wurde die Inanspruchnahme von Leistungen der
Pflegeversicherung, die tirkischstdmmige und nicht-tirkischstdmmige Personen
beantragten, vergleichend untersucht. Der MDK WL, der gleichzeitig auch
Datenhalter war, stand als Kooperationspartner zur Verfliigung. Der untersuchte
Datensatz enthielt 581.616 Begutachtungen aus dem Begutachtungszeitraum
von Januar 2001 bis August 2005 aus der Region Westfalen-Lippe. Darin fanden

sich Informationen u. a. zu den beantragten Leistungen und den Pflegestufen.
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Da im Rahmen des Begutachtungsverfahrens eine Angabe der Nationalitat
nicht vorgesehen war, wurde ein Namensalgorithmus [34, 35] zum Auffinden
turkischer Namen angewendet.

Mit Hilfe dieses onomastischen Verfahrens konnten 7.917 tirkische
Antragstellern oder Antragstellerinnen identifiziert werden. Im Folgenden finden
sich die zentralen Ergebnisse:

e Turkische Personen waren im Vergleich zu nicht-tlrkischstammigen
Personen deutlich junger. Das mittlere Alter bei Begutachtung lag fur
tirkische Personen bei 35,2 Jahren und bei nicht-tlrkischstammigen
Personen bei 74,8 Jahren.

e Der Anteil an Mannern im Begutachtungsverfahren lag bei 55,9 % in der
Gruppe der turkischstammigen Personen im Vergleich zu 33,7 % in der
Gruppe nicht-tiirkischer Personen.

e In etwa 75 % der Begutachtungsverfahren erhielten nicht-turkische Personen
eine Pflegestufe. Bei turkischen Personen war dies nur bei etwa 61 % der
Begutachtungen der Fall.

e Ein bedeutsamer Unterschied zeigte sich in der Inanspruchnahme von
Leistungen gemal SGB Xl. Turkischstammige Personen beantragten
vornehmlich Pflegegeld (90,6 %). Pflegesachleistungen oder Kombinations-
leistungen wurden von 6,9 % beantragt und Leistungen firr eine stationare
Unterbringung nur von 2,1 %. Im Gegensatz dazu beantragten nicht-tlrkische
Personen in 42,0 % der Falle Pflegegeld, in 29,2 % Pflegesachleistungen
oder Kombinationsleistungen und in 28,6 % Leistungen zur stationdren
Versorgung. Dies entspricht in etwa der prozentualen Verteilung, die in der
Pflegestatistik aus dem Jahr 2003 zu finden ist: 47,5 % Pflegegeld, 21,7 %
Pflegesach- oder Kombinationsleistungen, 30,0 % Leistungen zur stationaren

Versorgung (siehe Abschnitt 3.3.1).

Laut Schatzungen [36] wiesen 8 % der Pflegebedirftigen, die im Jahr 2010 in
der hauslichen Umgebung versorgt wurden, einen Migrationshintergrund auf. In
der ambulanten pflegerischen Versorgung hatten etwa 7 % der pflegebedurftigen
Personen einen Migrationshintergrund. Im Bereich der stationaren Pflege war
dies bei etwa 9 % der Pflegebedurftigen der Fall.

Die Verteilung der Pflegestufen bei Personen mit oder ohne
Migrationshintergrund zeigte ein &hnliches Muster: pflegebedurftige Personen mit
Migrationshintergrund wiesen zu 54 % die Pflegestufel, zu 31% die

Pflegestufe Il und zu 15 % die Pflegestufe Il auf.
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Fur Pflegebedirftige ohne Migrationshintergrund wurde folgende Verteilung
der Pflegestufen ermittelt: 59 % die Pflegestufe I, zu 32 % die Pflegestufe Il und
zu 9 % die Pflegestufe Il

Oder anders formuliert: Pflegebedirftige mit Migrationshintergrund haben
einen hoéheren Prozentanteil an Pflegestufe Ill und einen niedrigeren Anteil an
Pflegestufe I im Vergleich zu pflegebedurftigen Personen ohne Migrations-
hintergrund.

Im Fazit kommt der Bericht zu dem Schluss, dass sich altere
Pflegebedurftige mit oder ohne Migrationshintergrund nur unwesentlich in ihren
Vorstellungen (ber die Pflege und Versorgung im Alter unterscheiden’ [ebd.]. Als
Grinde fur den geringen Bekanntheitsgrad von Unterstiitzungsangeboten nach
SGB Xl wird u. a. Folgendes aufgefihrt:

e Sprachprobleme,
e Vorbehalte gegeniber Institutionen,
e Vorstellung, dass die Pflege von den Angehérigen geleistet wird,

o Komplexitat der Pflegeversicherung und der damit verknipften Leistungen.

Im Rahmen einer Studie wurden 194 tirkischstammige Migrantinnen und
Migranten im Alter von 59 bis 88 Jahren mit einem standardisierten Fragebogen
befragt. Etwa ein Viertel der befragten Personen hatte eine Pflegestufe.
Thematisiert wurden die Aspekte Lebenssituation, Einstellung zum Thema Pflege
und die pflegerische Versorgung [37]. Es zeigte sich, dass die befragten
turkischstdmmigen Personen ihren Gesundheitszustand schlechter einschatzten
als die Mehrheitsbevdlkerung aus dergleichen Altersgruppe. Zum subjektiven
Informationsstand gaben 48,4 % der Befragten an, schlecht oder sehr schlecht
informiert zu sein. Nur 16,0 % hatten das Geflihl sehr gut oder gut informiert zu
sein.

Vergleichend  hierzu:  An  einer  postalischen Befragung zum
Gesundheitsmonitor nahmen 1.795 Personen aus der Gesamtbevdlkerung im
Alter von 18 bis 79 teil: 27 % der Befragten gaben an, sehr gut oder gut informiert
zu sein. 25 % der Befragten hielten sich fur schlecht oder sehr schlecht informiert
und 4 % gaben an, dass sie keine Informationen zum Thema Pflege haben [38].

Tlrkischstammige Migrantinnen und Migranten fihlten sich deutlich
schlechter informiert als Personen der Gesamtbevdlkerung. Spezielle Fragen zur
Pflege, z. B: Wissen was eine Pflegestufe ist, wie sie beantragt wird oder welche
Leistungen von der Pflegeversicherung angeboten werden, zeigten, dass nur

24,0 % bis maximal 48,0 % der befragten Personen dariber informiert waren.
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Die Frage, ob sie Pflegeeinrichtungen kennen wirden, die besonders auf die
Bedurfnisse tirkischstammiger Personen eingehen, bejahten 61,7 % der
Befragten [37].

Auf die Frage, wer die Pflege é&lterer Menschen ubernehmen solle,
antworteten 79,7 % der Befragten, dass dies durch professionelle Pflegekrafte
erfolgen sollte. Gleichzeitig sahen 77,2% der befragten Personen den
Ehepartner / die Ehepartnerin in der Pflicht, die Pflege durchzufthren. Etwa 50 %
erwarteten von ihren Kindern eine Versorgung bei Pflegebedurftigkeit. Der
Anspruch war an Toéchter etwas hoher (54,8 %) als an Sohne (47,3 %). ,Damit
waren die Pflegeerwartungen der alteren Tilrkeistammigen ahnlich beschaffen

wie die der alteren Gesamtbevoélkerung in Deutschland” [ebd.].

2.2 Storytelling

Das Erzdhlen von Geschichten stellt eine Form der Kommunikation dar.
Kommunikation ist fundamental fur das Existieren von Gesellschaften. Sie dient
nicht nur zum Austausch von Sachinformationen zwischen Personen oder
Gruppen, sondern dbernimmt auch eine wichtige Funktion im sozialen
Miteinander (Metakommunikation). Erfolgt die Interaktion zwischen Personen, so
wird dies als interpersonelle Kommunikation bezeichnet. Stehen Gruppen
miteinander im  gegenseitigen  Austausch  handelt es sich um
Gruppenkommunikation.  Massenkommunikation  bzw. mediengebundene
Kommunikation erfolgt nicht direkt, sondern unter Anwendung technischer
Verbreitungsmittel. Damit Kommunikation stattfinden kann, interagieren
Kommunikator (Sender) und Rezipient (Empfanger) Uuber ein Medium
(Ubertragungsweg, z. B. Schallwellen) mit einem bestimmten Code (z. B.
Sprache). Der Gegenstand der Kommunikation wird dabei in einem bestimmten
Kontext Ubermittelt. Die Kommunikation kann auf einer verbalen Ebene mit Hilfe
der Stimme und Uber die Sprache und/ oder auf einer non-verbalen Ebene lber
Mimik und Gestik erfolgen.

Bereits in den Anfangen unserer Kultur wurden Geschichten erzahlt. Sie
dienten als Orientierung fur die Gesellschaften und vermittelten Werte. Die
mundliche Weitergabe stellte die einzige Mdglichkeit dar Erfahrungen, Wissen
und Werte zu tradieren, bevor bildliche Darstellungen und schriftliche Fixierungen
fur eine Vermittlung genutzt wurden. Geschichten enthalten Erfahrungen,

Erlebnisse, Emotionen, aber auch Wissen und Losungen zu Problemen.
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Untersuchungen an dem Naturvolk der Agta, die als Jager und Sammler auf
der philippinischen Insel Luzon leben, zeigen die Bedeutung, die das Erzahlen
von Geschichten fir das Zusammenleben von Gruppen haben kénnen [39]. Die
Agta, deren Vorfahren vor tber 35.000 Jahren die Philippinen besiedelten, leben
in Gruppen von 7 bis 156 Personen (mittlere Gruppengrof3e: 49 Personen in etwa
7 Hausern). Das Erzahlen von Geschichten fordert das Sozialverhalten (z. B. die
Gleichberechtigung der Geschlechter) und vermittelt Regeln — bzw. Sanktionen
bei Regelverletzungen — fir das Zusammenleben. Gute Geschichtenerzahler
sind beliebter als weniger begnadete Geschichtenerzéhler. Dies zeigt sich u. a.
eindrucksvoll in der Reproduktionsrate: gute Geschichtenerzahler haben 0,53
zusatzliche Nachkommen mehr im Vergleich zu weniger guten
Geschichtenerzahlern [b=0.53; 95 % Kl =[0.10, 0.96] (ebd.).

Geschichten prasentieren sich u. a. in Form von Mythen, (Gétter-)Sagen,
Marchen, Legenden und Fabeln. Diesen gemeinsam ist eine Dramaturgie mit
einem Spannungsbogen bzw. Handlungsablauf und einem definierten Ende.

Jeder Mensch kann Geschichten erzéhlen, z.B. die eigene Lebens-
geschichte. Diese verlauft individuell und wird geprégt von personlichen
Lebensereignissen. Im Gegensatz dazu kénnen Geschichten den Zuhérenden
auch die Moglichkeit bieten, sich selbst einzubringen, Lésungen zu entwickeln
und das Ende der Erzahlung zu gestalten, z. B. im ,Theater der Unterdriickten®
nach Boal.

Das Storytelling™ wird als Kommunikationsmethode zweckgerichtet in
verschiedenen Bereichen (u. a. in der Medizin, in Schulen, in Unternehmen, in
Softwareprodukten®®) eingesetzt. Unabhéngig von der Kommunikationsebene
(interpersonell, Gruppen- oder Massenkommunikation) hat das Storytelling eine
Wirkung auf den Zuhorer oder die Zuhorerin.

Das Erzahlen von Geschichten vermittelt nicht nur Informationen, sondern
kann u. a. das Handeln beeinflussen, Verhaltensdnderungen bewirken und das
Problembewusstsein scharfen. Es kann Werte und Normen vermitteln oder auch
neues Wissen generieren. Latentes Wissen, welches in einer Frage-Antwort-
Situation nicht unbedingt entdeckt wirde, wird offenbar [40]. Zugleich werden
Uber das Storytelling Emotionen und Geflhle transportiert, die zu einer

Interaktion aller beteiligten Personen fiihren.

* Der Begriff Storytelling (Geschichten erzéhlen) wird in dieser Arbeit synonym zum
Begriff ,sharing stories’ (Geschichten teilen) verwendet.

'® |m Bereich der Computerspiele gibt es das ,Interactive Digital Storytelling’. Dies wird
hier nur der Vollstdndigkeit halber erwahnt. Beim ,Interactive Digital Storytelling’ werden
Geschichten in Computerspiele implementiert, um diesen Spielen einen Sinn zu geben.
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Vertrauen, Verstandnis und ein Gemeinschaftsgefihl werden (ber den
emotionalen Austausch, ausgeldst durch die jeweilige Geschichte, ermdglicht
und gefordert [41, 42].

Beim Storytelling werden Geschichten aus der Erfahrungswelt der jeweiligen
Zuhdrer und Zuhorerinnen erzahlt. Dadurch werden die zuhérenden Personen
direkt in das Geschehen involviert. Inhalte und Informationen aus den
Geschichten sind fiir sie verstandlich und kénnen effektiv aufgenommen werden.

Freies Vortragen durch einen Erzdhler oder eine Erzdhlerin und eine
entspannte Atmosphare konnen die Aufnahme der Informationen sowie die
Merkfahigkeit steigern. Ggf. sollte der Austausch in einem geschitzten Raum
stattfinden, d. h. den teilnehmenden Personen muss garantiert werden, dass sie

nicht Gberwacht oder beurteilt werden [ebd.].

2.2.1 Storytelling nach Greenhalgh

Die Arbeitsgruppe um Greenhalgh entwickelte einen komplexen
Interventionsansatz zur Schulung von Diabetikern und Diabetikerinnen ethnischer
Minoritdtengruppen in England [4, 43]. Diese Personengruppen unterschieden
sich im Hinblick auf die Mehrheitsbevolkerung in ihrem soziodkonomischen
Status, den Lebensstilen und dem Zugang zu bzw. der Nutzung von
Gesundheitsangeboten. Im Fokus der Studie standen an Diabetes erkrankte
Menschen, die urspriinglich aus Bangladesh kamen. Das Projekt wurde von der
Gesellschaft Charity diabetes UK gefordert. Es hatte zum Ziel, eine Intervention
zu entwickeln, die Diabetes-erkrankte Migrantinnen und Migranten im Umgang
mit ihrer Erkrankung unterstiitzen und schulen sollte.

Der Ansatz umfasste folgende Komponenten:

o Gruppenbasiertes Lernen und Schulung der bilingualen Gesundheits-

mediatorinnen und —mediatoren,

o Umsetzung von Gruppentreffen mit an Diabetes erkrankten Migrantinnen

und Migranten und

e organisatorische Unterstiitzung zur Implementation in das bestehende

Angebot.

Die Umsetzung erfolgte durch den Einsatz bilingualer Gesundheits-
mediatorinnen und -mediatoren’’ und diente einer Erweiterung des lokalen
Serviceangebotes zur Versorgung ethnischer Minderheiten mit Diabetes.

Die Autorinnen der Arbeitsgruppe [43] unterschieden die vier folgenden

Projektphasen:

' Im Original: bilingual health advocates.
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1) Im Rahmen einer ,Set-up’-Phase wurde die Ist-Situation untersucht. Dazu
wurden alle verfigbaren epidemiologischen Daten und Statistiken zur lokalen
Versorgung von Diabetikerinnen und Diabetikern ausgewertet. Verwendet
wurden Angaben des Nationalen Health Service (NHS) sowie ehrenamtlich
tatiger Organisationen.

Zuséatzlich wurden Interviews mit den verschiedenen Akteuren im

Gesundheitssystem gefiihrt, z. B. mit Beschéftigten im Krankenhaus, Arzten

und Arztinnen sowie Personen, die ehrenamtlich im Bereich mit ethnischen

Gruppen tatig waren.

2) Daran schloss sich eine Schulungsphase an. Dazu wurden Kontakte mit
Schlisselpersonen aus der Migrantenszene geknipft und Netzwerke
gebildet. Zweisprachige Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen aus dem
Gesundheitsbereich, die in einem sozial benachteiligten Stadtteil (innere
Stadtregion) arbeiteten, erhielten eine zwolfwéchige Schulung als Gruppe.
Das ,Storytelling for group learning in health and care“ war von dem London
Open College Network als Schulungsmdglichkeit akkreditiert worden und
ermdglichte eine Mitarbeit und die Zusammenarbeit aller Teilnehmenden. Sie
lieferte Informationen zum Umgang mit Diabetes und im Bereich der
Patientenedukation. Geschichten, die im Rahmen der Schulung von und mit
den Teilnehmern und Teilnehmerinnen erstellt wurden, dienten als
Rohmaterial zum Gruppenlernen.

Die Geschichten sollten folgenden Kriterien entsprechen:

- Die Geschichten mussten auf einen Patienten oder eine Patientin
fokussiert sein.

- Es gab eine Handlung.

- Die Geschichten beschrieben Gefiihle und Emotionen des Protagonisten
bzw. der Protagonistin.

- Die erzahlende Person sollte auf Basis der Geschichte zur Reflexion
motiviert werden und ggf. ein anderes Ende vorschlagen (z. B. ,Hatte
irgendetwas anders gemacht werden mussen?“).

- Die erzéhlende Person sollte Lernziele fiir das eigene Lernen und fur die
praktische Tatigkeit herausstellen.

Auf Basis von Ruckmeldung (Feedback) und Reflexion erhielten die

bilingualen Schulungsteilnehmer und -teilnehmerinnen die Mdaglichkeit, ihr

Verhalten und Handeln bewusst und gesteuert zu verandern [4]*°.

® Eine ausfiihrlichere Darstellung des Schulungskonzeptes inklusive Planung und

Vorgehen findet sich in dem multiprofessionellen Workbook von Greenhalgh & Collard
(2003).
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3)

4)

Gleichzeitig mit einer Wissensvermittlung wurden die Teilnehmenden durch
diese Schulung in ihrem Selbstwertgefiihl sowie in ihrer Motivation und in
Hinsicht auf ihr berufliches Selbstverstandnis gestéarkt [43].

Die Gruppen der Teilnehmenden waren sehr heterogen, sie unterschieden
sich hinsichtlich ihrer Ausbildung, dem Wissen und ihren praktischen
Erfahrungen mit Diabetikern oder Diabetikerinnen.

An den Schulungen nahmen Personen verschiedenster Nationalitéten teil,
Z. B. Personen aus Persien, aus der Turkei oder China [ebd.]

In einer anschlieRenden Pilotphase wurden die bilingualen Gesundheits-
mediatorinnen und -mediatoren unterstitzt, Gruppentreffen mit Diabetikern
und Diabetikerinnen umzusetzen. Schwierigkeiten, wie z. B. Ressourcen,
Arbeitsbeschreibung und Verantwortungsbereich, mussten auf einer
organisatorischen Ebene geklart werden.

Im Bereich der Implementierung zeigte sich, dass jede Gruppe, die von
bilingualen Gesundheitsmediatorinnen und -mediatoren betreut wurde, eine
eigene Dynamik aufwies. Eine Diabetes-Storytelling-Gruppe, die mit acht
Teilnehmerinnen startete, wuchs innerhalb von 18 Monaten auf 42 Personen
an, die regelmaRig teilnahmen. Dabei entwickelten die Teilnehmerinnen eine
ganz eigene Vorstellung von den Gruppentreffen: “the groups were “doing”
groups rather than “talking” groups” [ebd.]. In vielfaltigen Gesprachen, statt
einer Gespréachsrunde, tauschten sich die Anwesenden im Anschluss an die
jeweilige Geschichte aus. In dieser Phase diente der Mediator bzw. die
Mediatorin u. a. als kompetenter Ansprechpartner bzw. -partnerin im Falle

von spezifischen Fragen zum Krankheitsbild oder zur Ernahrung.

Das Storytelling nach Greenhalgh wurde im Rahmen des Projektes saba als

Orientierung fur die Entwicklung einer Intervention verwendet (siehe Abschnitt
4.3).

2.2.2 Storytelling im Bereich Public Health und Medizin

Im Bereich der Fort- und Weiterbildung sowie bei Arzt- und Patienten-

schulungen wird das Storytelling haufig fir das Wissensmanagement eingesetzt.

Informationen und Erfahrungen werden in Form einpragsamer Geschichten

vermittelt. Zudem fordert das Geschichtenerzahlen eine Reflexion Uber das

eigene Handeln und ermdéglicht Verhaltensanderungen, z. B. im Bereich der

Raucher-Entwdhnung [44].

Uber eine nicht-systematische Recherche in PubMed wird das breite

Anwendungsspektrum fur den Einsatz des Storytellings evident (siehe Tabelle 3).
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Mittels dieser Recherche wurden Reviews aber auch Interventionsstudien
gefunden, welche das Storytelling umsetzen, z. B. im Bereich Pravention [45, 46],
Kuration [43, 47, 48], Rehabilitation [49], aber auch in der Pflege und Versorgung
am Lebensende [41, 42, 50]. Im Bereich der Gesundheitsforderung wird tber das
Storytelling eine Verhaltensanderung angestrebt [44, 51, 52].

Zielgruppen fur diesen Ansatz konnen ethnische Minderheiten,
unterschiedliche Altersgruppen (junge oder alte Menschen), aber auch Patienten
oder Patientinnen mit spezifischen Erkrankungen (z. B. Diabetes, Demenz,

Krebs) sein.

Tabelle 3:Storytelling-Projekte™ im Bereich Public Health oder in der Medizin

Autor Titel Zielbereich
Allison et al. |Culturally adaptive storytelling method to improve Blutdruck [53]
(2016) hypertension control in Vietnam - "We talk about our
hypertension": study protocol for a feasibility cluster-
randomized controlled trial
Gucciardi et |Designing and delivering facilitated storytelling Chronische [54]
al. (2016) ® |interventions for chronic disease self-management: a Erkrankung
scoping review
Greenhalgh |Cultural Contexts of Health: The Use of Narrative Review [55]
(2016) ® Research in the Health Sector
La Cour et |Storytelling as part of cancer rehabilitation to support Krebs [49]
al. (2016) cancer patients and their relatives
Lee et al. Storytelling/narrative theory to address health Theorie [56]
(2016) communication with minority populations
Schenker et |Development of a post-intensive care unit storytelling End-of-life [57]
al. (2015) intervention for surrogates involved in decisions to limit
life-sustaining treatment
LeBron et al. |Storytelling in community intervention research: lessons Physische [52]
(2014) “®®  |learned from the walk your heart to health intervention Aktivitat, Herz
Williams et  |Enhancing diabetes self-care among rural African Diabetes [47]
al. (2014) Americans with diabetes: results of a two-year culturally
tailored intervention
Glodny et al. |Storytelling als Intervention - Verbesserung der Pflegende [50]
(2011) hauslichen Pflege von tirkischen Migranten in Angehdrige
Deutschland
Houston et  |Culturally appropriate storytelling to improve blood Blutdruck [58]
al. (2011) pressure: a randomized trial
Leeman et |Tailoring a diabetes self-care intervention for use with Diabetes [48]
al. (2008) older, rural African American women
Crogan et al. |Storytelling intervention for patients with cancer: part 2- Krebs [59]
(2008) pilot testing
Andrews et |Using community-based participatory research to Raucher- [44]
al. (2007) develop a culturally sensitive smoking cessation entwéhnung
CBPR intervention with public housing neighbourhoods
Heliker Story sharing: restoring the reciprocity of caring in long- | Langzeitpflege |[41]
(2007) term care
Larkey & Storytelling for promoting colorectal cancer prevention Darmkrebs- [45]
Gonzalez and early detection among Latinos pravention
(2007)
Mc Donald |Assisting women to learn myocardial infarction Herzinfarkt [60]
et al. (2006) |symptoms erkennen

19 Ergebnisse einer nicht-systematischen Recherche in PubMed. Als Suchterm wurden
die folgenden Worte verwendet: ,Storytelling AND intervention®: Suche bis 01.02.2017.
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Fortsetzung Tabelle 3

Autor Titel Zielbereich
Thabet et al. |Group crisis intervention for children during ongoing war Traumata [61]
(2005) conflict.
Greenhalgh |Sharing stories: complex intervention for diabetes Diabetes [43]
et al. (2005) |education in minority ethnic groups who do not speak
English
Holm etal. |Dementia: involving patients in storytelling- a caring Demenz [42]
(2005) intervention. A pilot study
Hodge et al. |Utilizing traditional storytelling to promote wellness in Gesundheits- | [51]
(2002) American Indian communities verhalten
Strickland et |Health promotion in cervical cancer prevention among | Zervixkarzinom- | [46]
al. (1999) © |the Yakama Indian women of the Wa’Shat Longhouse pravention
Akogun The effect of selected health education schemes on Parasitare [62]
(1992) knowledge and attitude of the Kanuri towards certain Infektionen
parasitic diseases

Legende: ® = Review, © = qualitative Studie,

CBPR

2.2.2.1 Ubersichtsarbeiten zum Thema Storytelling

= community based participatory research

Uber die nicht-systematische Recherche (Suchzeitraum bis Februar 2017)

wurden zwei Reviews zum Thema Storytelling gefunden [54, 55].

Die Arbeitsgruppe um Gucciardi (2016) [54] fihrte eine systematische

Literaturrecherche (Suchzeitraum bis Mai 2014) durch, um herauszufinden,
welche Schlisselelemente zum Einsatz des Storytellings zur Unterstiitzung
chronisch kranker Patientinnen und Patienten notwendig sind. Insgesamt wurden
10 Publikationen eingeschlossen, in denen Storytelling zur Fdérderung des
Selbstmanagements bei Diabetes, Krebs, multipler Sklerose oder psychischen
Stérungen eingesetzt wurde. Sowohl hinsichtlich des Alters, als auch in Hinblick
auf die Anzahl der Interventionen (Sessions) unterschieden sich die Studien.
Mediatoren und Mediatorinnen kamen in 7 von 10 Studien zum Einsatz.
Folgende Schlisselelemente, die fir das Storytelling zur Unterstiitzung des
identifiziert:

Selbstmanagements notwendig sind, wurden in dem Review

Reflexion, eine nicht-gerichtete und nicht-hierarchische Vermittlung, ein
interaktiver Austausch von Erfahrungen, Ungezwungenheit und Spontanitét.

Die Berucksichtigung dieser Aspekte bei der Umsetzung des Storytellings
forderte laut der Autorengruppe eine Eigenbeteiligung der Patienten bzw.
Patientinnen und ermdglichte ihnen eine aktive Rolle im Selbstmanagement ihrer
chronischen Erkrankung einzunehmen (Patienten-orientiert). Zusatzlich erfolgte

eine Vernetzung Uber die Mediatoren bzw. Mediatorinnen [ebd.].
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Im Report Review von Greenhalgh et al. (2016) [55] wurde qualitativ
untersucht inwieweit Evidenz aus narrativen Forschungen im Gesundheitssystem
und in der Gesundheitspolitik genutzt wird bzw. werden kann. In Form eines
hermeneutischen Reviews wurden die Bereiche Diat und Erndhrung,
Wohlbefinden und die psychische Gesundheit von Flichtlingen und
Asylsuchenden an drei Fallstudien untersucht. Als Schlisselkriterien fir eine
kritische Bewertung in der Erzahlforschung wurden Vertrauenswirdigkeit,

Plausibilitat und Kritikalitat von den Autoren herausgearbeitet [ebd.].

2.2.2.2 Studien mit Storytelling als Intervention

Im Folgenden werden exemplarisch Studien beschrieben, in denen das

Storytelling als Intervention zum Einsatz kam (siehe Tabelle 3).

a) Eine Cluster-randomisierte kontrollierte Studie
In Vietnam stellt die Zunahme der Pravalenz von nicht-Ubertragbaren
Erkrankungen ein gro3es Problem dar. In der Provinz Hung Yen wurde eine
Cluster-randomisierte kontrollierte Studie mit insgesamt 160 Personen zum
Thema Bluthochdruck durchgefuhrt [53, 63]. Sowohl die Interventionsgruppe
als auch die Kontrollgruppe erhielten eine didaktische Intervention zum
Themenbereich  nicht-libertragbare  Erkrankungen®. Diese umfasste
Informationen Uber einen gesundheitsférdernden Lebensstil (z. B. Bewegung,
Rauchabstinenz, Alkoholreduktion), gesunde Ernahrung (z. B. Salzreduktion)
aber auch zur Bedeutung von regelmafigen Vorsorgeuntersuchungen. Die
Interventionsgruppe erhielt zusatzlich ein Schulungselement auf Basis des
Storytellings, ebenfalls in Form von einer DVD*, speziell zum Thema
Bluthochdruck. Die im Rahmen des Storytellings genutzten Geschichten
wurden von 6 Gruppen entwickelt. Diese setzten sich aus 36 von
Bluthochdruck betroffenen Patientinnen und Patienten zusammen, die tUber
Lebensstilanderungen und Medikation erfolgreich ihren Blutdruck senken
konnten. FUnf besonders ansprechende Geschichten wurden auf DVD
aufgenommen und dienten als Material fur die Intervention.
Im Zeitraum von 3 Monaten nach der Baseline-Erhebung wurde sowohl in der
Interventionsgruppe als auch in der Kontrollgruppe ein Absinken des

systolischen Blutdrucks festgestellt.

% Die Informationen wurden in Form einer DVD mit dem Titel ,learn more” vermittelt.
Diese wurde von den Teilnehmenden der Kontrollgruppe etwa 2-mal wdchentlich
angesehen.

! Titel der DVD: ,We talk about hypertension”. Diese enthielt funf Geschichten zum
Thema Bluthochdruck und ebenso die vollstandigen didaktischen Informationen. Die DVD
wurde 2-mal wéchentlich von den Teilnehmenden der Interventionsgruppe angesehen.
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In der Interventionsgruppe nahm der Blutdruck um 8.2 mm Hg (95 % Kl : 4.1,
12.2) ab und in der Kontrollgruppe um 5.5 mm Hg (95 % Kl : 1.4, 9.5). Die
Teilnehmenden der Interventionsgruppe berichteten zudem von einer
hoheren Adhéarenz bzgl. der Einnahme der Bluthochdruck-Medikamente.

b) Storytelling mit Demenzerkrankten
Holm et al. (2005) [42] setzten das Storytelling bei einer Gruppe von
Menschen ein, bei denen eine progrediente degenerierende Erkrankung die
Kommunikationsfahigkeit einschrankte. Die Studie wurde mit sechs mittel bis
schwer dementen Personen (Alzheimer-Erkrankte) durchgefihrt. In
Begleitung ihrer drei Pflegekrafte nahmen sie regelmafig an insgesamt sechs
Treffen teil. Die wochentlich stattfindenden Treffen dauerten 1,5 Stunden und
wiesen immer den gleichen Ablauf auf.
Das Ritual bestand aus folgenden Komponenten: Treffen, Begrif3ung,
Anziinden einer ,Storytelling-Kerze’??. Erzahlen einer Geschichte, Musik zur
Reflexion, Sprechen Uber die Geschichte, Verteilen eines Geschenkes,
welches mit der Geschichte in Zusammenhang stand, Ldschen der
Storytelling-Kerze’, weiteres Zusammensitzen und Unterhalten am
Kaffeetisch.
Die vorgestellten Geschichten waren im Vorfeld nach strengen Kriterien
ausgewahlt worden. Zum einen sollten die Geschichten die acht Phasen der
Entwicklungstheorie nach Erikson enthalten sowie wichtige Lebensereignisse
(z. B. Hochzeit). Die ausgewdahlten Geschichten wurden von einer speziell
geschulten Krankenschwester vorgelesen, welche auch die Moderation der
Gruppe und die Dokumentation (reflective diary) Gbernahm. Die qualitative
Analyse ergab, dass das Geschichtenerzahlen den Teilnehmerinnen und
Teilnehmern half, sich zu erinnern und Assoziationen zu kirzlich Erlebtem
herzustellen. Das Storytelling stimulierte die Demenzerkrankten zur
Interaktion, so dass sie miteinander, mit dem Pflegepersonal und der
Moderatorin kommunizierten. Die Autorengruppe sieht in dieser Methode
eine Moglichkeit, demenzerkrankte Personen zur Kommunikation anzuregen
(associative conversations), und konnte sich taglich stattfindende Treffen als

eine sinnvolle Therapie vorstellen.

*2 Das Anziinden einer Kerze diente als zusatzliches sichtbares Zeichen fur den Beginn
eines Treffens.
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2.2.3 Die padagogischen Konzepte von Freire und Boal

Paulo Freire (1921-1997) und Augusto Boal (1931-2009) kéampften beide mit
padagogischen Mitteln gegen Unterdriickung und Armut, erst in Brasilien und
spéater weltweit. Die Namen ihrer Arbeiten sind ,pedagogy of oppressed® und
theatre for development'®*.

Bereits als Elfjahriger fasste Freire aufgrund seiner Erlebnisse (Armut,
Hunger, Binnenmigration) den Entschluss, gegen den Hunger im Land
anzukampfen. Nach seinem Jura-Studium wurde er Anwalt der Gewerkschaften.
Die juristische Tatigkeit gab er schlielich auf, da er nicht den Reichtum der
Besitzenden verteidigen wollte. Er beschéftigte sich anschlieBend vornehmlich
mit Padagogik, aber auch mit Philosophie, Psychologie und Sprachen.

Zu jener Zeit herrschte in der brasilianischen Gesellschaft eine
Zweiklassengesellschaft aus reichen GroRRgrundbesitzern und einer armen
Bevolkerungsschicht. Eine Mittelschicht war kaum vorhanden bzw. machtlos.

Die Arbeitskraft der unteren Bevolkerungsschicht wurde auf den Latifundien
der Grol3grundbesitzer ausgebeutet. Ihr Leben war gepragt von einem niedrigen
Lebensstandard und einem geringen Bildungsniveau. Zudem waren sie in einer
ausgepragten Abhangigkeitssituation in Bezug auf die Grof3grundbesitzer. Die
bestehende Gesellschaftsordnung wurde uUber eine ,Kultur des Schweigens’
aufrechterhalten. Mythen, Naturkatastrophen, Magie und sogar die Religion
dienten dazu, repressive Verhéltnisse zu begriinden und zu rechtfertigen, um
den Status zwischen Unterdriickern und Unterdriickten zu bewahren. Da nur
Personen wahlen durften, die zumindest ihren Namen lesen und schreiben
konnten, war ein Grof3teil der einfachen Bevoélkerung von den politischen und
gesellschaftlichen Entscheidungsprozessen ausgeschlossen.Fiur Freire stand
fest, dass eine Anderung der Gesellschaft nur iber eine Bewusstseinsbildung
(conscientizacdo) — eine Befreiung von Fatalismus und Resignation — zu
erreichen ware. Dazu diente sein Alphabetisierungsprogramm, welches er von
1960 bis 1964 im Nordosten Brasiliens startete und schliel3lich im ganzen Land
durchfuhrte. Ein Militarputsch im Jahr 1964 verhinderte eine weitere Umsetzung
seiner Alphabetisierungskampagne in Brasilien. Freire wurde verhaftet und
schliel3lich nach Chile ausgewiesen. Im Exil fihrte er seine Arbeiten zur
Padagogik der Unterdriickten und zur Planung weiterer

Alphabetisierungskampagnen fort.

28 Synonyme: Péadagogik der Unterdriickten, Padagogik der Autonomie
24Synonyme: Befreiungstheater, Theater der Unterdrickten, Theater der Befreiung,
Theater der Begegnung
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Er arbeitete u.a. als UNESCO Berater. Im Jahr 1980 konnte er nach
Brasilien zuriickkehren und war schlieBlich von 1989 bis 1991 Sekretar fur das
kommunale Erziehungswesen der Stadt Séo Paulo [64, 65].

Freires Alphabetisierungsprogramm war so aufgebaut, dass es den
Menschen nicht nur die technischen Fahigkeiten — Lesen und Schreiben —
vermittelte, sondern auch einen Prozess der Wertevermittiung beinhaltete und
eine Bewusstseinsbildung bei den teilnehmenden Personen initiierte. Die
Menschen konnten aus ihrer passiven Rolle heraustreten und zu handelnden
Personen werden. Dieses filhrte zu sozialen und politischen Konsequenzen: von
einer in sich abgeschlossenen Gesellschaft zu einer offenen Gesellschaft.

In den Alphabetisierungskursen wurde das dialogische Prinzip umgesetzt.
Das Verhéltnis zwischen Lehrenden und Lernenden war hierarchiefrei und somit
ebenbirtig und umfasste ein wechselseitiges Lernen. ,Both teacher and pupils
join sympathetically in a common purpose, seeking truth about relevant problems
while respecting each other’s opinions.” [65].

Die Kurse hatten einen Umfang von 30 Stunden, in welchen die
teilnehmenden Erwachsenen Uber die Silbenmethode und Visualisierungen das
Lesen und Schreiben lernten. Obwohl den Kursen ein gleichbleibendes Konzept
zugrunde lag, waren sie nicht identisch, sondern auf die jeweilige Zielgruppe
ausgerichtet. Dazu wurden 3 Phasen umgesetzt.

1. Bestimmung eines minimalen Kernvokabulars: dazu wurde im Vorfeld des
Kurses eine Situationsbestimmung vorgenommen. In welchem Kontext lebt
die ,illiterate’ Person? Welche Probleme, Uber die ein Reflexionsprozess
begonnen werden kénnte, umgeben sie? Es wurden unterschiedliche
Vokabellisten erarbeitet, je nachdem ob die Menschen aus einem landlichen
oder stadtischen Bereich stammten. Ebenso musste berlcksichtigt werden,
aus welcher Region oder welchem Land (z. B. Brasilien, Chile) die
Kursteilnehmer und -teilnehmerinnen stammten.

2. Auswahlverfahren: aus dem Kernvokabular wurden Worte ausgewahlt, die
den Lernenden ermdglichen sollten, von einem einfachen Wort zu einem
komplexeren Ausdruck zu gelangen. Zudem sollten die Worte emotional
belegt sein. Z. B. steht das Wort Arbeit nicht nur fur einen Bereich der
menschlichen Existenz, sondern umfasst 0Okonomische Aspekte und
beinhaltet auch Mitarbeit oder Arbeitslosigkeit.

3. Anschlieend erfolgte die Entwicklung des Lernmaterials, z. B. Karten mit

Silben oder Wortern und/oder mit Piktogrammen [65].
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Freire und Boal arbeiteten im Jahr 1973 zusammen an einer
Alphabetisierungskampagne in Peru. Spater entwickelte Baol, u.a. davon
inspiriert, sein Theater der Unterdriickten. Uber das Theater bzw. das
Theaterspielen — bestehend aus Partizipation und Improvisation — wollte Boal
nicht nur eine Bewusstwerdung und Reflexion bei den anwesenden Personen
erzielen. Vielmehr sollten die Zuschauer und Zuschauerinnen einen
Rollenwechsel vornehmen kdnnen und somit zu aktiv Gestaltenden werden [66].
Im Rahmen der Forumtheatertreffen® wurden szenisch Unterdriickungs-
situationen dargestellt, welche im Vorfeld, z. B. in Workshops, ausgearbeitet
worden waren. Die vorgestellte Losung fur das darin behandelte Problem war fir
die unterdriickten Personen jedoch nicht akzeptabel, da sie weiterhin unterdriickt
wurden.

Das Theaterstiick wurde dem Publikum erst wie ein normales Theaterstiick —
ohne aktive Interaktion — vorgespielt. AnschlieBend kam eine moderierende
Figur, der sogenannte Joker, ins Spiel. Die Szene wurde nochmal gespielt. Nun
hatten die Zuschauer und Zuschauerinnen jederzeit die Moglichkeit, die Szene
zu unterbrechen. Sie konnten die unterdrickte Person ersetzen und so die
Handlung aktiv mitgestalten, indem sie Ldsungsalternativen einbrachten und
ausprobierten.

Eine besondere Form des Forumtheaters stellte das legislative Theater dar,
welches Boal in seiner Zeit als stadtischer Abgeordneter der brasilianischen
Arbeiterpartei von 1993 bis 1996 umsetzte. Sitzungen wurden als Szenen in die
Offentlichkeit gebracht und die Ergebnisse, z. B. fiir Gesetzesanderungen, nach
Mitwirkung der Birger und Burgerinnen wieder in die Sitzungen zuriickgebracht.
Die Wahler und Wahlerinnen nahmen einen Rollenwechsel vor und wurden somit
zwischenzeitlich zu gesetzgebenden Personen. Uber die Kommunikationsform
des Forumtheaters war es mdglich, Menschen jeder Schicht oder jeden Alters mit
einzubinden. Geringe Bildung oder mangelnde Sprachkenntnisse stellten keine
Barrieren fur eine Umsetzung dar.

Das Theater der Unterdriickten fand schlief3lich auch Anwendung in anderen
Themenfeldern, z. B. in der entwicklungspolitischen Arbeit. Im Rahmen eines
Uberregionalen Sektorprojektes zur “Férderung der reproduktiven Gesundheit”
wurde das ,theatre for development’ von der Deutschen Gesellschaft fir
technische Zusammenarbeit eingesetzt [67]. In den afrikanischen Projekten
wurden folgende Themen behandelt: Familienplanung, HIV/AIDS, sexuell

ubertragbare Erkrankungen, aber auch weibliche Genitalverstimmelung [ebd.].

% Das erste Forumtheatertreffen fand 1991 in Paris statt und das zweite Treffen 1993 in
Rio de Janeiro.
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Es zeigte sich, dass Uber den Unterhaltungseffekt, den das Theaterspiel mit
sich brachte, Interesse auch bei Personen geweckt werden konnte, die sich
ublicherweise wenig fiur Gesundheitsthemen interessieren. Besonders geeignet
war der Einsatz des ,Theaters fur Entwicklung® in Iandlichen Regionen mit einer
Bevdlkerung, welche nicht alphabetisiert war, und die keinen Zugang zu anderen
Informationsquellen hatte. Tabubehaftete oder brisante Themen wurden im
Theaterspiel ,ironisch, humoristisch oder satirisch® dargeboten und ermdoglichten
so eine offene Diskussion aller Akteure. Eine Herausforderung und zugleich
Grundvoraussetzung war, dass der Joker, die Schauspielerinnen und
Schauspieler die jeweilige (Regional-)Sprache des Publikums beherrschten
[ebd.].

Sowohl die ,Padagogik der Unterdriickten® und das ,Theater fur Entwicklung’
als auch der Storytelling-Ansatz nach Greenhalgh zielten auf ein Empowerment
der Dbeteiligten Personen. Uber einen emanzipatorischen Lern- und
Arbeitsprozess und eine (ggf. biographische) Selbstreflexion wurden die
anwesenden Personen zu einer aktiven Teilnahme und Teilhabe motiviert. Die
Padagogik der Unterdriickten und das Theater flr Befreiung fokussierten sich
urspriinglich auf eine Beseitigung von Ungerechtigkeiten und ermoglichten
Anderungen auf der gesellschaftlichen und politischen Ebene. Wahrend Freires
Ansatz im gemeinsamen Dialog mit den Individuen Entwicklungs- und
Mitwirkungsmoglichkeiten schuf, erforderte Boals Theaterkonzept, dass die
Zuschauer und Zuschauerinnen sich fur das Thema bzw. das Problem und seine
Losung interessierten und eine Selbstreflexion ermdglicht wurde. Es lagen keine
Sprachbarrieren vor. Beide Konzepte kénnen als bevolkerungsbasiert angesehen
werden.

Im Gegensatz dazu ist der Storytellingansatz nach Greenhalgh im
medizinischen Bereich verortet und richtet sich eher auf einen Teil der
Bevolkerung, der zwar theoretisch gleiche Zugangsmdoglichkeiten zum
Gesundheitssystem hat, aber praktisch aufgrund von Barrieren, z. B. der
Sprache, diese Moglichkeiten nicht nutzen kann. Das Storytelling setzt ebenfalls
am Individuum an und kann zu einer FOrderung von Autonomie,
Selbstwirksamkeit und Wissen fihren, die es den beteiligten Personen
ermoglicht, seine bzw. ihre Mébglichkeiten in der Gesellschaft respektive im
Gesundheitswesen auszuschopfen. Dabei ist keine Anderung der

gesellschaftlichen oder politischen Strukturen intendiert.
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3 Ziel der Arbeit, Fragestellungen und Public Health
Relevanz

L,Vorrang der héuslichen Pflege. Die Pflegeversicherung soll mit ihren
Leistungen vorrangig die hausliche Pflege und die Pflege-bereitschaft
der Angehérigen und Nachbarn unterstitzen, damit die
Pflegebedurftigen mdglichst lange in ihrer hauslichen Umgebung
bleiben konnen. Leistungen der teilstationdren Pflege und der

Kurzzeitpflege gehen den Leistungen der vollstationédren Pflege vor.*
§ 3 SGB XI

Seit 1995 ist die soziale Pflegeversicherung ein fester Bestandteil der
deutschen Sozialversicherung. Bis dato umfasste die Sozialversicherung die vier
Bereiche Kranken-, Unfall-, Arbeitslosen- und Rentenversicherung. Die soziale
Pflegeversicherung wird Uber Beitrdge der Mitglieder und Arbeitgeberinnen /
Arbeitgeber finanziert. Sie ist nach dem Subsidiaritatsprinzip eingerichtet, d. h.
alle Burger und Burgerinnen sind verpflichtet Uber Beitragsleistungen ihr
Pflegerisiko abzusichern. Erst wenn sie selbst nicht fir ihren Risikoschutz oder
ihre Versorgung sorgen konnen, greift der Staat unterstitzend ein. Alle
Krankenversicherten (Pflichtversicherte und auch freiwillige Mitglieder) der
gesetzlichen Krankenversicherung sind kraft Gesetzes in der sozialen
Pflegeversicherung versichert®. Diese Krankenversicherten, ihre mitversicherten
Familienangehorigen und eingetragenen Lebenspartnerinnen bzw. -partner
kénn(t)en — bei Vorliegen der Leistungsvoraussetzungen nach 833 SGB Xl —im
Falle einer Pflegebedurftigkeit mit solidarischer Unterstiitzung rechnen [68].

3.1 Ziel der Arbeit

Um die oben genannte solidarische Unterstitzung erhalten zu kdnnen,
missen Pflegebedirftige oder ihre pflegenden Angehdrigen jedoch basale
Kenntnisse des Gesundheitssystems und der Pflegeversicherung besitzen.
Unabhéangig davon konnen Zugangsbarrieren eine Inanspruchnahme von
Leistungen erschweren.

In der vorliegenden Arbeit wurde ein Selbsthilfe-orientiertes Modell zur
bedarfsgerechten Verbesserung des Pflegehandelns bei der hduslichen Pflege in
turkischen Migrantenfamilien entwickelt (siehe Abbildung 1). Eine Fokussierung
auf tirkischstammige Personen erfolgte, da sie die zahlenmaRig grofite Gruppe

unter den nicht-deutschstdmmigen Migrantinnen und Migranten darstellen.

?® privat krankenversicherte Personen (z. B. Beamte) sind gemalf: §23 SGB Xl verpflichtet
ihr Pflegerisiko privat abzusichern.
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Die Situation pflegebedurftiger Migrantinnen und Migranten sowie ihrer
pflegenden Angehdrigen wird geprégt durch deren jeweilige Vorgeschichte, aber
auch durch sprachliche und kulturspezifische Unterschiede zwischen
Migrantinnen oder Migranten und Deutschen. Die personliche Vorgeschichte der
pflegebedurftigen Personen ist nicht mehr beeinflussbar. Sie beinhaltet sowohl
das bisherige Gesundheitsverhalten (z. B. Bewegung, Ernéhrung und Rauchen)
als auch die soziobkonomische  Situation (Einkommen, Bildung,
Berufsbelastungen). Sprachbarrieren und daraus resultierende Informations-
defizite, aber auch in persona empfundene Diskriminierungen, kénnen eine
Nutzung von Pflegeangeboten erschweren. Ebenso flhren ein unterschiedliches
Krankheits- und Gesundheitsverstandnis, die Rollensituation sowie der kulturelle
Hintergrund (z. B. religiose Aspekte) zu Unterschieden in der Pflege. Dies zeigt

sich u.a. in einer von der autochthonen Bevdlkerung abweichenden

Inanspruchnahme von Leistungen im Rahmen der Pflegeversicherung (siehe
Abschnitt 2.1.3).

Pflegende Angehdérige Turkische Pflegebedirftige
Personllche Belastung durch die Gesundheit und
Vorgeschichte Pflege Pflegestatus
(nicht :
modifizierbar) Empfundener Stress Lebensqualitat
Sozio-
6konomische Empowerment Autonomie
Merkmale/
Situation
- Beruf
- Bildung
- Einkommen
Bisheriges
Gesundheits- .
verhalten Intervention
- Bewegung » Wissens- und Erfahrungsaustausch
i Rau"chen > Erwerb pflegespezifischer Kenntnisse/Kompetenzen
- Erndhrung

Sprachbarrieren/ Unterschiedliches Kultureller Hintergrund/
Diskriminierung Krankheits- und Rollensituation
Pflegeverstandnis

Unterschiede tiirkische Migrantinnen und Migranten versus Deutsche

Abbildung 1: Vereinfachtes Modell zur Verbesserung des pflegerischen Handelns durch
pflegende Angehdérige bei tirkischen Migrantinnen und Migranten
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Eine erschwerte Pflegesituation kann zu Stress, Uberforderung und
Depressionen bei den pflegenden Angehdrigen fiihren. Dies wirde eine Pflege
erschweren und zu einer negativen Ruckkopplung seitens des
Gesundheitszustandes, der Autonomie und der Lebensqualitat der
pflegebedurftigen Angehdrigen fuhren.

Die Intervention zur Verbesserung des hauslichen Pflegehandelns erfolgt auf
Basis des narrativen Interventionsansatzes nach Greenhalgh [4, 43] unter
Einsatz von muttersprachlichen Mediatorinnen und Mediatoren. Uber einen
Wissens- und Erfahrungsaustausch und dem Erwerb pflegespezifischer
Kompetenzen in Form der Intervention soll dieser Ansatz zu einer
Stressreduktion und einem Empowerment bei den pflegenden Angehérigen
fuhren. Zugleich werden Uber dieses Vorgehen eine Verbesserung des
Pflegestatus, ein Autonomiegewinn und eine hdhere Lebensqualitat bei den
Pflegebedurftigen erwartet. Durch diesen auf tlrkische Migrantinnen und
Migranten ausgerichteten Ansatz werden kulturspezifische wie auch
migrationsbedingte Barrieren abgebaut, so dass sich dieser Bevolkerungsgruppe
dieselben Zugangschancen und Nutzungsmdoglichkeiten zum deutschen
Gesundheitssystem erdffnen wie der autochthonen Bevolkerung.

3.2 Fragestellungen

Im Rahmen dieser Arbeit wurden sowohl explorative Fragestellungen (siehe
Abschnitte 3.2.1 bis 3.2.3) als auch konfirmatorische Fragestellungen (siehe
Abschnitt 3.2.4) formuliert und bearbeitet.

Die zentrale Fragestellung der Arbeit lautet: Bewirkt der muttersprachliche,
narrative, Selbsthilfe-orientierte Interventionsansatz nach Greenhalgh [4, 43] eine
Verbesserung des hauslichen Pflegehandelns durch Empowerment und
Stressreduktion bei den tirkischen Pflegenden und fiihrt er zu mehr Autonomie
und Lebensqualitat bei den Pflegebediirftigen?

Eine Operationalisierbarkeit dieser Frage wird erreicht, indem bei den
pflegebedurftigen turkischen Migrantinnen und Migranten die Autonomie und
weitere  gesundheitlich-pflegerische  Outcome-Parameter in  Form einer
Begutachtung durch den MDK WL ermittelt werden. Die Bestimmung der
Lebensqualitat erfolgt Gber den Gesundheitsfragebogen EQ-5D und Uber die
visuellen Analogskala (VAS). Stress und Empowerment der pflegenden
Angehdrigen werden Uber den Einsatz von Fragebbdgen zu Stress (PSS),
Belastung durch die Pflege (HPS) und zum Empowerment abgefragt (siehe
Abschnitt 3.2.4).
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3.2.1 Fragestellung I: Erreichbarkeit einer vulnerablen Gruppe

Vulnerable?” Gruppen besitzen laut Sachverstandigenrat (2007) ,aufgrund
von sozialen (einschlie3lich 6konomischen) Faktoren eine Uberdurchschnittliche
Erkrankungswahrscheinlichkeit® [69], da ein Erkrankungsrisiko aufgrund
mangelnder Ressourcen nicht kompensiert werden kann. Als vulnerable Gruppen
werden u. a. Personen mit geringem Einkommen, einem niedrigen sozialen
Status, einer niedrigen Schulausbildung oder andere sozial benachteiligte
Personen (z. B Migrantinnen mit unsicherem Aufenthaltsstatus oder schlechten
Deutschkenntnissen) bezeichnet. Eine gleichberechtigte oder vollstéandige
gesellschaftliche Teilhabe ist ihnen nicht mdglich.

Eine allgemeine Definition vulnerabler Gruppen verdffentlichte der

Weltarztebund (2013) in der revidierten Fassung der Deklaration von Helsinki
[70]. ,§19 Einige Gruppen und Einzelpersonen sind besonders vulnerabel und
kénnen mit gréRerer Wahrscheinlichkeit ungerecht behandelt oder zuséatzlich
geschadigt werden. Alle vulnerablen Gruppen und Einzelpersonen sollten
besonders bedachten Schutz erhalten.” [ebd.]
Auf eine Nennung spezifischer vulnerabler Gruppen oder Einzelpersonen wurde
in der Deklaration bewusst verzichtet, da es nicht realistisch und verniinftig
schien, eine vollstandige Liste aller vulnerablen Gruppen oder Einzelpersonen
aufzustellen [71].

Pflegebedurftige turkischstammige Migranten und Migrantinnen und ihre
pflegenden Angehdrigen koénnen im oben genannten Sinne als vulnerable
Gruppe bezeichnet werden; zum einen aufgrund ihres Migrantenstatus und zum
anderen aufgrund der Pflegesituation: ,Pflegebedurftigkeit ist ein Zustand
hochster sozialer, psychischer und korperlicher Vulnerabilitat (...)* [38]. Sie
werden uUber die ,Komm-Struktur‘ des deutschen Gesundheitssystems nicht
angesprochen, so dass Unterstiitzungsangebote zur Pflege von ihnen kaum
genutzt werden. Um die Zielgruppe turkischstammiger Pflegebedurftiger und ihrer
pflegenden  Angehdrigen zu erreichen, wird eine Zufallsstichprobe
turkischstammiger Pflegebedirftiger aus einem Datensatz des MDK WL
gezogen. Alternativ wird auch eine Kontaktaufnahme in Form einer
Schneeballrekrutierung Uber Schliisselpersonen mit Migrationshintergrund
umgesetzt, welche Kontakt zu Pflegebeduirftigen und deren Angehdrigen
herstellen konnen (siehe Unterkapitel 4.4). Dies entspricht einem zugehenden
Ansatz. Es ergeben sich folgende Fragen zur Erreichbarkeit tirkischstammiger

Pflegebedurftiger und ihrer pflegenden Angehdorigen:

" Vulnerable = verletzbar (aus dem Lateinischen: vulnerare = verletzen)
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e Sind tirkischstammige pflegebediirftige Migrantinnen und Migranten Uber
eine Register-basierte Stichprobenziehung erreichbar?

e Sind die Migrantinnen und Migranten, die Uber den MDK WL angeschrieben
werden, bereit, an einer Informationsveranstaltung zur Studie saba
teilzunehmen?

e Wie hoch ist die Response auf die Einladungsschreiben?

o Ist auf Basis der verfligbaren Informationen ein Unterschied zwischen
,Respondern‘ und ,Non-Respondern‘ erkennbar?

e Ist es mdglich, turkischstammige pflegebedirftige Migrantinnen und
Migranten tGber Schlusselpersonen mit Migrationshintergrund zu erreichen?

e Wie hoch ist die Bereitschaft der Migrantinnen und Migranten, die Uber
Schlisselpersonen rekrutiert werden, an der Studie saba teilzunehmen?

e Welche Grunde / Barrieren / Motive werden fiir eine Nichtteilnahme genannt?

3.2.2 Fragestellung Il: Entwicklung der Intervention
Das Storytelling nach Greenhalgh [4, 43] war urspriinglich als Schulung von

Migrantinnen und Migranten zur Unterstitzung von Diabetikerinnen und

Diabetikern aus demselben kulturellen Raum konzipiert. Auf Basis dieses

Ansatzes sollte ein Selbsthilfe-orientierter Interventionsansatz entwickelt werden,

der sich speziell an tirkische pflegende Angehdorige richtet.

e Welches sind die Grundbausteine / Module, die fir einen Interventionsansatz
auf Basis des Storytellings notwendig sind?

e Ist ein Umstrukturieren des Interventionsansatzes in Bezug auf die Zielgruppe
tirkischer Migrantinnen und Migranten notwendig? Welche Besonderheiten
gilt es zu beachten?

o Welche pflegerelevanten Themen und Aspekte sind fiur tlrkischstammige
pflegende Angehdrige von Bedeutung sind?

¢ Wie mussen die (Starter-)Geschichten aufgebaut sein?

e Wer ist involviert oder sollte ggf. mit einbezogen werden?

3.2.3 Fragestellung lll: Umsetzung der Intervention

Fur eine erfolgreiche Umsetzung der Intervention ist es notwendig,
muttersprachliche Personen als Mediatorinnen und Mediatoren zu gewinnen und
diese in die Lage zu versetzen, die Intervention im Rahmen von Gruppentreffen
mit pflegenden Angehdrigen umzusetzen. Ebenso muissen entsprechende
Raumlichkeiten vorgehalten werden. Daraus ergeben sich folgende

Fragestellungen:
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e Konnen muttersprachliche Mediatorinnen und Mediatoren aus dem MiMi-
Projekt des Ethno-Medizinischen Zentrums e.V. Hannover® fir die
Umsetzung der Angehdrigentreffen im Projekt saba gewonnen werden?

e Welche Kompetenzen missen den Mediatorinnen und Mediatoren, zusétzlich
zu ihrem bereits vorhandenen Wissen aus dem MiMi-Projekt, fur eine
Umsetzung des Interventionsansatzes vermittelt werden?

o Welche Raumlichkeiten kdnnen genutzt werden?

o Wie sollte ein Angehdrigentreffen strukturiert sein?

e Wie kann der Ablauf aussehen?

e Welcher Zeitumfang ist fur die Umsetzung eines Angehorigentreffens

einzuplanen?

3.2.4 Fragestellung IV: Evaluation der Intervention

Da zu Beginn der Studie unklar war, ob eine zahlenmaflig ausreichende
Teilnahme turkischer pflegebedurftiger Personen und ihrer pflegenden
Angehdrigen erreicht werden konnte, werden im Folgenden zwei verschiedene

Vorgehensweisen skizziert.

Szenario A: Die dieser Promotionsarbeit zugrunde liegende Studie wurde
urspringlich als randomisierte kontrollierte Studie konzipiert. Der Einsatz des
Selbsthilfe-orientierten narrativen Ansatzes wird in Interventionsgruppen
bestehend aus tirkischen pflegenden  Angehotrigen intendiert.
Demgegenuber soll in den Kontrollgruppen keine Intervention erfolgen.

Es werden zwei Erhebungszeitpunkte eingeplant: eine Baseline-Erhebung
vor Beginn der Interventionsphase (Zeitpunkt t;) und eine
Abschlusserhebung nach Beendigung der Interventionsphase (Zeitpunkt t;).

Szenario B: Sollte das oben genannte Studiendesign nicht umsetzbar sein, z. B.
aufgrund fehlender Kontrollgruppen, erfolgt der Einsatz des Interventions-
ansatzes in allen teilnehmenden Angehérigengruppen.

Fir die resultierende Beobachtungsstudie wird ein Vorher-Nachher-Vergleich
mit den Erhebungsinstrumenten, die im Rahmen der Studie zum Einsatz
kommen, zu zwei verschiedenen Zeitpunkten durchgefiihrt: eine Baseline-
Erhebung vor Beginn der Interventionsphase (Zeitpunkt ty) und eine
Erhebung nach Beendigung der Interventionsphase (Zeitpunkt t,).

Fakultativ konnte ein dritter Erhebungszeitpunkt (Zeitpunkt t;) in einem
zeitlich gréReren Abstand zum Abschluss der Interventionsphase umgesetzt

werden.

28 URL:http://www.ethno-medizinisches-zentrum.de
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Die Bewertung des Interventionsansatzes erfolgt Uber verschiedene
Befragungsinstrumente®, die im Folgenden mit der jeweils zugrundeliegenden

Fragestellung aufgefiihrt werden.

3.2.4.1 Subjektiver Gesundheitszustand der Pflegebedurftigen

Um den subjektiven Gesundheitszustand bzw. die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat der pflegebedirftigen Personen zu erfassen, werden der EQ-5D
und die Visuelle Analog Skala (VAS) der EuroQol* Gruppe eingesetzt. Der
Fragebogen wurde 1990 entwickelt und ist seither in viele Sprache Ubersetzt und
validiert worden. Die tirkische Version des EQ-5D ist seit dem Jahr 1997
verfugbar [72].

Der EQ-5D fragt folgende 5 Gesundheitsaspekte bzw. Dimensionen ab:
,Beweglichkeit/Mobilitat,, ,Fir sich selbst sorgen’, ,Allgemeine Téatigkeiten’,
,Schmerzen/kdrperliche Beschwerden® und ,Angst/Niedergeschlagenheit’ (siehe
Abschnitt 9.7.1).

Der befragten Person stehen jeweils drei Antwortméglichkeiten®! pro
Dimension fir die Bewertung des aktuellen Gesundheitszustandes zum Zeitpunkt
der Erhebung zur Verfligung. Es koénnen insgesamt  3°=243
Gesundheitszustande abgebildet werden. Der best-mogliche subjektive
Gesundheitszustand im EQ-5D lautet dementsprechend ,11111° und der
schlechtest-mdgliche Zustand ,33333".

Die Berechnung eines Summenwertes ist nicht vorgesehen. Stattdessen wird
jeder Kombination der moglichen Gesundheitszustdnde ein Referenzwert
zugeordnet, der anhand von reprasentativen Bevdlkerungsstichproben auf einen
Wert zwischen 0 und 1 transformiert® werden kann. Er kann so als MaR fiir die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Lebensqualitatsindex) genutzt werden.

Da der EQ-5D nicht krankheitsspezifisch ausgelegt ist, wird der Fragebogen
haufig in gesundheitsékonomischen Studien verwendet [72].

Die Visuelle Analog Skala erlaubt eine einfachere Beurteilung des aktuellen
subjektiven Gesundheitszustandes, da nur ein einziger Wert auf einer Skala von
0 (=,schlechtest-moglicher Gesundheitszustand‘) bis 100 (= ,best-mdglicher

Gesundheitszustand®) von der befragten Person angekreuzt werden muss.

*° Eine Gesamtiibersicht findet sich im Abschnitt 4.6.1.

%0 URL:http://www.euroqol.org/ [Stand: .04.02.2017]

%' Der EQ-5D ist ordinal skaliert mit den Antwortoptionen: ,Keine Probleme‘=1; ,méalige
Probleme’=2; ,extreme Probleme‘=3.

%2 Der Wert 0 entspricht dem Zustand ,tot' und 1 dem bestmdglichen
Gesundheitszustand.
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Folgende Hypothesen werden anhand der VAS untersucht:

Nullhypothese (Hp): es gibt keinen Unterschied in der Angabe der Mittelwerte
des subjektiven Gesundheitszustandes auf der Visuellen Analog Skala
zwischen den Gruppen® resp. zwischen den Erhebungszeitpunkten®.

Ho: A= —u=0

Alternativhypothese (H,): es gibt einen Unterschied der Mittelwerte in der
Angabe des subjektiven Gesundheitszustandes auf der Visuellen Analog

Skala zwischen den Gruppen resp. zwischen den Erhebungszeitpunkten.
Hit Ap = py —po# 0

3.2.4.2 Objektivierter Gesundheitszustand der Pflegebedurftigen

Um den objektivierten Gesundheitszustand der pflegebedirftigen Personen
zu erfassen, wird das Formulargutachten zur Feststellung der Pflegebedurftigkeit
gemal SGB Xl eingesetzt. Im Begutachtungsprozess kann der MDK mit diesem
Instrument feststellen, ob eine Pflegebedirftigkeit, wie sie im SGB Xl definiert
wird, vorliegt. Die Zuordnung zu einer Pflegestufe orientiert sich an dem
Pflegebedarf der begutachteten Person.

Uber das Formulargutachten werden die derzeitige Versorgungs- und
Betreuungssituation, die pflegerelevante Vorgeschichte und der gutachterliche
Befund (z. B. die pflegebegriindenden Diagnosen) erfasst. Im Weiteren wird die
Pflegebediirftigkeit in Hinsicht auf Haufigkeit und Zeitaufwand in den Bereichen
Korperpflege, Ernahrung, Mobilitat, und hauswirtschaftliche Versorgung erhoben.
Daraus ermittelt der Gutachter bzw. die Gutachterin u. a. die Pflegezeit und das
Vorliegen einer Pflegestufe gemafl SGB XI.

AbschlieBend kénnen noch Empfehlungen an die Pflegekasse® und Aspekte
zur Prognose angegeben werden. Fir die Studie saba interessieren besonders
die Angaben zur gesundheitlichen Situation, die jeweilige Pflegestufe und der
Pflegebedarf (Grundpflege und Hauswirtschaft) der pflegebedirftigen Person im
Gruppenvergleich (Interventions- und Kontrollgruppe) oder im Vorher-Nachher-
Vergleich zwischen der to- und der t;-Erhebung. Eine Hypothesentestung wird fur

dieses Erhebungsinstrument nicht vorgenommen.

% Gruppen' entsprache dem Szenario A und umfasst Interventions- und Kontrollgruppen.
Diese Konnotation gilt auch fur die weiteren Hypothesen, ohne dort explizit nochmals
enannt zu werden.

4 ,Erhebungszeitpunkten‘ entspréche dem Szenario B mit einem Vorher-Nachher-
Vergleich. Diese Konnotation gilt auch fir die weiteren Hypothesen, ohne dort explizit
nochmals genannt zu werden

® Dieser Punkt trifft fur die Begutachtungen, die im Rahmen der Studie saba
durchgefiihrt werden, nicht zu. Die Ergebnisse der Begutachtungen werden nicht an die
Pflegekasse weitergegeben.
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3.2.4.3 Wahrgenommener Stress pflegender Angehoriger

Mit der Perceived Stress Scale wird erhoben, wie die befragten Personen die
Situation im vorangegangen Monat (vor der Befragung) empfunden haben. Die
Fragen sind nicht spezifisch auf Krankheit, Pflege oder eine spezielle Situation
ausgerichtet, sondern allgemein gehalten: z. B. ,Wie oft konnten Sie im letzten
Monat uber lhre Zeit selbst bestimmen?“ (siehe Abschnitt 9.7.3). Abgefragt
werden die Wahrnehmung®® und die Bewaltigung®’ von belastenden Situationen.

Die PSS weist 14 Fragen mit 5 Antwortoptionen® auf. Fiir sieben der 14
Items® wurden die Zahlenwerte von 0 Punkte (Antwort: ,gar nicht’) bis 4 Punkte
(Antwort: ,sehr intensiv’) vergeben. Bei den restlichen Fragen wurde die
Punkteverteilung invertiert: 4 Punkte (Antwort: ,gar nicht’) bis 0 Punkte (Antwort:
,sehr intensiv’). Der Summenscore kann somit Werte von 0 bis 56 Punkte
annehmen. Je hoher der errechnete Wert ist, umso hoher ist der empfundene
Stress der Antwortenden [73].

Folgende Hypothesen werden anhand der PSS untersucht:

Nullhypothese (Hp): es gibt keinen Unterschied bzgl. des empfundenen

Stresses zwischen den Gruppen resp. zwischen den Erhebungszeitpunkten.

Ho: Au=p —u=0

Alternativhypothese (H,): es gibt einen Unterschied bzgl. des empfundenen

Stresses zwischen den Gruppen resp. zwischen den Erhebungszeitpunkten.
Hi: Ap=p —1#0

3.2.4.4 Belastung der Pflegenden

Uber die hausliche Pflegeskala (HPS) wird die Belastung ermittelt, welche die
Pflegenden aufgrund ihrer pflegerischen Aufgaben empfinden. Dabei werden
Aspekte wie z. B Uberforderung und das Verhaltnis zwischen Pflegeperson und
pflegendbedirftiger Person abgefragt. Der Fragebogen enthalt insgesamt 28
ltems mit je vier Antwortmdglichkeiten, wobei die Aussagen im Rahmen der

Auswertung mit 0 bis 3 Punkte®® bzw. mit 3 bis 0 Punkte** bewertet werden.

% Gemeint ist: perceived distress.

" Gemeint ist: perceived coping.

% Die Likert-Skala weist folgende Antwortmdglichkeiten auf: ,gar nicht, ,nahezu nicht’,
,gelegentlich / manchmal’, ,ziemlich oft* und ,sehr intensiv‘.

* Fur die Fragen 1-3, 8, 11, 12 und 14 erfolgte die Punktevergabe aufsteigend: fur die
positiv-orientierten Fragen 4-7, 9, 10 und 13 erfolgte die Punktevergabe absteigend.

O Elf Fragen werden folgendermafien bewertet: ,stimmt genau‘=0 Punkte, ,stimmt
Uberwiegend‘= 1 Punkt, ,stimmt ein wenig‘=2 Punkte und ,stimmt nicht’=3 Punkte. Dies
sind die Fragen 1, 6, 8, 9,11, 14, 15, 17, 19, 22, 28.

M7 Fragen werden folgendermallen bewertet: ,stimmt genau‘=3 Punkte, ,stimmt
Uberwiegend‘= 2 Punkte, ,stimmt ein wenig‘=1 Punkt und ,stimmt nicht'=0 Punkte.
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Durch Addition wird ein Summenscore gebildet, der folglich Werte von 0 bis
84 Punkte annehmen kann. Hohe Werte im Summenscore weisen auf eine
starke bis sehr starke Belastung hin [74].

Folgende Hypothesen werden anhand der HPS untersucht:

Nullhypothese (Hp) es gibt keinen Unterschied in der Angabe der subjektiven

Belastung zwischen den Gruppen resp. zwischen den Erhebungszeitpunkten.

Ho: Ap=pi —po="0

Alternativhypothese (H;): es gibt einen Unterschied in der Angabe der

subjektiven Belastung zwischen den Gruppen resp. zwischen den

Erhebungszeitpunkten.
Hit Ap = —pp# 0

3.2.45 Empowerment

Fir die Studie saba wurde ein Empowerment-Fragebogen*? entwickelt, der
speziell auf die Belange pflegender Angehdriger zugeschnitten war. Als Basis
dienten Publikationen zum Empowerment im Kontext stationarer Versorgung
[75], die Nutzer-orientierte Skala nach Rogers [76] sowie die Ergebnisse aus dem
Projekt EUROFAMCARE [77]. Der generierte Fragebogen besteht aus 16 Fragen
mit jeweils drei Antwortméglichkeiten®*. Es werden vier Themenkomplexe mit
diesen Fragen abgedeckt:

o Pflegerelevante Informationen in Hinblick auf die Erkrankung (2 Fragen),

e Leistungen der Pflegeversicherung und Entlastungsmaoglichkeiten (6 Fragen),

o Kommunikation innerhalb der Familie bzw. mit anderen Pflegenden
(3 Fragen),

e Umsetzung der hauslichen Pflege (5 Fragen).

Die pflegenden Angehérigen werden vor und nach der Intervention mit
diesem Instrument befragt. Uber einen Gruppenvergleich (Interventionsgruppe
versus Kontrollgruppe) oder einen Vorher-Nachher-Vergleich wird Gberprift, ob
das Storytelling, das als Intervention im Rahmen der Angehdrigentreffen
eingesetzt wird, zu einem geanderten Inanspruchnahmeverhalten von
pflegerischen Leistungen und zu einer Starkung der Mitwirkungsmaglichkeiten
der pflegenden Angehdrigen fiihrt. Werden die pflegenden Angehdrigen tber
diesen Interventionsansatz bevollmachtigt, in der hauslichen Pflegesituation

selbstbestimmt, informiert und gestéarkt zu agieren?

42 Bedeutung von Empowerment. Dieser Ausdruck umfasst die Begriffe Beféhigung,
Mitwirkungsmaglichkeit, Starkung aber auch Selbstwertsteigerung.
* Die Antwortmaoglichkeiten lauten: ,ja“ ,nein“ und ,Ich weil} nicht".

-39 -



Fragestellung — Ziel — Public Health-Relevanz

3.3 Public Health-Relevanz

Die Entwicklung und Umsetzung eines Interventionsansatzes, sowohl fir
turkischstammige Pflegebedurftige und Pflegende als auch mit ihnen, verbindet
die Spannungsfelder Demografie, Migration und Pflege miteinander. Im
Folgenden wird dies Uber eine Betrachtung der verschiedenen Ebenen (Makro-,

Meso- und Mikro-Ebene) verdeutlicht.

3.3.1 Makro-Ebene

Eine alternde Gesellschaft — als solche ist derzeit die Situation in
Deutschland zu charakterisieren (siehe Abschnitt 2.1.1) — sieht sich besonderen
Chancen aber auch Herausforderungen gegenubergestellt. Ein aktives Altern
und ein ,GenielRen‘ des Ruhestandes kann von einem Teil der Seniorinnen und
Senioren gelebt werden. Doch kénnen Erkrankungen und chronisch verlaufende
Krankheiten, besonders im Alter, ein Risiko darstellen, pflegebedurftig zu werden.
Das Alter ist per se ,der” Risikofaktor fir das Auftreten einer Pflegebedurftigkeit.
Dies wird besonders deutlich bei der Betrachtung der Pravalenz fir
Pflegebediirftigkeit in verschiedenen Altersgruppen (siehe Abbildung 2) [78].

Die Préavalenz fiir Pflegebediirftigkeit** lag im Jahr 2015 in den Altersgruppen
unter 55 Jahren bei jeweils unter 10 Pflegebedirftigen pro 1.000 Personen®. Sie
stieg in dem Altersintervall von 55 Jahren bis unter 75 Jahren auf fast 50
Pflegebediirftige pro 1.000 Personen in der jeweiligen Altersklasse an. Ein
Unterschied zwischen den Geschlechtern war nicht erkennbar.

Anders stellt sich die Situation in den Altersgruppen von 75 Jahren und alter
dar. Die Pravalenz fiir eine Pflegebedurftigkeit steigt dramatisch an, wobei dieser
Trend fur Frauen deutlich starker ausgepragt ist, als fir Manner. In der
Altersstufe von 90 Jahren und alter sind von 1.000 Personen in dieser
Altersgruppe 709 pflegebedurftig. Nach Geschlechtern getrennt ergibt sich eine
Pravalenz fir Pflegebedurftigkeit bei Mannern von 547 auf 1.000 Mannern dieser
Altersgruppe. Die Pravalenz bei Frauen liegt sogar bei 760 Pflegebedurftigen pro
1.000 Frauen in dieser Altersgruppe.

Im Falle einer Pflegebedirftigkeit setzt in Deutschland die solidarische

Unterstitzung Uber die Pflegekassen nach SGB Xl ein [68]. Anzumerken ist,

e Pflegebediirftigkeit gemal SGB XI mit Vorliegen einer Pflegestufe I, 1l oder Il (Stand
vor dem 01.01.2017).

**In den Altersgruppen 5 bis unter 10 Jahre bzw. 10 bis unter 15 Jahre errechnet sich die
Pravalenz auf 11,4 bzw. 11,2 Pflegebedirftigen pro 1.000 méannliche Personen (zum
Vergleich: die Pravalenz bei weiblichen Personen liegt bei 7,2 bzw. 6,9 Pflegebediirftige
pro 1.000).
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dass die solidarische Unterstiitzung nicht einer vollstandigen Kostentbernahme
entspricht. ,Die Pflegeversicherung ist als Kernsicherungssystem konzipiert.

Sie deckt haufig nicht alle Kosten der Pflege ab. Einen Teil der Kosten tragen
die Pflegebedurftigen oder ihre Familien selbst. Eine vollstandige Abdeckung
aller Pflegeleistungen wirde die Leistungsfahigkeit der Solidargemeinschaft
ubersteigen.“[79].
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Pravalenz (Zahl der Pflegebedirftigen pro 1.000 Personen in der jeweiligen Altersgruppe)
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Abbildung 2: Pravalenz der Pflegebedirftigkeit in Deutschland im Jahr 2015
Quelle: gbe interaktive Tabelle [78] (eigene Berechnungen)
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Die Form der Leistungserbringung, die Kosten fir die hausliche Pflege,
ambulante Versorgung und fiir stationére Pflegeeinrichtungen, sowie Angaben zu
den Pflegebedirftigen finden sich in der Pflegestatistik. Die Pflegestatistik wird
geman 8109 SGB Xl in regelméRigen Abstdnden im Rahmen der Bundesstatistik
vertffentlicht [68].

Dafur werden in Hinsicht auf die pflegebedirftigen Personen u. a. folgende
Angaben erhoben und fir die Pflegestatistik ausgewertet: ,Alter, Geburtsjahr,
Wohnort, Art, Ursache, Grad und Dauer der Pflegebedirftigkeit, Art des
Versicherungsverhéltnisses“ [ebd.]. Angaben zur Nationalitdt oder zum
Migrationshintergrund werden fir die Pflegestatistik nicht abgefragt bzw.
aufgefuhrt.

Die Zahl pflegebedirftiger Migrantinnen und Migranten kann somit allenfalls
nur geschatzt werden (siehe Tabelle 4): Im Jahr 2015 waren etwa 17,7 Millionen
Menschen in Deutschland 65 Jahre oder élter [14]. Im gleichen Jahr hatten laut
Pflegestatistik etwa 2,4 Millionen dieser Altersgruppe eine Pflegestufe (13,4 %)
[78]. Nimmt man an, dass in den verschiedenen Bevdlkerungsgruppen jeweils
der gleiche Prozentanteil Pflegebedurftiger ist, dann ware mit etwa 230.200
pflegebedurftigen Menschen mit Migrationshintergrund zu rechnen, von welchen
etwa 27.800 tirkischstammige Migrantinnen und Migranten sind. Bei dieser
groben Schétzung ist allerdings davon auszugehen, dass die Zahlen fur die
Menschen mit Migrationshintergrund, respektive fur turkische Personen, eine
Unterschatzung  darstellen  kénnten, aufgrund  friher  einsetzender
Pflegebedurftigkeit im Vergleich zur autochthonen Bevdlkerung.

Eine Schatzung fur das Jahr 2009 zur Zahl pflegebedurftiger Migranten und
Migrantinnen kommt auf eine Gesamtzahl von insgesamt 192.000

Pflegebedurftigen mit Migrationshintergrund [36].

Tabelle 4: Schéatzung zur Pflegebedurftigkeit im Jahr 2015

Personen Pflegebedurftige
>
265 Jahre >65 Jahre
*
(*1.000) (*1.000)
Bevélkerung gesamt 17.679 100,0 % 2.371 13,4 %
ohne Migrationshintergrund 15.962 90,3 % 2.139 13,4 %
mit Migrationshintergrund 1.718 9,7 % 230 13,4 %
davon Turkischstammig 208 12% 28 13,4 %

Quelle: DESTATIS (eigene Berechnungen); hellblaue Felder = geschatzte Werte
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Seit dem Jahr 1999 wird die Pflegestatistik in zweijahrigen Intervallen
aktualisiert, so dass eine Betrachtung der Pflegesituation tber die letzten 17
Jahre moglich ist [78]. Uber diesen Zeitraum stieg die absolute Zahl der
Pflegebedurftigen (Pflegestufe I, Il oder IlI) um 41,9 % von etwa 2 Millionen im
Jahre 1999 auf Uber 2,8 Millionen Pflegebedirftige im Jahr 2015 (siehe
Abbildung 3). 3,5% der Gesamtbevolkerung Deutschlands waren 2015
pflegebedurftig.

Der prozentuale Anteil an pflegebedirftigen Frauen betrug 68,7 % im Jahr
1999 und sank kontinuierlich auf 64,0 % im Jahr 2015 (Manner: Anstieg von
31,3 % auf 36,0 %).

Pflegebedirftige

3.000.000

2.500.000

2.000.000 -

1.500.000 -

1.000.000 E— R

_-0—-“"
-0---’*""——

R

500.000
1999 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 Jahr
=== Mannlich Weiblich —a&— Beide Geschlechter

Abbildung 3: Zeitreihe zur Entwicklung der Pflegebedurftigkeit
Quelle: gbe interaktive Tabelle [78] (eigene Berechnungen)

Ein Vergleich der Altersverteilung in den Jahren 1999 und 2015 zeigt einen
ahnlichen Kurvenverlauf fur pflegebedirftige Personen bis zum Alter von unter 65
Jahren (siehe Unterkapitel 9.9). Ab einem Alter von 65 Jahren liegt die absolute
Anzahl Pflegebedurftiger jeweils Uber 100.000 Personen und erreicht ein
Maximum in der Altersgruppe von 85 bis unter 90 Jahren. Im Vergleich zu 1999
sind fast 153.000 pflegebedirftige Personen im Jahr 2015 zusétzlich in dieser
Altersgruppe.
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Die ,Schwere der Pflegebeduirftigkeit® wurde bis zum Inkrafttreten des
Pflegestarkungsgesetzes Il am 01.01.2017 {ber eine Zuordnung*® betroffener
Personen zu einer der drei folgenden Pflegestufen erfasst:

o Pflegestufe I erheblich Pflegebedurftige
o Pflegestufe Il Schwerpflegebedirftige
o Pflegestufe lll Schwerstpflegebedurftige

Im Jahr 1999 hatten 46,0 % der Pflegedurftigen die Pflegestufe I, 38,9 % die
Pflegestufe 1l und 14,1 % die Pflegestufe Ill. Etwa 1 % der Antragstellerinnen und
Antragsteller waren noch keiner Pflegestufe zugeordnet worden. Bis zum Jahre
2015 stieg der Anteil der Pflegebedirftigen mit Pflegestufe | kontinuierlich auf
57,2% an. Im Gegenzug sank der prozentuale Anteil der Personen mit
Pflegestufe Il auf 31,1 % respektive auf 11,3 % fur die Pflegestufe Ill.

Etwa 0,3 % der antragstellenden Personen waren noch keiner Pflegestufe
zugeordnet worden. Die steigende Zahl demenzerkrankter Personen wurde im
Jahr 2013 erstmals in der Pflegestatistik berticksichtigt. Die Zahl der ,Personen
ohne Pflegestufe mit erheblich eingeschrénkter Alltagskompetenz®’ wuchs um
fast 66 % von 108.740 Personen im Jahr 2013 auf 180.483 Personen im Jahr
2015 an [78].

Die Zahl Pflegebedirftiger wird zukinftig weiter steigen. Schatzungen gehen
von einem Anstieg um etwa 1 Million Personen in den kommenden 15 Jahren
aus, so dass im Jahr 2030 etwa 3,5 Millionen Menschen in Deutschland
pflegebedurftig sein kénnten [80]. Dies wirde die Einrichtung von zusétzlich um
bis zu 321.000 stationdren Pflegeplatzen erfordern und weiterhin die Einstellung
von Personal nach sich ziehen.

Im Pflegeheim-Ratingreport wird von einem zusatzlichen Bedarf an
Pflegefachkraften ausgegangen: flr den stationaren Bereich waren dies
schatzungsweise 106.000 Vollkrafte und im ambulanten Bereich 156.000
Vollkrafte [ebd.].

Entsprechend werden sich auch die Kosten fir die Pflege erh6hen: Die
Ausgaben der Pflegeversicherung stiegen seit Beginn ihrer Einfuhrung im Jahr
1995 von 5,3 Mrd. € auf etwa 16,7 Mrd. € im Jahr 2000 und auf etwa 24,4 Mrd. €

% In 815 SGB XI werden die sozialrechtlichen Definitionen der drei Stufen der

Pflegebedurftigkeit aufgefihrt. Eine Neustrukturierung mit funf Pflegegraden trat am
01.01.2017 in Kraft und ersetzt den bisherigen Pflegebegriff bzw. die entsprechenden
Zuordnungen zu Pflegestufen. Beriicksichtigung des Grades der Selbststandigkeit und
97Ieichberechtigte Leistungen fir Demenzkranke sind u. a. weitere Neuerungen.

Die Voraussetzungen fiir die sogenannte Pflegestufe 0 sind in 845a Abs. 1 Satz 2 Nr. 2
SGB Xl angegeben.
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im Jahr 2013 [81]. Insgesamt betrug das Marktvolumen der ambulanten und
stationaren Pflegedienste im Jahr 2013 etwa 40 Mrd. € [80].

Das Bundesinstitut fur Berufsbildung (BIBB) geht in seiner neuesten Analyse
im Februar 2017 davon aus, dass 270.000 Fachkréfte im Bereich der Pflege- und
Gesundheitsberufe ohne Approbation bis zum Jahr 2035 fehlen werden, um dem
Bedarf gerecht zu werden [82].

Doch ohne pflegende Angehorige ist weder die jetzige noch die zukinftige
Entwicklung zu bewadltigen. Der Sachverstandigenrat [83] weist in seinem
Gutachten zur Entwicklung im Gesundheitswesen explizit auf die Bedeutung
pflegender Angehdoriger — oder weiterer Pflegepersonen — hin.

Sowohl fur die Pravention als auch fir die Gesundheitsférderung sollen unter
Beteiligung pflegender Angehoriger »Zielgruppenspezifische und
lebensweltorientierte Konzepte® und Programme entwickelt werden. Zugleich
fordert der Sachverstandigenrat eine gesellschaftliche Aufwertung der hauslichen

Pflege auf das gleiche Niveau wie die familiale Kinderbetreuung [ebd.].
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3.3.2 Meso-Ebene

Fur die Versorgung pflegebedurftiger Personen stehen verschiedene
Optionen zur Verfigung. Die Pflege kann von Pflegepersonen zu Hause — ohne
Unterstiitzung durch Pflegedienste — erfolgen, ambulant mit Unterstitzung durch
Pflegedienste oder stationdr. Diese drei Versorgungsformen in Deutschland
scheinen im Laufe der Zeit bisher kaum Schwankungen in ihrer Akzeptanz und

Nutzung unterworfen zu sein (siehe Abbildung 4).

%
100

90 1 —
27,9 29,0 30,0 30,9 30,5 30,7 29,7 29,1 27,4
80 1 —

1999 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 Jahr
B Pflegegeld @ ambulante Pflege O vollstationéare Pflege

Abbildung 4: Zeitreihe zur prozentualen Verteilung nach Versorgungsart48
Quelle: gbe interaktive Tabelle [78] (eigene Berechnungen)

Etwa 27,4 % der pflegebedirftigen Personen (n= 783.416) wurden im Jahr
2015 stationdr versorgt. Im hauslichen Umfeld wurden 24,2% der
Pflegebedirftigen (n=692.273) von ambulanten Pflegediensten gepflegt und
48,4 % der pflegebedurftigen Personen (n= 1.38 Mio) wurden ausschlief3lich von

Pflegepersonen versorgt.

8 wird die hausliche Pflege ohne Unterstutzung durch Pflegedienste umgesetzt, dann
erhélt der Antragsteller bzw. die Antragstellerin Pflegegeld. Kombinationsleistungen
werden geleistet, wenn die hausliche Pflege mit Unterstitzung von Pflegediensten
realisiert wird.
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Diese Aussage ist zutreffend soweit sie alle pflegebediirftigen Personen in
Deutschland betrifft, fir die Leistungen aus der Pflegeversicherung beantragt
wurden und bei denen eine Pflegebedurftigkeit gemaf SGB XI festgestellt wurde.

Anders stellt sich die Situation jedoch dar, wenn man die Pflegesituation in
Familien mit Migrationshintergrund betrachtet: In tirkischstammigen Familien
erfolgt die Versorgung Pflegebediirftiger in Gber 90 % der Félle zu Hause ohne
Unterstitzung durch Pflegedienste. Pflegedienste wurden nur von etwa 6,9 %
der Antragstellerinnen und Antragstellern in die Pflege einbezogen und eine
stationdre  Versorgung kam nur fir 2,1% der tlrkischstammigen
Pflegebediirftigen in Frage [84] (siehe Abschnitt 2.1.3).

Diese Praferenz tirkischstammiger Familien fir eine hausliche Versorgung
Pflegebedurftiger ist grundsétzlich positiv zu bewerten. Zumal sie dem
grundlegenden Prinzip des SGB Xl entspricht, dass der hauslichen Pflege
Vorrang vor einer stationaren Unterbringung zu geben sei.

Die Frage mag an dieser Stelle erlaubt sein, ob die Umsetzung der Pflege im
hauslichen Umfeld immer gewollt ist und geleistet werden kann, oder ob
Inanspruchnahmebarrieren eine hausliche Pflege unter Nutzung von
Hilfsangeboten verhindern. Laut Kohls [36] entspréache eine Kombination einer
hauslichen Pflege durch Angehérige und professionell Pflegende den
Erwartungen sowohl tirkischstammiger Migrantinnen und Migranten als auch der
Gesamtbevolkerung Deutschlands.

Im Jahr 2002 veréffentlichte der ,Arbeitskreis Charta fur eine kultursensible
Altenpflege ein Memorandum, in dem Politik und Gesellschaft aufgefordert
werden, fur gleichberechtigte Zugangsmdglichkeiten alterer Migrantinnen und
Migranten zur Altenhilfe zu sorgen. Vorgehensweisen und Besonderheiten
wurden im gleichen Jahr in einer Handreichung zur kultursensiblen Altenhilfe
aufgefiihrt, wobei sowohl die Pflege als auch die pflegerische Ausbildung
thematisiert wurden [2, 85].

Parallel dazu schlossen sich 12 Européische Lander*”® im Rahmen des EU-
Pilotprojektes ,migrant-friendly hospitals’ zusammen. Die Ergebnisse des
Projekts wurden als Amsterdamer Erklarung im Jahr 2005 verdffentlicht. Darin
finden sich Empfehlungen fir alle Akteure und Ebenen, die im Rahmen einer
Versorgung von Migrantinnen und Migranten im Krankenhaus beteiligt sind. Dies
sind Management, Personal und Gesundheitsberufe, aber auch Nutzer und

Nutzerinnen (z. B. Patientenorganisationen) [86].

49 Beteiligte L&ander: Dénemark, Deutschland, Finnland, Frankreich, Griechenland,

GroRbritannien, Irland, Italien, die Niederlande, Osterreich, Spanien und Schweden.
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Seit mehr als 15 Jahren werden im Rahmen einer interkultureller Offnung des
Gesundheitswesens Projekte, Angebote, MaRhahmen, Studien u.v.m. initiiert und
durchgefuhrt. Handlungsempfehlungen fir ein kultursensibles / multikulturelles /
transkulturelles oder differenzsensibles Vorgehen wurden veroffentlicht.

Projekte, wie z. B. das im Jahr 2003 gegriindete MiMi-Projekt™ des Ethno-
Medizinischen Zentrums Hannover e.V. mit der Ausbildung bilingualer
Migrantinnen und Migranten zu Gesundheitsmediatorinnen/-mediatoren, haben
sich etabliert und sind nicht mehr aus der Versorgung wegzudenken.

Ein anderes vielversprechendes Projekt war das im Jahr 2006 erdffnete ,Tlrk
Bakim Evi“*!, ein Pflegeheim mit Fokus auf turkischstimmige Pflegebediirftige.
Mittlerweile wurde die Einrichtung umbenannt in ,Pflegehaus Kreuzberg“ und hat
sich auf die Versorgung von Sucht- und Demenzerkrankungen spezialisiert. Eine
kultursensible Pflege kann auch weiterhin angeboten werden. Als Begriindung
wird vom Betreiber angegeben, ,dass man mit Blick auf die kulturelle Tradition
tirkischer Familienverbande mit Respekt erkannt habe, dass es fir die
Angehdrigen schwierig werde, &ltere Familienmitglieder in die Obhut einer
Pflegeeinrichtung zu geben”[87].

Die zur Verfigung stehenden Daten zur Inanspruchnahme von Leistungen im
Rahmen der Pflegeversicherung zeigen, dass es weiterhin
Inanspruchnahmebarrieren gibt, die sowohl auf Seiten der betroffenen
pflegebedurftigen Migrantinnen und Migranten, als auch auf Seiten der Anbieter,
z. B. der professionellen Pflege, bestehen (siehe Tabelle 5).

In den Handlungsempfehlungen des Bundesamts fur Migration und
Flachtlinge [36] werden folgende Handlungsfelder genannt:

e eine Verbesserung der Integration,

e Starkung von Pravention,

e geschlechtsspezifische Angebote,

e Uberwindung von Sprachbarrieren,

e MaBnahmen zur interkulturellen Offnung und

e Aufnahme und Angabe des Merkmals ,Migrationshintergrund® in den

Routinestatistiken im Gesundheitsbereich (z. B. der Pflegestatistik).

50 http://www.ethno-medizinisches-zentrum.de/
H”TUH<BaMW1EW“=”HausdesVVombehagen§ﬂEsbeﬁndetﬂchinBeﬂm.
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Tabelle 5 Mdgliche Inanspruchnahmebarrieren und betroffene Akteure

Betroffene Akteure Turkischstammige Professionelle Pflegekrafte,

; Pflegebedirftige Krankenhauspersonal, Arzte

Barrieren und ihre pflegenden und Arztinnen, Angestellte
Angehdrigen (z. B. Krankenkassen, MDK)

Sprach- oder X X
Verstandigungsschwierigkeiten
Informationsdefizite X
Vorbehalte / subjektiv empfundene X X
Diskriminierung
Gesundheits- und Pflegeverstandnis X X
Gesellschaftliche Sanktionen X
Schwellenéngste / Stigmatisierung X
Mangelnde Zeit X
Fehlende Kultur-(/Differenz-)Sensibilitat X

Quelle: [85]

Eine interkulturelle Offnung des Gesundheitswesens, bzw. der
kultursensiblen Pflege, mit dem Ziel, einen chancengleichen Zugang fir
Migranten und Migrantinnen zu allen sozialen und gesundheitlichen
Dienstleistungen zu schaffen, ist nur unter Beteiligung und Mitwirkung aller
Akteure durchflhrbar. Dabei sollte nicht in Richtung einer speziellen Pflege fir
Migrantinnen und Migranten gedacht werden. Vielmehr sollte die Pflege
weiterentwickelt werden, so dass das Individuum im Rahmen seiner personlichen
(Migrations-)Biografie mit seinen kulturellen und religiésen Pragungen

wahrgenommen und respektiert wird.

3.3.3 Mikro-Ebene

Dank hygienischer Verbesserungen und medizinischer Fortschritte ist die
Lebenserwartung der Menschen kontinuierlich gestiegen. Allerdings steigt vor
allem in den hoheren Altersgruppen das Risiko pflegebedirftig zu werden. Eine
alternde Bevolkerung, mit einer anwachsenden Zahl Pflegebedurftiger, stellt
jedoch nicht nur die Sozialsysteme vor Herausforderungen, sondern auch die
pflegebedirftigen Personen und — soweit vorhanden — ihre Angehdrigen. Nicht
immer konnen Pflegebedurftige auf ein familidres Unterstitzungssystem
zurlckgreifen. Die Existenz eigener Kinder ist zudem kein Garant fur eine
gesicherte Pflege zu Hause.

Eine Erwerbstatigkeit und die damit verbundenen Mobilitdtsanforderungen mit
ihrer raumlichen Distanz sowie der zeitlichen Beanspruchung konnen eine

hausliche Pflege unmdglich machen.
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Im Falle einer Versorgung Pflegebedurftiger in der hauslichen Umgebung
verteilt sich die Pflege, bzw. die daraus resultierende Verantwortung, meist auf
wenige Personen oder obliegt sogar nur einer pflegenden Person [79].

Laut Schatzungen des Robert Koch-Institutes [88] tGibernehmen etwa 4 bis 5
Millionen Angehérige ** pflegerische Aufgaben in der hauslichen Versorgung. Die
Pflege wird dabei vornehmlich von Frauen erbracht (Mutter, Ehefrauen,
(Schwieger-)Tdchter). Insgesamt betragt der Frauenanteil 64,9 %, wobei jedoch
eine deutliche Korrelation in Bezug auf den Pflegeaufwand festzustellen ist:

e bei gelegentlichem Pflegeumfang - 58,2 % Frauenanteil,
¢ bei einem Pflegeumfang von mindestens 2 Stunden - 77,2 % Frauenanteil.

Pflegende Angehdrige sind besonderen Belastungen in physischer,
psychischer aber auch in sozialer Hinsicht ausgesetzt. Die Pflegesituation kann
u. a. erfordern, dass eine Berufstatigkeit eingeschrankt werden muss und es
somit zu finanziellen EinbuRen kommt. Aktuell wird eine S3-Leitlinie>® ,Pflegende
Angehdrige bei Erwachsenen® erarbeitet. Darin werden Gesundheitsprobleme
aufgrund der Pflege und die Diagnostik, Beratung und Behandlung pflegender
Angehdriger thematisiert [89].

Besonders die Migrantinnen und Migranten der 1. Generation haben
aufgrund ihrer Migrationshistorie kaum oder keine Konzepte fur das Alter und fir
eine mogliche Pflegebedurftigkeit kennengelernt (siehe Abschnitt 2.1.3).
Zusatzlich konnten oder koénnen sich psychische und physische Aspekte im
Laufe ihres Lebens belastend auf die Gesundheit auswirken (siehe Abschnitt
2.1.2). Fehlende finanzielle oder personelle Ressourcen, Informationsdefizite und
andere Inanspruchnahmebarrieren kénnen zur Folge haben, dass die Pflege der
pflegebedurftigen Person nicht immer umgesetzt werden kann bzw. dass eine
bedarfsgerechte Nutzung von Hilfsangeboten nicht mdglich ist.

Im Rahmen von Begutachtungsverfahren stellt die sprachliche Verstandigung
zwischen den Migrantenfamilien und dem Gutachter bzw. der Gutachterin das
-herausragendste Problem® dar [90]. Der Aufbau einer Vertrauensbasis wird
mangels Kommunikationsmdglichkeit erschwert, so dass sensible pflege-
relevante Themen nicht besprochen werden kénnen. Nachfragen zum Erfassen

des Hilfebedarfes sind nur eingeschrankt moglich.

2 In dem Begriff ,Angehdrige“ sind auRer den Familienangehoérigen auch ,significant
others®, Lebenspartnerinnen und -partner, befreundete Personen, Bekannte,
Nachbarinnen und Nachbarn inkludiert.

% AWMF: Nr. 053-006. Die Fertigstellung ist fur den 31.12.2017 geplant.
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Ist aufgrund fehlender Sprachkenntnisse eine Kommunikation nicht méglich,
dann Ubernehmen Familienangehdrige oder andere Vertrauenspersonen die
Vermittlerfunktion und Ubersetzen. Ggf. kann es notwendig sein die Hilfe eines
Dolmetschers oder einer Dolmetscherin in Anspruch zu nehmen.

In einer Zufallsstichprobe® des Auslanderzentralregisters hatten 56,6 % der
befragten Tdrkinnen im Alter von 15 bis 35 Jahren nach eigenen Angaben sehr
gute Deutschkenntnisse. In der Altersgruppe der 35- bis 64-Jahrigen traf dies nur
noch auf 16,6 % der Frauen zu. Die Kenntnisse der deutschen Sprache waren
bei tlrkischen Mannern etwas besser und lagen bei 63,4 % in der jungeren
Altersgruppe und bei 28,7 % in der alteren Altersgruppe [91].

Sprachbarrieren stellen eine besondere Herausforderung im Gesundheits-
und Pflegebereich fir alle Beteiligten dar. Vielfach gibt es bereits
Informationsmaterialien zu Erkrankungen, PraventionsmalBhahmen oder zu
Angeboten und Leistungen in der jeweiligen Muttersprache der Nutzer und
Nutzerinnen. Doch Ubersetzungen sind nicht immer verfigbar bzw. fiir eine
kompetente Entscheidung nicht ausreichend.

Auf dem Internetportal ,Demenz und Migration™ finden sich vielfaltige
Informationsmaterialien, Aufklarungsvideos und Filme in tirkischer, polnischer
und russischer Sprache. Migrantinnen und Migranten haben die Moglichkeit sich
Uber dieses Portal u. a. Uber Vorsorgemaflinahmen, Betreuungsverfiigung und
Betreuungsrechte zu informieren. Zusatzlich sind Adressen von Beratungsstellen
aufgefuhrt, die eine muttersprachliche Beratung fir die oben genannten
Migrantengruppen anbieten. Das Portal wurde von der deutschen
Alzheimergesellschaft e. V. zusammen mit der Selbsthilfe Demenz erstellt.

Das Internet als Informationsquelle gewinnt zunehmend an Bedeutung,
besonders fir die jingeren Generationen, z. B. fir Migrantinnen und Migranten
der 2. oder 3. Generation.

FUr Seniorinnen und Senioren der ersten Generation ist diese Form der

Informationsvermittiung wahrscheinlich als ungeeignet anzusehen

> Es wurden 1.544 tirkische Personen befragt. Die Ergebnisse der polnischen,

griechischen und italienischen Befragten werden in der vorliegenden Arbeit nicht
vorgestellt.

® www.demenz-und-migration.de. Das Projekt wird geférdert durch das Bundes-
ministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend.
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Im Rahmen des European Health Literacy Surveys [92] zeigte sich, das éltere
Migranten und Migrantinnen eine deutlich geringere Gesundheitskompetenz
aufweisen als andere Bevélkerungsgruppen®:

In der Altersgruppe der 65- bis 80-Jahrigen verfiigten nur 2,0 % der Befragten
mit Migrationshintergrund Uber eine exzellente und 16,4 % Uber eine
ausreichende Gesundheitskompetenz. Insgesamt Bei 81,6 % der Befragten war
die Gesundheitskompetenz problematisch oder inadaquat. Im Vergleich dazu
wiesen dltere Menschen ohne Migrationshintergrund in 4,6 % eine exzellente, in
31,1 % eine ausreichende und in 64,2 % eine problematische oder inadaquate
Gesundheitskompetenz auf.

In diesem Problembereich aus Sprachbarrieren und unzureichender Health

Literacy setzt das Storytelling an.

%% Es wurden vier Gruppen mit jeweils etwa 500 teilnehmenden Personen untersucht.
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4 Methodisches Vorgehen

»There is no need to limit the storytelling
technique to diabetes. (...) But the same
storytelling technique can be used to
address the clinical and service needs for
any complex health problem which impacts
on the lives of people, their families and

communities.”
Trisha Greenhalgh [4]

Das Methodenkapitel beschreibt alle Arbeitsschritte, die zur Realisierung der
Studie ,Verbesserung der hauslichen Pflege von tirkischen Migrantinnen und
Migranten in Deutschland (saba) fuhrten: von der Antragstellung, Uber die
Entwicklung und Umsetzung der Intervention, bis hin zu deren Evaluation und

Dokumentation.

4.1 Verortung

Im Rahmen der Ausschreibung ,Patientenorientierte Pflegekonzepte zur
Bewaltigung chronischer Krankheit® des Bundesministeriums fur Bildung und
Forschung (BMBF) wurde die Studie ,Verbesserung der hauslichen Pflege von
turkischen Migrantinnen und Migranten in Deutschland: kontrollierte prospektive
Studie mit narrativem Interventionsansatz® entwickelt. Die Studie wurde als
Teilprojekt fur die zweite Forderperiode mit dem Fdrderschwerpunkt
~<Angewandte Pflegeforschung“ in den Pflegeforschungsverbund Nordrhein-
Westfalen aufgenommen. Die dreijahrige Forderphase begann am 01.05.2007
und endete am 30.04.2010 (Forderkennzeichen 01GT0615). Die Projektlaufzeit
wurde kostenneutral bis zum 31.03.2011 verlangert. Somit betrug die
Gesamtlaufzeit 47 Monate. Die Studienleitung hatte Prof. Razum, AG
Epidemiologie und International Public Health, Universitat Bielefeld, inne. Frau
Yilmaz-Aslan®” und die Autorin arbeiteten als wissenschaftliche Angestellte am
Projekt saba. Die Autorin Ubernahm die Koordination und wissenschaftliche
Verantwortung fur das Projekt, die Entwicklung der Intervention und fihrte die
Datenauswertung durch. Sie hielt den Kontakt mit den Verbundpartnerinnen und
-partnern im Pflegeforschungsverbund, mit dem Medizinischen Dienst der

Krankenversicherung und dem Ethno-Medizinischen Zentrum e. V.

> Arbeitsbeginn im Projekt am 01.05.2007
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Da die Intervention vollstdndig in tirkischer Sprache erfolgen sollte,
ubernahm Frau Yilmaz-Aslan die Ubersetzung der Fragebogen und Dokumente.
Sie konzipierte die Weiterqualifizierungsschulung fur die bilingualen
Mediatorinnen und Mediatoren. Zudem flhrte sie die Feldarbeiten durch und
nahm an ausgewahlten Treffen pflegender Angehdriger teil.

4.2 Konzeptioneller Rahmen

Die Studie zur Verbesserung der hdauslichen Pflege bei tlrkischen
Migrantinnen und Migranten war als kontrollierte randomisierte Interventions-

studie konzipiert. Sie umfasste — bei Antragstellung — insgesamt fiinf Phasen:

1. Vorstudie® zur Quantifizierung der Inanspruchnahme von Leistungen aus der
Pflegeversicherung durch tirkische Migrantinnen und Migranten [84].

2. Kontaktierung turkischstammiger Personen, die ihre Angehdrigen pflegen
(siehe Unterkapitel 4.4).

3. Bedarfsdefinition, Entwicklung der Intervention auf Basis des narrativen,
Selbsthilfeorientierten Interventionsansatzes [4, 43] und das Mediatoren-
training (siehe Unterkapitel 4.3).

4. Erprobung des narrativen Interventionsansatzes bei tirkischen Pflegenden
und ihren pflegebedirftigen Angehérigen in Form einer kontrollierten
prospektiven Studie (siehe Unterkapitel 4.5).

5. Verstetigungsphase mit Umsetzung der Intervention in der Kontrollgruppe.

Bereits auf Ebene der Antragstellung bzw. der Bewilligung des Projektes
wurden die interessierenden Endpunkte (z. B. Stress, Lebensqualitat, Belastung
durch die hausliche Pflege) und die einzusetzenden Erhebungsinstrumente
festgelegt (siehe Unterkapitel 9.1). Dies war eine Voraussetzung fur die

Forderung des Projektes durch das BMBF.

4.2.1 Datenschutzkonzept

Ein Datenschutzkonzept wurde erarbeitet, da im Rahmen der Studie
personenbezogene Daten erhoben wurden. Dieses Konzept orientierte sich an
den Leitlinien und Empfehlungen zur Sicherung von ,Guter Epidemiologischer
Praxis® [93]. Das Datenschutzkonzept wurde der Datenschutzbeauftragten der
Universitat Bielefeld vorgelegt. Der Durchfiihrung des Forschungsprojektes
standen laut Schreiben vom 02.07.2007 ,keine durchgreifenden datenschutz-
rechtlichen Bedenken® entgegen (siehe Unterkapitel 9.2 und 9.3).

*® Diese Vorstudie wurde von Frau Okken im Rahmen ihrer Diplomarbeit durchgefuhrt
und ist keine Arbeitsleistung im Rahmen der vorliegenden Dissertation.
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Das Datenschutzkonzept umfasste folgende Punkte:

Beschreibung der Pilotstudie [84] und Vorgehen in der Hauptstudie.
Intendierte  Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer: tirkischstammige
Pflegebedirftige und ihre pflegenden Angehorigen, Vorliegen einer
Pflegestufe, wohnhaft im Bereich Westfalen-Lippe (Nordrhein-Westfalen).
Kontaktierung potentieller Studienteilnehmer und -teilnehmerinnen Uber eine
registerbasierte Stichprobenziehung aus dem Datensatz des MDK WL oder
alternativ direkt Gber Schliisselpersonen.

Grafische Darstellung der (rechtlichen) Beziehungen zwischen dem MDK,
den Krankenkassen und den Versicherten.

Anschreiben (jeweils in Deutsch und Tirkisch) an turkischstimmige
Pflegebedirftige und ihre pflegenden  Angehdrigen, sowie ein
Informationsschreiben Uber das Projekt saba (mit Angabe der Studienziele,
Informationen zur Durchfuhrung und zum Datenschutz und mit Hinweis auf
eine freiwillige, jederzeit widerrufbare Teilnahmemdglichkeit (jeweils in
Deutsch und Turkisch).

Einwilligungserklarung (Informed Consent) in Deutsch und Tirkisch.
Verpflichtungserklarung nach 8§ 6 Landesdatenschutzgesetz (DSG NRW)
unter Hinweis auf die Datenschutzbestimmungen. Diese Verpflichtungs-
erklarung war von allen beteiligten Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern sowie
den involvierten Mediatorinnen und Mediatoren vor Beginn der Feldphase zu
unterschreiben.

Erhebung von Daten mittels Fragebdgen. Erhoben wurden die subjektive
Gesundheitszufriedenheit, Stress, Belastung und Empowerment.
Formulargutachten zur Feststellung der Pflegebediirftigkeit gemaR SGB XI.
Die Begutachtung erfolgt durch speziell geschulte Arzte, Arztinnen oder
Pflegefachkréfte.

Aufzeichnung und anschlieRende Transkription der Gruppentreffen nur bei
vorher eingeholtem Einverstandnis aller Teilnehmenden.

Hinweis: keine invasiven MaRnahmen und keine Sammlung bzw.
Verwendung von biologischem Material.

Archivierung der Fragebogen und der Begutachtungsbdgen in einem
Datenschutzschrank, der fur Unbefugte nicht zuganglich war.

Bearbeitung aller Daten und Informationen in einem Datenschutz-Rechner:
Stand-alone Rechner ohne Zugang zum Inter- bzw. Intranet. Speicherung auf
Diskette und USB-Stick, welche im Datenschutzschrank aufbewahrt wurden.

Angaben zur Anonymisierung, Nutzung und zum Léschen der Daten.
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4.2.2 Ethikvotum
Zur Beantragung eines Ethikvotums wurden folgende Dokumente zur

Einreichung bei der Ethik-Kommission der Arztekammer Westfalen-Lippe und der

Medizinischen Fakultat der Westfalischen Wilhelms-Universitdt Mdunster

zusammengestellt:

e Auszug aus dem Verbundantrag zum Projekt B6 (inklusive Stellungnahme
zum Gutachtervotum),

¢ Informationsschreiben zur Studie (deutsche und tirkische Version),

e Datenschutzkonzept (Stand: 23.05.2007),

¢ Formulargutachten zur Feststellung der Pflegebedurftigkeit gemaR SGB Xl
(Version vom 12.12.2006; MDK WL),

¢ Gesundheitsfragebogen EQ-5D (deutsche und tirkische Version).

Die Studie erhielt das Ethikvotum B6: 2007-242-f-S.

4.2.3 Studienbeginn

Fur die Studie wurde das Akronym saba generiert, welches sich von den
turkischen Wértern ,evde saglik ve bakim® ableitet und mit ,Gesundheit und
Pflege zu Hause® Ubersetzt werden kann. Dieses Akronym erhohte den
Wiedererkennungswert und diente der besseren Kommunizierbarkeit der Studie,
sowohl in der Feldphase als auch im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit.

Alle Arbeiten und Fortschritte wurden zur transparenten Darstellung des
Projektverlaufes in einem Arbeitsbuch (proje tutanagi) dokumentiert. Als
Studienprotokoll diente eine Kombination aus dem Antrag (mit darin enthaltenem
Studienplan), dem Datenschutzkonzept und einem Erganzungsdokument (siehe
Anhang: Unterkapitel 9.4). Das Ergéanzungsdokument enthielt Fragen und
studienrelevante Angaben bzw. Uberlegungen zum Projektablauf, die sich zu
Studienbeginn (Stand: Dezember 2007) stellten und die bis dato nicht, bzw. nicht

explizit, im Projektantrag oder im Datenschutzkonzept aufgeflihrt waren.

4.2.4 Datenbanken

Eine Datenbank mit pflegerelevanten Themenbereichen und eine Kontakt-
datenbank wurden mit dem Programm Excel erstellt.

Als Vorbereitung zur Festlegung pflegerelevanter Themenbereiche wurden
Informationen, die zum Themenbereich Pflege gehdrten, zusammengestellt. Dies
umfasste z. B. Angaben zur Pflege im Allgemeinen sowie zur Pflegeversicherung

und deren Leistungsspektrum.
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Der Fundort des Materials sowie Angaben zur Sprache (Deutsch/Turkisch)
wurden festgehalten. Das Informationsmaterial wurde kontinuierlich aktualisiert
und hatte final — im Rahmen der Intervention — den Stand vom Januar 2009.

Die Kontaktdatenbank enthielt Angaben zu Organisationen und potentiellen
Kontaktpersonen. Dazu wurden in dieser Datenbank detaillierte Angaben zu
Wohlfahrtsverbénden, Migrationsfachdiensten, Selbsthilfeorganisationen und
Vereinen, religiosen Einrichtungen und nicht-religiosen Migrantenselbst-
organisationen (MSQO) sowie zu turkischsprachigen Medien (Zeitungen, Fernseh-
und Radiosendern) zusammengetragen. Dies diente der Vorbereitung fir eine
Rekrutierung potentieller Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer nach dem

Schneeballprinzip.

4.3 Storytelling als Intervention fir pflegende Angehdrige

Das Storytelling wurde von der Arbeitsgruppe um Trisha Greenhalgh im
Rahmen der Ausbildung und Schulung im Gesundheitswesen eingesetzt. Es
diente als Ausgangspunkt zum Gruppenlernen, zum Erarbeiten der eigenen
Lernbedurfnisse, aber auch zur Reflexion und letztendlich der Verbesserung des
lokalen Versorgungsangebotes [4]. Im Gesundheitswesen tdtige Personen mit
Migrationshintergrund stellten hierbei die Zielgruppe fur den Storytelling-Ansatz
dar. Diese Beschéftigten arbeiteten zum Thema Diabetes mit Migrantinnen und
Migranten aus Bangladesch, einer Bevolkerungsgruppe mit einer hohen
Pravalenz an Diabeteserkrankungen in England.

Im Gegensatz zum urspriinglich intendierten Einsatz des Storytellings auf
Ebene der Fachkrafte mit Migrationshintergrund, wurde in dem Projekt saba das
Storytelling als Intervention auf der Ebene pflegender Angehériger mit
Migrationshintergrund umgesetzt. Dazu wurde der Storytelling-Ansatz speziell fur
die Zielgruppe turkischstammiger pflegender Angehdérigen weiterentwickelt und
entsprechend modifiziert. Der adaptierte Ansatz umfasste folgende
Kernelemente:

o die Bedarfsdefinition
o die Entwicklung der ,Starter“-Geschichten und
o die Weiterqualifizierungsschulung bilingualer Gesundheitsmediatorinnen und

-mediatoren.
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4.3.1 Bedarfsdefinition

Um zu eruieren, welche pflegespezifischen Themen fur die Versorgung
Pflegebedurftiger in turkischstammigen Familien von Bedeutung sein konnten,
erfolgte in einem ersten Schritt eine Sichtung der Literatur. Dabei fanden sich
u. a. Ratgeber, Informationsbroschirren und Anleitungen zur Pflege.*

In einem zweiten Schritt wurde die Expertise im universitaren Bereich
eingeholt und die Erfahrungen im Pflegebereich professionell tatiger Personen
(z. B. versierter Pflegefachkrafte) einbezogen.

Insgesamt wurden zehn verschiedene Themenbereiche identifiziert (siehe
Abbildung 5), die rechtliche bzw. gesetzliche Aspekte (z. B. gemaR SGB Xl) oder

die Themenkomplexe Gesundheit bzw. Krankheit betrafen.

- ] _ N
Kennenlernen Pflege- Institutionelle Pflege durch
und versicherung Unterstitzung / Angehdrige
Themenbereiche ambulante Pflege
R I | I .
Ernéhrung und - . Mobilitat und
Diabetes Raheies hlvdiene Wohnen
B ! B | _
Erkrankungen im Patientenverfigung und
Alter Relenz Vorsorgevollmacht

Abbildung 5: Pflegerelevante Themen fiir die pflegenden Angehdrigen

Im Rahmen der Intervention diente jedes Thema als Basis flur eine ,Starter-
Geschichte und somit fur den Aspekt, welcher jeweils wéhrend eines
Angehdrigentreffens thematisiert werden sollte.

Zusatzlich wurde unsererseits das Thema ,Kennenlernen und
Themenbereiche® erganzt. Dies stellte den Ausgangspunkt fir das erste
Angehdrigentreffen dar: Im Anschluss an eine Vorstellungsrunde wurden die
verschiedenen Themenbereiche genannt und mit den Anwesenden die
Reihenfolge abgestimmt, in welcher diese Themen abgehandelt werden kénnten.
Ebenso wurde erfragt, ob es weitere pflegerelevante Aspekte gabe, die noch mit

aufgenommen werden mussten.

* Die entsprechenden Informationen wurden in einer Datenbank zusammengetragen
(siehe Abschnitt 4.2.4).
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Anzumerken ist, dass besonders bzgl. der Themenbereiche, welche
gesetzliche und rechtliche Aspekte betrafen, bestandig auf notwendige
Aktualisierungen geachtet werden musste.

4.3.2 Aufbau und Konzeption der ,,Starter“-Geschichten

Ein zentrales Element der Intervention bestand in dem Vorlesen bzw.
Erzahlen einer Geschichte zu einem pflegerelevanten Thema in tirkischer
Sprache. Diese ,Starter‘-Geschichte diente als Katalysator fur den Austausch
von Erfahrungen und Erlebtem im Rahmen der Angehdérigentreffen. Um eine
moglichst hohe Ergebnisqualitdt zu erreichen und um gleiche bzw. &hnliche
Ausgangssituationen in den verschiedenen Angehdrigengruppen zu schaffen,
wurden insgesamt acht Kriterien definiert, denen die Geschichten entsprechen
sollten. Diese umfassten strukturelle, inhaltliche sowie qualitative Aspekte (siehe
Abbildung 6).

e Strukturelle Aspekte: Die Geschichten sollten eine einheitliche Struktur

bestehend aus einer kurzen Einfuihrung, einer Beschreibung der Problemlage
und einer Abschlussphase aufweisen. Die Zuhorer und Zuhorerinnen
erhielten im Rahmen der Einfihrungsphase Informationen ({ber die
Protagonisten in den Geschichten und Uber deren Situation. Somit diente
diese Phase einer Darstellung des Ist-Zustandes. Anschliel3end wurde das
jeweilige Problem aufgezeigt. Die daraus resultierenden Folgen, wie z. B.
Angst oder Hilflosigkeit, wurden in der Abschlussphase benannt, wobei den
Zuhotrenden allerdings kein vorgefertigter Losungsvorschlag zur Bewaltigung
dieser Problemsituation geliefert wurde. Das Ende der jeweiligen Geschichte
war offen und endete mit einer Frage. Uber diese Frage wurden die
pflegenden Angehdrigen motiviert inre eigenen Erfahrungen zu erzéhlen und
Uber Problematiken zu sprechen, die sie selbst erlebt haben. Die
Teilnehmenden, die noch keine dieser problembezogenen Erfahrungen und
Erlebnisse zum Gespréach beitragen konnten, wurden Uber das offene Ende
der Geschichten sensibilisiert, zum Denken animiert und das Interesse
Losungsmoglichkeiten zu entwickeln wurde geweckt. Trotz der genannten
Vorgaben sollte die Geschichte jedoch nicht zu lang sein, d. h. insgesamt
waren nur maximal funf Minuten fir das Vorlesen der Geschichte gedacht.
Zum einen bestand sonst die Gefahr die Aufmerksamkeit der Zuhérenden zu
verlieren und zum anderen sollte im Rahmen der Angehoérigentreffen
madglichst viel Zeit fur den gegenseitigen Erfahrungs- und Gesprachs-

austausch zur Verfiigung stehen.
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einheitliche

Struktur nicht zu lang offenes Ende
verstandliche "Starter" - kommunikative
Sprache Geschichten Validitat

Anpassung an
alltagsorientiert problemorientiert Bedarf der
Teilnehmenden

Abbildung 6: Kriterien der ,Starter*-Geschichten

Inhaltliche Aspekte: Die Geschichten waren so konzipiert, dass sie Probleme,

die fur die Angehdrigen von Bedeutung sein kdnnten, bzw. einen Teil ihrer
Lebenswelt darstellten, aufgriffen. Die Orientierung am Alltag und an den
Problemen der von Pflege betroffenen Familien sollte es den Teilnehmenden
erleichtern sich direkt in die Situationen, die in den Geschichten dargestellt
wurden, hinein zu fuhlen, sich ggf. mit den Protagonisten zu identifizieren und
die Pflegenden somit zu einer aktiven Teilnahme an den Gespréachen zu
motivieren. Die Anpassung an den Bedarf der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer erfolgte im Rahmen des ersten Angehdrigentreffens, in welchem
sowohl die pflegerelevanten Themen als auch deren Reihenfolge mit allen
Teilnehmenden festgelegt wurde (siehe Abschnitt 4.3.1).

Qualitative Aspekte: Als qualitative Aspekte wurden eine verstéandliche

Sprache und eine hohe kommunikative Validitat der Geschichten angestrebt.
Da davon auszugehen war, dass die teilnehmenden Personen Kkeine
homogene Gruppe darstellten und mdglicherweise unterschiedliche
Bildungsniveaus aufwiesen, wurden die Geschichten in ein leicht
verstandliches — und somit fur alle Teilnehmenden fassbares —Turkisch
Ubersetzt. Zudem sollten die Geschichten kommunikativ valide sein, d. h. es
wurde gepruft, ob die Zuhoérer und Zuhorerinnen die Geschichten so
verstanden, wie sie von den Projektmitarbeiterinnen intendiert waren. Da die
Geschichten zum Teil in deutscher Sprache entwickelt und anschlieRend ins
Tuarkische tbersetzt wurden, kam diesem Aspekt eine besondere Bedeutung
und Wichtigkeit zu.
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Es wurden insgesamt elf ,Starter-Geschichten zu verschiedenen
pflegerelevanten Themen® anhand der oben aufgefilhrten Kriterien entwickelt.
Final wurde uberprift, ob die so generierten Geschichten mit diesen acht
Kriterien kongruierten.

Die ,Starter‘-Geschichten stellten somit noch keine realen biografischen
Erlebnisse dar, sondern entsprachen erfundenen Geschichten, die allerdings so
realitdtsnah wirkten, dass die Zuhdrer und Zuhdrerinnen sie — wie beabsichtigt —

fur echte Biografien hielten.

4.3.3 Gesundheitsmediatorinnen und -mediatoren im Projekt saba

Die Gruppentreffen im Projekt saba wurden von bilingualen Gesundheits-
mediatoren und -mediatorinnen moderiert. Der Kontakt zu ihnen erfolgte Uber das
Ethno-Medizinische Zentrum (EMZ) e. V.*

4.3.3.1 Gesundheitsmediatorinnen und -mediatoren aus dem MiMi-Projekt

Im Rahmen des MiMi-Projektes (Mit Migranten fir Migranten) bildete das
Ethno-Medizinische Zentrum (EMZ) e.V. in Hannover seit August 2003
mehrsprachige Migrantinnen und Migranten zu interkulturellen Gesundheits-
mediatorinnen und -mediatoren aus. Die Fortbildung dauerte etwa ein Jahr und
umfasste cirka 50 Stunden, in welchen den Mediatorinnen und Mediatoren
vielfaltige Informationen sowohl Giber das deutsche Gesundheitssystem als auch
zu speziellen Themen (z. B. Erndhrung und Bewegung, Gesundheitsrisiko
Rauchen, Erste Hilfe beim Kind) vermittelt wurden. Die geschulten Personen
waren anschlieBend in der Lage in ihrer Muttersprache Vortrage Uber
gesundheitsrelevante Themen zu halten.

Kindergarten, Schulen, Vereine usw. konnten diese Mediatorinnen und
Mediatoren auf Honorarbasis engagieren. Die Vortrage wurden dort in der
jeweiligen Muttersprache gehalten und bestanden aus zwei Themenbereichen:

1. das deutsche Gesundheitssystem und
2. ein Thema, welches in Abstimmung mit dem anwesenden Auditorium

ausgewahlt wurde (z. B. Kindergesundheit und Unfallpravention) [94].

00 Zusammenstellung der Geschichten fur die Gruppentreffen siehe Unterkapitel 9.6.

® Das EMZ lud dazu die Gesundheitsmediatorinnen und -mediatoren sowie die
Projektmitarbeiterinnen zu einem gemeinsamen Treffen am 04.04.2008 in das
Ministerium fur Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes NRW ein.
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4.3.3.2 Weiterqualifizierungsschulung

Im Rahmen des Projektes saba wurden diese geschulten interkulturellen
Gesundheitsmediatorinnen und -mediatoren als ,Kristallisationspunkte“ der
Gruppenkommunikation eingesetzt. Im Gegensatz zu dem bisherigen Konzept
der Wissensvermittlung — in Form eines Vortrags — war fur den Einsatz und die
Umsetzung des narrativen Interventionsansatzes nach Greenhalgh [4, 43] ein
anderes Vorgehen notwendig, welches zuséatzliche kommunikative Kompetenzen
erforderte. Hierzu gehdrten die Vermittlung von Nachfragetechniken, der Umgang
mit schwierigen Gesprachssituationen und ein aktives Zuhdren.

Die Moderation und die Durchfihrung der Angehdrigentreffen erfolgten in
turkischer Sprache. Der Gesundheitsmediator bzw. die -mediatorin Ubernahm
wéhrend der Gesprachsphase® die Rolle eines Zuhérers, respektive einer
Zuhdrerin, und sollte nur in Ausnahmesituationen in das Gesprachsgeschehen
eingreifen.

Um den Mediatorinnen und Mediatoren dieses zu vermitteln, boten wir im
November 2008 eine 1,5-tagige Weiterqualifizierungsschulung®® in Hamm an.
Das Konzept der Weiterqualifizierungsschulung basierte auf folgenden sechs
Bausteinen:

e Baustein 1: Theoretischer Hintergrund der Studie saba,

e Baustein 2: Grundlagen des narrativen Interventionsansatzes,

e Baustein 3: Themenschwerpunkte und ,Starter’-Geschichten,

e Baustein 4: Ubungen anhand praxisorientierter Beispiele (Rollenspiel),

e Baustein 5: Ubungen zu Schliisselkompetenzen (z. B. aktives Zuhdren,
Empathie, Authentizitat, Nachfragetechniken),

¢ Baustein 6: Formale Rahmenbedingungen der Treffen.

Die jeweiligen Inhalte wurden Uber Vortrdge, Prasentationen und
Diskussionen erarbeitet. Rollenspiele und Ubungen in Kleingruppen dienten zum
Training der oben genannten Schlisselkompetenzen.

Eine Teilnahme der Mediatorinnen und Mediatoren an der
Weiterqualifizierungsschulung war obligat um eine qualitativ gleichbleibende
Umsetzung des Interventionsansatzes in den verschiedenen Angehdrigen-

gruppen im Projekt saba sicherzustellen.

®2 Sjehe Abschnitt 4.5.1.
® Diese Schulung wurde von Frau Yilmaz-Aslan konzipiert und durchgefihrt.
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4.3.3.3 Informationspaket

Die Teilnehmer und Teilnehmerinnen erhielten im Anschluss an die Schulung
ein Informationspaket in Form einer ,Loseblattsammlung®. Dazu wurden alle
verfigbaren und relevanten Materialien (in Deutsch und Turkisch) in einem
Ordner zusammengestellt.

Zudem enthielt der Ordner eine kurze Anleitung zur Umsetzung der
Angehdrigentreffen,  Informationen zu  verschiedenen  pflegerelevanten
Themenschwerpunkten und die dazu gehdrigen ,Starter’-Geschichten (siehe
Unterkapitel 9.6).

Ebenso fand sich dort ein Hinweis, dass die Gruppenintervention keinen
Arztbesuch ersetzt und dass das Material im Falle gesetzlicher Reformen

entsprechend aktualisiert werden muss.

4.4 Zugang zur Zielgruppe

Trotz der gemeinsamen tirkischen Sprache handelt es sich bei
turkischstammigen Menschen um eine sehr heterogene Gruppe in ethnischer,
kultureller und religidser Hinsicht. Sie kommen aus verschiedenen
soziobkonomischen Schichten und besitzen individuelle Migrationsbiografien
(z. B. mit eigener oder ohne Migrationserfahrung).

Zudem weisen sie unterschiedliche Bildungsniveaus auf: vom
Analphabetismus bis zum abgeschlossenen Hochschulstudium. Unterschiede
zeigen sich auBerdem in der Verstandigung mit der autochthonen Bevdlkerung,
der Beherrschung der deutschen Sprache und somit in der Fahigkeit bzw.

Mdoglichkeit der Integration.

4.4.1 Registerbasierte Stichprobenziehung

Der Medizinische Dienst der Krankenversicherung (MDK)® fiihrt im Rahmen
seiner Tatigkeiten Begutachtungen zur Feststellung der Pflegebedirftigkeit
gemaR SGB Xl durch. Der Antragsteller bzw. die Antragstellerin (pflegebeduirftige
Person) wird dazu von einer Gutachterin oder einem Gutachter aufgesucht und
mittels eines Formulargutachtens zur Feststellung der Pflegebedurftigkeit befragt
und untersucht. Das Ergebnis der Begutachtung und erforderliche Angaben tUber
den Befund werden den Leistungserbringern tbermittelt. In den Begutachtungs-
und Beratungsstellen (BBS) werden anschlielend die Daten entsprechend der

Datenschutzbestimmungen fir mehrere Jahre archiviert.

® Der MDK WL wirkte als Kooperationspartner in zwei besonders sensiblen
Projektphasen mit: zum einen in der Kontaktierungsphase und zum anderen im Rahmen
der Interventionsstudie bei den Erhebungszeitpunkten t, und t;.
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4.4.1.1 Datensatz des Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung

Der Medizinische Dienst der Krankenversicherung Westfalen-Lippe ist Halter
der Datensatze mit den Ergebnissen der Pflegebegutachtungen aus den
Regierungsbezirken Arnsberg, Munster und Detmold. Die dort ansassigen 31
Begutachtungs- und Beratungsstellen verfiigen jeweils (Uber einen
Vorgangsdatensatz, der die personenbezogenen Daten enthalt. Der
Statistikdatensatz mit den pflegebezogenen Daten der Antragsteller und
Antragstellerinnen  aus dem Bereich Westfalen-Lippe wird in der
Hauptgeschéftsstelle des MDKWL in  Minster archiviert. Uber einen
Identifikationscode war es mdglich die Vorgangsdatensatze mit dem
Statistikdatensatz zu verknupfen.

Fur den Begutachtungszeitraum vom 01.01.2003 bis 31.12.2007 hat der
MDK WL einen Gesamtdatensatz zusammengestellt. Mit Hilfe eines
Namensalgorithmus [34, 35] wurden Personen mit tirkischem Namen als
Grundlage fir eine Stichprobenziehung eruiert. Die Ausgabe der Stichprobe
erfolgte in Form einer Excel-Tabelle. Die Stichprobenziehung wurde am
08.05.2008 unter Anwendung der Ein- und Ausschlusskriterien vom MDK WL
durchgefunhrt.

Auf die Einhaltung der datenschutzrechtlichen Bestimmungen wurde sowohl
vom MDK WL als auch von den Mitarbeiterinnen des Projektes saba geachtet.

4.4.1.2 Ein- und Ausschlusskriterien fiir die Stichprobenziehung
Um eine geeignete Stichprobengrof3e zur Kontaktierung zu erhalten, wurden

verschiedene Aspekte beriicksichtigt:

a) Basierend auf den Ergebnissen der Pilotstudie [95] wurde eine Schatzung
vorgenommen, um eine Vorstellung der potentiellen Anzahl von
Begutachtungen an tirkischen Pflegebedirftigen zu bekommen.

b) Nach Informationen des MDK WL wurden erfahrungsgemaf in den Bereichen
Bergkamen, Dortmund, Gelsenkirchen, Herne, Kamen, Linen und Unna
haufig Begutachtungen an tirkischen Antragstellern und Antragstellerinnen
vorgenommen.

c) Laut Zuwanderungsstatistik (2006) [96] lebten 46 oder mehr turkische
Staatsangehdrige pro 1.000 Personen in den Bielefeld, Hamm, Hagen,

Dortmund, Herne, Gelsenkirchen und Recklinghausen (siehe Abbildung 7).
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Der regionale Aspekt ist von Bedeutung, da die pflegenden Angehérigen zu
Gruppentreffen eingeladen werden. Diese Treffen sollten gut zu erreichen sein
und keine lange Anfahrt erfordern, um die Belastung fur die Pflegenden nicht
unnotig zu verstarken. Deshalb wurde eine Fokussierung auf mehrere Stadte
bzw. Kreise im Siuden des Regierungsbezirkes Minster und dem Norden des
Regierungsbezirkes Arnsberg vorgenommen.®®

Die kreisfreie Stadt Bielefeld wurde ebenfalls mit eingeschlossen, so dass
das Studiengebiet die Stadte/Kreise Bielefeld, Bochum, Bottrop, Dortmund,
Gelsenkirchen, Hamm, Herne, Recklinghausen und ausgewéhlte Gemeinden des

Kreises Unna (Bergkamen, Kamen, Unna, Linen) umfasste.

BORKEN

BIELEFELD

GUTERSLOH

je 1 000 Personen
der Bevdlkerung

unter 16,9
16,9 bis unter 27,2
27,2 bis unter 33,1

33,1 bis unter 46,0

ENNEPE- -
RUHR- m 46,0 und mehr
KREIS

HOCHSAUERLANDKREIS /

Abbildung 7: Regionale Verteilung turkischer Staatsangehdriger (Stand: 31.12.2005)
[Ausschnitt: Zuwanderungsstatistik 2006 (MGFFI) [96].

Unter Bericksichtigung folgender Ein- und Ausschlusskriterien wurde aus dem

Gesamtdatensatz eine Stichprobenziehung durch den MDK WL vorgenommen

e Die Begutachtung sollte im Zeitraum vom 01.01.2003 bis 31.12.2007
stattgefunden haben.

e Eruieren tiurkischstammiger Personen anhand des Namensalgorithmus [34,
35].

e Bei den begutachteten Personen wurde eine Pflegebedurftigkeit festgestellt
(Pflegestufe I, Il oder 111).

®* Fir die Interventionsstudie wurde eine StichprobengréRe von 120 pflegenden

Angehorigen bzw. Pflegebedirftigen anvisiert, wobei 12 regionale Cluster mit je 10
Pflegebediirftigen/pflegenden Personen zum Erreichen der benétigten Power eingeplant
wurden.
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e Das Geburtsdatum der Antragsteller liegt vor 1987 und nach 1927 (d. h. die
Personen sind zum Zeitpunkt der Begutachtung 20 Jahre oder é&lter, bzw.
noch nicht alter als 80 Jahre).

e Es wurde Pflegegeld beantragt. Personen, die Kombinations-,
Pflegesachleistungen oder Leistungen zu stationdren Unterbringung
beantragt hatten, wurden ausgeschlossen.

e Ausschluss von Begutachtungen an Personen, bei denen eine der
Hauptdiagnosen (Erst- bzw. Zweitdiagnose) die Codierung F 00 bis F 99
(Psychische und Verhaltensstérungen) gemafR ICD-10 enthielt [97]. Dadurch
wurden demenzerkrankte Personen aus der Stichprobe ausgeschlossen.

e Anhand der Postleitzahlen wurden nur Begutachtungen in den Bereichen
Bergkamen, Bielefeld, Bochum, Bottrop, Dortmund, Gelsenkirchen, Hamm,
Herne, Kamen, Linen, Recklinghausen und Unna in die Stichprobe
einbezogen (siehe Abschnitt 9.5.1).

4.4.1.3 Manuelle Durchsicht und Bearbeitung des Stichprobendatensatzes

Der Stichprobendatensatz wurde in der Geschaftsstelle des MDK WL von
einer turkischen Mitarbeiterin durchgesehen und Begutachtungen an nicht-
tirkischen Personen wurden ausgeschlossen. Da der Datensatz sowohl Erst-,
Folge- wie auch Widerspruchsbegutachtungen enthielt, kam es zur
Mehrfachnennung von Personen. In einer Nachsortierung wurde die jeweils letzte
Begutachtung markiert und somit die Anzahl der Personen bestimmt, bei denen
im Beobachtungszeitraum eine Pflegebedurftigkeit festgestellt wurde. Der
resultierende Datensatz (Kontakt-Datensatz) wurde um die Variable Region
erweitert, so dass entsprechend der Zahl turkischer Pflegebedurftiger in jeder der
oben genannten Stadte R&umlichkeiten fir eine Informationsveranstaltung
reserviert werden konnten.

Da die Variable Stralle im Datensatz fehlte, musste mit einem Datensatz
abgeglichen (gematcht) werden, der die vollstandige Adresse enthielt. Dazu
mussten beide Datensétze aus Excel nach Access uberfiihrt werden um die
entsprechende Zuordnung in Access durchfiihren zu kdnnen. AnschlieRend
wurde der Datensatz wieder in Excel importiert. Zudem wurde manuell die
Variable Geschlecht eingefigt.

Der Kontaktdatensatz wurde deskriptiv ausgewertet, um die Charakteristika
der Studienpopulation zu bestimmen. Zudem wurde im Rahmen einer Non-
Responder-Analyse untersucht, ob die Teilnahmebereitschaft hinsichtlich des
Geschlechterverhéltnisses, der Pflegestufen oder dem Alter bei der letzten

Begutachtung Unterschiede aufwies.
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4.4.1.4 Postalische Kontaktaufnahme
Aus datenschutzrechtlichen Griinden war eine direkte Kontaktierung der

turkischen Pflegebedurftigen und ihrer pflegenden Angehdrigen nicht mdoglich.

Deshalb wurden die Personen im Kontakt-Datensatz in einem gemeinsamen

Schreiben vom MDK WL und der Universitéat Bielefeld zu

Informationsveranstaltungen in der Nahe ihres Wohnsitzes eingeladen. Im

Rahmen dieser Veranstaltungen sollten die Anwesenden Uber die Studie

informiert werden.

Die Einladungsbriefe an die Pflegebedurftigen enthielten folgende Schriftstiicke:

e Ein Anschreiben des MDK WL (in Deutsch und Turkisch). Die Anschreiben
wurden in der Geschéftsstelle des MDK WL in Mulnster als Serienbriefe
ausgedruckt (siehe Abschnitt 9.5.4).

e Die Einladung zu einer Informationsveranstaltung jeweils in Nahe des
Wohnortes (siehe Abschnitt 9.5.5).

e Riickantwortkarten® mit der Mdglichkeit, Informationen tber das Projekt
saba anzufordern oder anzukreuzen, falls eine Teilnahme an der
Informationsveranstaltung nicht méglich ist.

Alle Schreiben wurden erst in Deutsch formuliert und anschliel3end von einer

turkischen Mitarbeiterin Ubersetzt und unter Beachtung kulturspezifischer

Unterschiede bzgl. der Ausdrucksweise und Formulierung entsprechend

angepasst.

4.4.1.5 Ort und Durchfihrung der Informationsveranstaltungen

In insgesamt acht verschiedenen Stadten®” wurden Personen bzw.
Einrichtungen kontaktiert und um Unterstlitzung gebeten. Die Kontaktpersonen
wurden Uber das Projekt saba informiert und um eine mietfreie Bereitstellung von
R&aumlichkeiten fur die Umsetzung einer Informationsveranstaltung gebeten. Im
Anschluss an eine Zusage wurden die entsprechenden Einladungen fiur die
Veranstaltungen fertiggestellt und jeweils mehrere Exemplare (DIN A3 und
DIN A4) zum Verteilen und Aufhdngen an die Kontaktpersonen vor Ort verschickt
(siehe Abschnitt 9.5.5 und 9.5.6).

Die Informationsveranstaltungen fanden somit in  R&umlichkeiten

verschiedener Verbande, Einrichtungen, einem Verein und einer Moschee statt.

® Der Zusatz ,Gebiihr bezahlt Empfanger* war auf den Karten aufgedruckt, um die
Antwortbereitschaft zu férdern.
®7 Bielefeld, Bochum, Dortmund, Hamm, Herne, Gelsenkirchen, Recklinghausen, Linen
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Dabei wurden die Veranstaltungen in ttrkischer Sprache durchgefihrt und
hatten folgende Struktur:
1) BegrufRung der Anwesenden durch die Projektmitarbeiterinnen,
2) Vorstellung der Projektmitarbeiterinnen,
3) Einfache Erklarung des Projektes saba
4) Schilderung des Projektablaufs und Hinweis auf das Informationsschreiben,
5) Bitte zur Teilnahme: Einwilligungserklarung,
6) Bedanken fur die Anwesenheit und die Aufmerksamkeit/das Zuhdren,
7) Klarung von Fragen seitens der Zuhdrerinnen und Zuhorer,
8) Fragen der Projektmitarbeiterinnen an das Auditorium zum Bedarf
(z. B. ,Welche Themen im Bereich Pflege wirden Sie interessieren?),
9) freiwilliges Ausflllen der Teilnehmerliste,
10) Verabschiedung sowie nochmaliges Bedanken fir das Engagement der
Anwesenden.
Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Informationsveranstaltungen hatten
jederzeit die Mdglichkeit Fragen zu stellen. Im Anschluss an die Veranstaltungen
wurden Informationsmaterialien und Kugelschreiber, mit dem Logo der Studie

und der Telefonnummer der Projektmitarbeiterinnen, als Erinnerungshilfe verteilt.

4.4.2 Rekrutierung uber das Schneeball-Prinzip

Bereits im Vorfeld der postalischen Kontaktaufnahme wurden alternative
Wege konzipiert, um bei einer zu geringen Resonanz auf die Schreiben eine
Kontaktierung nach dem Schneeballprinzip umzusetzen.

Potentielle Schliisselpersonen, die mit tirkischen Migrantinnen und
Migranten arbeiteten oder selbst einen Migrationshintergrund aufwiesen, wurden
telefonisch kontaktiert. Dazu wurden in den geplanten Studienregionen
Mitarbeiterinnen  und  Mitarbeiter ~der AWO, der Caritas, der
Migrantenselbstorganisationen, der paritatischen Wohlfahrtsverbande, aber auch
Angehdrige von Seniorentreffen, Selbsthilfegruppen und Pflegediensten
angesprochen und um ihre Mithilfe gebeten. Zudem wurde aktiv an die Medien
(Zeitungen, Radio und Fernsehen) herangetreten mit der Bitte um eine kurze
Berichterstattung tUber das Projekt saba (siehe Abschnitt 4.7.2).

Alle turkischen Pflegebedurftigen und pflegenden Angehdrigen, die bereits
ihre Teilnahmebereitschaft an der Studie saba signalisiert hatten, wurden
angesprochen, ob sie in ihrem Bekannten- oder Freundeskreis weitere

pflegebedurftige oder pflegende tirkischstammige Personen kennen wurden.
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Sie wurden gebeten, uber eine Weitergabe von Informationsmappen uber
das Projekt saba, einen Kontakt zu diesen Personen zu initiieren. Diese
Informationsmappen enthielten ein einfaches kurzes Anschreiben mit der Bitte
die Projektmitarbeiterinnen zu kontaktieren und zudem ein Informationsschreiben
zum Projekt, eine Einwilligungserklarung und ein adressiertes Rickschreiben, auf
dem die wichtigsten Angaben (Namen, Adresse, Telefonnummer, Erreichbarkeit)
fur eine Kontaktaufnahme aufgefiihrt werden konnten.

Sobald sich eine tirkische Familie meldete, wurde ein Termin fir einen
Hausbesuch vereinbart. Im Rahmen dieses Besuches lieferte eine
turkischsprachige Projektmitarbeiterin den interessierten Personen im hauslichen
Umfeld — nach einem gemeinsamen Kennenlernen — Informationen zum Projekt
saba, nannte die Projektbeteiligten und die Dauer des Projekts. Die
Projektmitarbeiterin ging auf Fragen und Unsicherheiten seitens der tirkischen
Familien ein und lieferte verstandliche Erklarungen. Die Hausbesuche dauerten

etwa ein Stunde.

4.5 Feldzugang und Empirie

Der empirische Teil startete im zweiten Quartal 2008. Zur Feldphase zé&hlten
die verschiedenen Zugangswege zur Zielgruppe (siehe Unterkapitel 4.4), die
Informationsveranstaltungen, die Intervention in Form von Gruppentreffen sowie
die Befragungen der Pflegebedurftigen und ihrer pflegenden Angehdrigen zu den

verschiedenen Erhebungszeitpunkten.

45.1 Umsetzung und Gruppentreffen

Die Gruppentreffen mit den pflegenden Angehodrigen bestanden aus finf
Programmpunkten (siehe Tabelle 6). Die Treffen waren auf eine Zeitstunde
ausgelegt und wurden in tirkischer Sprache durchgefuhrt.

Nach einer BegriiBung durch den Mediator bzw. die Mediatorin wurden die
Anwesenden um ihre Erlaubnis gebeten das Treffen auf einem Tontrager zur
spateren Analyse aufnehmen zu durfen. AnschlieBend wurde das Storytelling
bestehend aus Erzéhlphase, Gesprachsphase und Abschlussbesprechung
umgesetzt.

Im Rahmen der Erzahlphase wurde vom Mediator bzw. der Mediatorin eine
kurze Geschichte — ,Starter'-Geschichte — vorgelesen, in welcher jeweils ein
bestimmter Aspekt aus dem Pflegegeschehen bzw. -alltag behandelt wurde
(siehe Unterkapitel 9.6).
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Das offene Ende der jeweiligen Geschichte diente als Anknupfungspunkt fur
die pflegenden Angehdrigen ihre eigenen Erfahrungen und Erlebnisse zu
berichten und in Diskussion und Austausch mit den anderen Pflegenden zu
treten.

In dieser Gesprachsphase sollte der Mediator bzw. die Mediatorin nur im
Falle von Konfliktsituationen aktiv in das Geschehen eingreifen und die
Gesprache behutsam moderierend auf das Ausgangsthema zurlckfihren.

In der Abschlussphase war die Beteiligung aller Anwesenden gefragt um die
wichtigsten pflegerelevanten Informationen zu dem jeweiligen Themenbereich
zusammenzufassen. Eine Verabschiedung durch die Mediatorin bzw. den

Mediator beendete das jeweilige Angehorigentreffen.

Tabelle 6: Strukturierung der Angehdrigentreffen

Akteur/ | .
Programmpunkt AKteurin Inhalt Dauer

BegrifRung Mediatorin/ BegrifRung und Bitte um Erlaubnis ca. 3 Min.
Mediator das Treffen auf einem Tontrager
aufzunehmen
Erzahlphase Mediatorin/ Vorlesen oder Erzéhlen der ca. 5 Min.
Mediator thematisch jeweils vorgegebenen
Geschichte
Gesprachsphase | Pflegende Erzahlen der eigenen Erfahrungen ca. 40 Min.

Angehdrige und Erlebnisse, Austausch von
Informationen und Diskussion

Abschluss- Pflegende Der/die Mediator/in fasst mit den ca. 7 Min.
besprechung Angehorige, | Teilnehmerinnen die wichtigsten
Mediatorin/ pflegerelevanten Punkte zusammen.
Mediator
Verabschiedung | Mediatorin/ Verabschieden und ggf. Verteilen ca. 5 Min.
Mediator eines Informationsblattes (DIN A4)

mit den wichtigsten Hinweisen zu
dem jeweiligen Themenkomplex

Gesamt 60 Min.

* Die Minutenangaben sind Schéatzwerte und konnten je nach Situation in der Gruppe
leicht variieren.
4.5.2 Erhebungszeitpunkte im Rahmen der Studie saba

Fur die Umsetzung der Angehdrigentreffen wurde ein Zeitraum gewahlt, der
zum einen nicht im Fastenmonat Ramadan lag und sich zum anderen zeitlich
nicht mit einer Phase eines mdglichen Aufenthalts der Teilnehmenden in ihrem
Heimatland Uberschnitt. Die erste Befragung (Baseline-Erhebung) der
pflegebedirftigen Personen wie auch der pflegenden Angehoérigen fand Ende
2008/Anfang 2009 im Vorfeld der Angehdrigentreffen statt. Dazu wurden die
turkischstammigen Familien von einer Projektmitarbeiterin und einem Mitarbeiter

bzw. einer Mitarbeiterin des MDK im hauslichen Umfeld aufgesucht.
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Die Fragebogeninstrumente wurden den Studienteilnehmerinnen und
-teilnehmern zum Ausfullen ausgehandigt. Im Falle von Unklarheiten, Sprach-
und/oder  Verstandnisschwierigkeiten, z.B. im Rahmen des MDK-
Begutachtungsprozesses, unterstiitzte die Projektmitarbeiterin die involvierten
Personen.

Eine zweite Befragung erfolgte direkt nach der Beendigung der Intervention
im zweiten Quartal 2009. Methodisch war das Vorgehen bei der zweiten
Befragung identisch mit dem Vorgehen bei der Baseline-Erhebung.

Eine dritte Befragung konnte Ende 2009/Anfang 2010 umgesetzt werden.
Diese Abschlusserhebung wurde im hauslichen Umfeld durch die

Projektmitarbeiterin umgesetzt.

4.6 Evaluation

Eine Bewertung der Intervention erfolgte sowohl hinsichtlich des Vorgehens
(Prozessevaluation) als auch bzgl. der Wirksamkeit. Dazu wurden die
Fragebogen, die in einer quantitativen Analyse zum Einsatz kamen, ausgewertet
und die Gesprache der pflegenden Angehérigen, die wahrend der
Gruppentreffen stattfanden, im Rahmen einer qualitativen Betrachtung analysiert.

4.6.1 Quantitative Analyse

Basierend auf einem vereinfachten Modell zur Verbesserung des
pflegerischen Handelns wurden verschiedene Endpunkte bestimmt, die fur die
pflegebedirftige Person, respektive die pflegenden Angehérigen, von Bedeutung
sind.

Bereits mit der Antragstellung des Projektes saba beim BMBF erfolgte eine
Festlegung auf bestimmte Fragebogeninstrumente, mit denen eine Erhebung
dieser Endpunkte angestrebt wurde (siehe Tabelle 7).

Die aufgefiihrten Erhebungsinstrumente wurden, sofern keine tirkische
Ubersetzung vorlag, von Frau Yilmaz-Aslan ins Tirkische (ibersetzt und in einer
kleinen Gruppe turkischstimmiger Personen einer Pilot-Testung auf
Verstandlichkeit unterzogen.

Die Auswertung der Erhebungsinstrumente erfolgte sowohl in Form von
Intention to treat Analysen als auch in Form von per Protokoll Analysen®.
Vereinzelt wurden Imputationen® — ein Einfiigen fehlender Werte auf Basis der
vorliegenden Angaben aus den Fragebdgen — vorgenommen.

Die verwendeten statistischen Testverfahren finden sich im Unterkapitel 4.9.

®8 Der Ubersichtlichkeit halber wurde ein Teil der Ergebnisse im Anhang aufgefuhrt.
69 Imputationen waren bzgl. der PSS und der HPS madglich.
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Tabelle 7: Instrumente fur die Baseline- und die Abschlusserhebung

Befragte/ Untersuchter Erhebungs- Zahl der | Antwort- Quelle
untersuchte | Endpunkte instrument/ Skala Iltems kategorien
Person
Pflege- Gesundheitlich- Formulargutachten k. A+ k. A+ k. A.
bedurftige pflegerische Para- | zur Feststellung der
Person meter/ Autonomie | Pflegebedurftigkeit*
Pflege- Lebensqualitat EQ-5D und VAS 5 3 [72,
bedirftige der EuroQol Group 98]
Person
Pflegende Stress Perceived Stress 14 5 [73,
Person scale (PSS) 99]
Pflegende Empowerment Adaption der 20 3 [75,
Person Making Decisions 76, 77]

Scale und der

Patient

Empowerment

Scale unter

Berlcksichtigung

der Ergebnisse aus

dem Projekt

EUROFAMCARE
Pflegende Belastung Hausliche Pflege 28 4 [74]
Person Skala (HPS)
* Die Begutachtung zur Feststellung der Pflegebedurftigkeit wurde in deutscher Sprache

vorgenommen.

+ Das Formulargutachten zur Feststellung der Pflegebedurftigkeit ist nicht als
Fragenbogen zum Selbstausfiillen konzipiert. Deshalb werden hier keine Angaben zur
Zahl der Items und Antwortkategorien gemacht. Das Formulargutachten hatte den
Stand vom 12.12.2006.

4.6.2 Qualitative Analyse

Jeweils vor Beginn der Angehdrigentreffen wurden alle Anwesenden gefragt,
ob sie mit einer Tonaufzeichnung wahrend des Treffens einverstanden waren.
Diese Tonaufzeichnungen wurden transkribiert und einer qualitativen Analyse
unterzogen™. Zusétzlich wurde die jeweilige Mediatorin bzw. der Mediator
gebeten im Anschluss an jedes Angehdrigentreffen einen kurzen Fragebogen
auszufillen. Darin wurde die personliche Einschétzung bzgl. der Stimmung, des

Ablaufs und der Raumsituation wéahrend der Angehdrigentreffen erfragt.

4.7 Dokumentation und Offentlichkeitsarbeit

Die Studie zur Verbesserung der hé&uslichen Pflege von tirkischen
Migrantinnen und Migranten in Deutschland wurde auf vielfaltige Weise, sowohl
fir die wissenschaftliche als auch fiir die nicht wissenschaftliche Offentlichkeit,

aufbereitet und dargestellt.

° Die gualitative Analyse wurde von Frau Yilmaz-Aslan durchgefihrt und ist nicht Teil der
vorliegenden Promotionsarbeit.
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4.7.1 Homepage

Der Pflegeforschungsverbund NRW richtete eine Homepage ein, Uber die
sich jedes Projekt des Verbundes présentieren konnte [3]. Informationen zum
Projekt saba waren in deutscher, englischer und turkischer Sprache verfugbar

4.7.2 Offentlichkeitsarbeit
Im Rahmen einer offensiven Offentlichkeitsarbeit wurde der direkte Kontakt
zur tirkischen Community bzw. zu turkischen Migrantinnen und Migranten
gesucht.
Folgende Kontaktwege wurden genutzt (siehe Unterkapitel 9.8):
e Turkischsprachige Medien (Zeitungen, Fernsehen und Radio),
o Kontakt zu Selbsthilfegruppe ,Yasamla el elle,
o Kontakt zu einem Verein und Teilnahme an einer Veranstaltung,
e Teilnahme an dem Projekt ,Runder Tisch kultursensible Altenhilfe,
evangelisches Johanneswerk e. V.,

e Kontakt zum Forum fir eine kultursensible Altenhilfe.

4.7.3 Berichte und Publikationen

Zudem wurden Teile und spezifische Aspekte des Projektes in verschiedenen
Publikationen parallel zum Studienverlauf veréffentlicht. Die Veréffentlichungen
umfassten Texte, Poster und Présentationen auf nationalen Fachtagungen und
Symposien (siehe Abschnitt 9.8.3). Die Zwischenberichte und der
Abschlussbericht an den Forderer (BMBF) wurden Uber die Homepage des
Pflegeforschungsverbundes NRW der Offentlichkeit zur Verfligung gestellt [3].

4.8 Literaturrecherchen

In Abhangigkeit vom Projektfortschritt und der Publikationsform wurden
optional systematische oder kursorische Literaturrecherchen durchgefihrt. Die
Suche erfolgte wu.a. in verschiedenen Literaturdatenbanken und den
Quellenverzeichnissen relevanter Publikationen.

Fur die vorliegende Dissertationsschrift wurde abschlieRend eine nicht-
systematische Nachrecherche in den Datenbanken PubMed [100], Europe-PMC
[101] und BASE [102] durchgeftihrt.
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Dazu wurden folgende Wortkombinationen als Suchterme eingegeben:
o storytelling® AND ,empowerment®,
o storytelling® AND ,self help®,
o storytelling® AND ,health literacy®,
o storytelling“ AND ,intervention®,
o storytelling AND ,pedagogy of oppressed” und

o storytelling“ AND [,theatre for development” OR ,theater for development”].

4.9 Software und statistische Testverfahren

Im Rahmen der vorliegenden Doktorarbeit erfolgte die Literaturverwaltung mit
dem Programm EndNote Version X7. Die Textverarbeitung wurde mit dem
Programm Microsoft Word 2010 umgesetzt.

Auswertungen und Analysen erfolgten mit folgenden Programmen:

e Microsoft Excel 2010 wurde fur einfache Auswertungen, die Erstellung von
Boxplots und den Test auf Normalverteilung (Anderson-Darling-Test)
verwendet.

o Die Statistiksoftware R Version 3.3.2 (www.r-project.org) wurde fir den
Student’'s t-Test, den Wilcoxon-Test und den Quade-Test genutzt (die

entsprechende Syntax findet sich im Anhang).
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5 Ergebnisse

JAufklarung, Beratung. (1) Die Pflegekassen
haben die Eigenverantwortung der Versicherten
durch Aufklarung und Beratung Uber die gesunde,
der Pflegebedurftigkeit vorbeugende Lebensfiihrung
zu unterstitzen und auf die Teilnahme an

gesundheitsférdernden MaRnahmen hinzuwirken. “
§ 7 SGB XI

In diesem Kapitel wird der Zugang zu turkischen Pflegebedurftigen und ihren
pflegenden Angehdérigen thematisiert. AnschlieRend werden die Charakteristika
der Studienpopulation dargestellt, gefolgt von Ausfluhrungen zur Bereitschaft an
den Angehorigentreffen teilzunehmen und bei den Befragungen mitzuwirken
(siehe Unterkapitel 5.2 und 5.3). AbschlieBend werden die Ergebnisse der
gquantitativen Auswertung zu den drei verschiedenen Erhebungszeitpunkten

dargestellt (siehe Unterkapitel 5.4).

5.1 Rekrutierung von Studienteilnehmerinnen und -teilnehmern

Die Kontaktaufnahme zu tirkischen Pflegebedirftigen und ihren pflegenden
Angehorigen erfolgte  zum einen indirekt Uber eine registerbasierte
Stichprobenziehung und zum anderen direkt mit Unterstitzung von

turkischstammigen Schlisselpersonen.

5.1.1 Registerbasierte Stichprobenziehung

Der Datensatz des MDK WL umfasste alle Begutachtungen auf
Pflegebedurftigkeit in Westfalen-Lippe Uber einen Zeitraum von funf Jahren.
Zwischen dem 01.01.2003 und dem 31.12.2007 wurden ca. 626.000
Begutachtungen in dieser Region durch den MDK vorgenommen.

Uber die Anwendung des Namensalgorithmus [34, 35] wurden 13.473
Begutachtungen an mdoglicherweise turkischstdmmigen Personen eruiert. Dies
entspricht einem Anteil von 2,2 % der Gesamtbegutachtungen. Nach Anwendung
der Ein- und Ausschlusskriterien (siehe Unterabschnitt 4.4.1.2) verblieben 1.178
Datensatze.

Im Rahmen einer manuellen Durchsicht’® wurden 216 Begutachtungen
(18,3 %) ausgeschlossen, da davon auszugehen war, dass die begutachteten

Personen nicht tirkischstdmmig waren.

" Die manuelle Durchsicht erfolgte in den R&aumlichkeiten des MDK in Minster und
wurde von Frau Yilmaz-Aslan durchgefihrt.
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Von den verbliebenen 962 Datensatzen (81,7 %) wurden 340 aufgrund von
Mehrfachbegutachtungen/-nennungen und weitere zwei Datensatze aufgrund
unvollstandiger Adressangaben ausgeschlossen (siehe Flowchart Abschnitt
9.5.3).

Die resultierende Stichprobe umfasste 620 tirkische pflegebedirftige
Personen, an welche postalisch ein Anschreiben des MDK WL mit einer
Einladung zu einer Informationsveranstaltung am jeweiligen Wohnort sowie einer
Ruckantwortkarte versendet wurden (siehe Abbildung 8).

Alle Schriftstiicke wurden sowohl in einer deutschen als auch in einer

turkischen Version verschickt.

Recklinghausen
1% |

Bielefeld
21%
Linen, Kamen,
Bergkamen und
Unna
10%

Herne und
Castrop Rauxel
7% __Bochum
11%

Gelsenkirchen
und Bottrop
14%

Dortmund
21%

Abbildung 8: Regionale Verteilung der angeschriebenen Pflegebedurftigen

5.1.1.1 Charakteristika der Stichprobe

Von den angeschriebenen 620 tirkischstammigen Pflegebediirftigen wiesen
400 (64,5 %) die Pflegestufe | auf, 189 Personen (30,5%) hatten die
Pflegestufe 1l und 31 Pflegebedirftige (5,0 %) die Pflegestufe Il (siehe
Abbildung 9). Der M&nneranteil in der Stichprobe lag bei 58,4 %.

Entsprechend der Ein- und Ausschlusskriterien lag das Alter der Stichprobe
im funfjahrigen Begutachtungszeitraum’ zwischen 20 und 80 Jahren. Das

mittlere Alter bei der letzten Begutachtung betrug 58 Jahre (Median: 62 Jahre).

2 Zwischen dem Ende des Begutachtungszeitraumes und der Stichprobenziehung lagen
etwa 6 Monate.
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Abbildung 9: Prozentuale Verteilung der Pflegestufen in der Stichprobe

Die Altersverteilung zum Zeitpunkt der Stichprobenziehung am 01.06.2008 ist
in Abbildung 10 dargestellt. Das arithmetische Mittel lag zu diesem Zeitpunkt bei
einem Alter von 60 Jahren (Median: 65 Jahre; Minimum: 21 Jahre; Maximum: 81
Jahre). 362 pflegebedirftige Personen (58,4 %) wiesen ein Alter von 60 bis 75

Jahren auf.
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Abbildung 10: Altersverteilung zum Zeitpunkt der Stichprobenziehung

-77 -




Ergebnisse

Fur diese Grundgesamtheit von 620 turkischstammigen Personen lagen im
Beobachtungszeitrum insgesamt 959 Begutachtungen vor. Darunter waren
folgende Gutachtenarten subsummiert: Erst- / Folge- / Héherstufungs- / Wieder-
holungsgutachten und Gutachten im Sozialgerichtsverfahren. Eine nur einmalige
Begutachtung™ erfolgte bei 392 Personen (63,2 %). Der Pflegebedarf von 145
Betroffenen (23,3 %) wurde im Beobachtungszeitraum zweimal erhoben.

Etwa ein Achtel der Personen aus der Stichprobe war in diesem Zeitintervall

dreimal oder noch haufiger begutachtet worden (siehe Tabelle 8).

Tabelle 8: Anzahl der Personen nach Begutachtungshaufigkeit

Haufigkeit der Anzahl der Relativer Anteil der
Begutachtungen pro Person begutachteten begutachteten Personen
im Beobachtungszeitraum Personen in Prozent
eine Begutachtung 392 63,2 %
2 Begutachtungen 145 23,4 %
3 Begutachtungen 59 9,5 %
4 Begutachtungen 21 34%
5 Begutachtungen 2 0,3%
6 Begutachtungen 1 0,2%

5.1.1.2 Response und Teilnahme an den Informationsveranstaltungen

Innerhalb der ersten beiden Wochen nach postalischem Versand kamen etwa
20 % der versandten Schreiben mit einem Vermerk an den MDK WL zurlick,
dass die angeschriebenen Personen nicht unter den angegebenen Adressen
erreichbar seien (siehe Abbildung 11).

Demnach hatten 496 tlrkischstammige Pflegebedirftige und ihre
Angehdrigen das Informationsschreiben mit der Einladung erhalten kdnnen. Zwei
Familien meldeten sich telefonisch, da die pflegebedurftige Person mittlerweile
verstorben war. Von den Ruckantwortkarten machten 23 pflegende Angehérige
Gebrauch und lieRen sich Informationen Uber das Projekt saba postalisch
zusenden oder gaben eine Telefonnummer fir eine direkte Kontaktaufnahme an
(siehe Abbildung 11).

In folgenden acht Stadten/Orten wurden Informationsveranstaltungen
durchgefuhrt: Bielefeld (Freizeitzentrum Stieghorst), Bochum (IFAK), Dortmund
(Seniorenwohnsitz Nord), Linen (Multikulturelles Forum e. V.), Gelsenkirchen
(AWO), Hamm (Verein zur Selbsthilfe behinderter und nichtbehinderter turkischer
Mitblrger), Herne (AWO) und Recklinghausen (Kuba Mescidi / Moschee).

® Ohne Berlcksichtigung der Begutachtungsart.
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Zu den Informationsveranstaltungen, die im Zeitraum vom 10.06.2008 bis
zum 19.06.2008 stattfanden, kamen in den Bereichen Hamm, Herne und
Dortmund insgesamt funf pflegende Angehorige und eine pflegebedirftige
Person. Dies entspricht 1,0 % der Stichprobe, gemessen an der Zahl der
Schreiben, die angekommen sein konnten. Vier Pflegebedurftige mit ihren
pflegenden Angehdrigen konnten im Rahmen der Informationsveranstaltungen
zu einer Teilnahme am Projekt saba motiviert werden. 94 % derjenigen, die das
Schreiben zum Projekt erhalten haben koénnten, reagierten nicht auf die

Einladungen.

Kontaktierungvon 620 tirkischen 124 Adressaten
Pflegebediirftigen tiber den MDK WL nicht erreichbar

.

v

496 ,angekommene” Einladungen zu Informationsveranstaltungen
(8 verschiedene Stadte)

l } |

5 Teilnehmende an 23 Rackantwort- 2 Telefonische 466 Non
Infoveranstaltungen karten Rickmeldungen Responder
(1,0 %) (4,6%) (0,4 %) (94,0 %)

| | |

| Kontakt (/R/T= 30; 6,0 %) |

|

Teilnahmean der Studie 5 Pflegebedirftige und deren Angehérige
(1,0 % der Ausgangsstichprobe bzw. 16,7 % der Kontakte)

Abbildung 11: Response auf die registerbasierte Stichprobenziehung

Anzumerken ist, dass einige der angeschriebenen Familien die Schreiben,
Informationen und die Einladung zum Projekt saba weitergegeben haben, so
dass sich moglicherweise nicht die urspriinglich kontaktierten Personen gemeldet

haben™. Dies konnte allerdings nicht verifiziert werden.

™ Dies war in einem Falle offensichtlich, da die betreffende Person nicht zur Zielgruppe
Pflegebediirftiger oder pflegender Angehériger gehérte, sondern ein wirtschaftliches
Interesse am Projekt hegte.
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5.1.1.3 Responder und Non-Responder-Analyse
Eine vergleichende Auswertung folgender vier Gruppen wurde in Bezug auf
das Geschlechterverhaltnis, die Pflegestufen und auf die verschiedenen
Gutachtenarten durchgefuhrt:
e Ausgangsstichprobe (n = 620),
e Briefretouren™ (n = 124),
e Responder’ (n = 30),
¢ Non-Responder (n = 466).

a) Geschlechterverteilung:

Das prozentuale Verhaltnis von Méannern und Frauen wurde in allen vier Gruppen
von den Mannern dominiert. In der Gruppe der Responder erreichte der
Manneranteil einen maximalen Wert von 70 %. Die drei anderen Gruppen
unterschieden sich voneinander nur geringfugig in der Geschlechterverteilung
(siehe Abbildung 12).

| |
Non-Responder
(n=466) | 2ol |
Responder (n=30) 70,0
| |
Briefretouren (n=124) 62,1
| |
Ausgangsstichprobe
(n=620) _ 84
0 20 40 60 80 100 %
OManner BFrauen

Abbildung 12: Geschlechterverteilung in den verschiedenen Gruppen

b) Pflegestufen:

Der Anteil an Pflegebedirftigen mit der Pflegestufe | dominierte in allen vier
Gruppen. Eine Pflegestufe Il lag bei 23,3 % bis 37,9 % der Pflegebedurftigen vor.
Den prozentual kleinsten Anteil machten Pflegebedurftige mit einer Pflegestufe 1lI
aus. Die Gruppe der Non-Responder entsprach in ihrer prozentualen
Zusammensetzung in etwa der Ausgangsstichprobe. Im Gegensatz dazu war der
Anteil Pflegebediirftiger mit Pflegestufe | in der Gruppe der Responder mit 70 %
am groldten (siehe Abbildung 13).

" Die Adressaten, die postalisch nicht erreichbar waren, werden im Weiteren als

Briefretouren bezeichnet.

% Als Responder werden die Personen definiert, mit denen eine erfolgreiche
Kontaktaufnahme moglich war (telefonisch, postalisch oder im Rahmen der
Informationsveranstaltungen).
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Non-Responder
(n=466)

Responder (n=30) 70,0
1 \ \

Briefretouren
(n=124)

Ausgangsstichprobe
(n=620)

OPflegestufe | @Pflegestufe Il OPflegestufe IlI

Abbildung 13: Prozentuale Verteilung nach Pflegestufen

c) Begutachtungsarten:

Da einige Pflegebedurftige im Zeitraum zwischen dem 01.01.2003 und dem
31.12.2007 mehrmals von Mitarbeitern oder Mitarbeiterinnen des MDK
begutachtet worden sind und somit unterschiedliche Gutachtenarten’” vorlagen,
fand ausschlieBlich die jeweils letzte Begutachtung in der folgenden
vergleichenden Analyse Verwendung. Die Gruppe der Non-Responder spiegelt in
Bezug auf die Verteilung nach Gutachtenart die Ausgangsstichprobe wider.
Demgegenuber fanden sich prozentual gesehen mehr Folgegutachten als

Erstgutachten in der Gruppe der Responder (siehe Tabelle 9).

Tabelle 9: Verteilung nach Gutachtenart

Gutachtenart Ausgangs- Brief- Responder Non-
stichprobe retouren Responder
(n=620) (n=124) (n=30) (n=466)

Erstgutachten 245 (39,5%) 62 (50,0 %) 8(26,7%) 175 (37,6 %)

Folgegutachten 226 (36,5%) @ 45 (36,3 %) 17 (56,7 %) | 164 (35,2 %)

Hoherstufungs-

quthehten 47 (7,6 %) 6 (4,8 %) 1(33%)  40(8,6 %)

Wiederhol -

qutachten 38(61%)  0(0,0%) 1(3,3%) 37 (7,9 %)

Widerspruch 58 (9,4 %) 10 (8,1 %) 3 (10 %) 45 (9,7 %)

Gutachten im Sozial-
gerichtsverfahren 6 (1,0 %) 1 (0,8 %) 0 (0,0 %) 5 (1,1 %)

Eine Analyse bzw. ein entsprechender Vergleich der Geschlechterverteilung,
der Pflegestufen und Begutachtungsarten zwischen tirkischstammigen und
nicht-tirkischstammigen Pflegebedurftigen im Begutachtungszeitraum vom
01.01.2003 bis zum 31.12.2007 konnte leider nicht durchgefihrt werden.

" Die Gutachtenart war im Datensatz folgendermaBen codiert: ,10“= Erstgutachten,

,20“= Folgegutachten, ,21“= Héherstufungsgutachten, ,22“= Wiederholungsgutachten,
,30“= Widerspruch und ,60“= Gutachten im Sozialgerichtsverfahren.
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5.1.2 Direkte Kontaktierung tber das Schneeball-Prinzip

Da im Rahmen der registerbasierten Stichprobenziehung nur wenige
Ruckmeldungen erfolgten, wurde zusatzlich eine direkte Kontaktierung tber das
sogenannte Schneeball-Prinzip durchgefihrt (siehe Abschnitt 4.4.2). Die
Pflegebedurftigen und pflegenden Angehdrigen aus der registerbasierten
Stichprobenziehung, die zu einer Studienteilnahme bereit waren, bekamen
Informationsmaterial zum Projekt saba an die Hand, mit der Bitte dieses an
andere Betroffene in ihrem Umfeld weiterzugeben. AufRerdem wurden
turkischstdammige Schliisselpersonen gebeten personliche Kontakte zu Familien
mit pflegebedurftigen Angehdrigen herzustellen. Ebenso wurden Organisationen

sowie tirkische Medien um Unterstiitzung angefragt (siehe Abbildung 14).

Kontaktierung direkt/personlich

v

Studienteilnehmerinnen und -
teilnehmer aus der register- —— | Weitere betroffene
basierten Stichprobenziehung
v turkischstammige
| Schlisselpersonen — | Pflegebediirftige und
\
Organisationen | ihre pflegenden
Y Angehdrigen
Medien (unspezifisch) —>

Abbildung 14: Alternative Rekrutierungswege

Vom 17.08.2008 bis zum 19.10.2008 wurden mit Hilfe tlrkischstammiger
Schlisselpersonen, respektive Organisationen, in Hamm, Herne, Bielefeld,
Lunen und Recklinghausen erneut Informationsveranstaltungen’® zum Projekt
saba realisiert. Zu diesen Veranstaltungen kamen insgesamt 65 interessierte
Migrantinnen und Migranten, von denen sieben Personen an der Studie
teilgenommen haben.

Weitere Kontakte zu Familien von Pflegebedirftigen konnten Uber eine
Vernetzung der Studienteiinehmer bzw. Studienteilnehmerinnen”® sowie ber
Schlisselpersonen hergestellt werden. Daraus resultierten 27 Hausbesuche®,
die von Frau Yilmaz-Aslan im Zeitraum von November 2008 bis Februar 2009

durchgefuhrt wurden.

’® Die Informationsveranstaltungen hatten regular einen Zeitumfang von 1 bis 2 Stunden.
’® Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer aus der registerbasierten Stichprobenziehung
% Bjelefeld 11, Hamm 14 und Herne 2 Hausbesuche
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Wahrend der ein- bis zweistiindigen Hausbesuche wurde das Projekt saba
vorgestellt und Fragen geklart. Zuséatzlich diente das personliche Aufsuchen der
betroffenen Familien dazu Barrieren und Bedenken abzubauen sowie eine

vertrauensvolle und familidre Ebene zu schaffen.

5.2 Beschreibung der Studienpopulation

Insgesamt konnten 29 tiirkischstammige Pflegebediirftige®™ und ihre
pflegenden Angehdrigen Uber die registerbasierte Stichprobenziehung (indirekte
Kontaktaufnahme) als auch Uber den direkten Zugang Uber das Schneeball-
Prinzip (direkte Kontaktaufnahme) zu einer Teilnahme am Projekt saba motiviert
werden. Die informierte Entscheidung (Informed Consent) aller Teilnehmenden
lag vor Beginn der Studie vor. In einigen Fallen unterschrieb der gesetzliche
Vertreter oder die gesetzliche Vertreterin der pflegebedirftigen Person die
informierte Entscheidung fur eine Studienteilnahme (z. B. bei Kindern).

Alter ArEEEe Pflegg- pregenQe
Jahren bediirftige | Angehorige
90 (n=29)  (n=29)
80 T unteres
Quartil 13 40
70 Minimum 7 24
60 ] T arithmetisches
u Mittel 38.1 46,4
S0 . Median 31 44
40 . Maximum 83 65
30 - oberes Quartil 63 56
- SD 25 11
20
10 T e 2 arithmetisches Mittel
— 2 Median
0
Pflegebedurftige pflegende
Angehorige

Abbildung 15: Altersvergleich: Pflegebedurftige versus pflegende Angehdrige

Die Altersstrukturen der pflegebedirftigen Personen und der pflegenden
Angehdrigen unterschieden sich deutlich. Die Pflegebediirftigen waren im Mittel
38 Jahre (Median: 31 Jahre). Die jungste pflegebedirftige Person war 7 Jahre
und die alteste 83 Jahre alt. Die pflegenden Frauen hatten im Mittel ein Alter von
46,4 Jahren (Median 44 Jahre; Spanne: 24 bis 65 Jahren) (siehe Abbildung 15).

8 Der Begriff Pflegebeddrftigkeit ist im Rahmen dieser Arbeit weiter gefasst, als die
Definition gemafl SGB XI und erforderte nicht das Vorliegen einer Pflegestufe.
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Die Altersverteilung der pflegenden Angehdrigen folgte einer unimodalen
rechtsschiefen Verteilung. Im Gegensatz dazu lag eine asymmetrische, bimodale
Verteilung fur die Gruppe der Pflegebedirftigen vor (siehe Abbildung 16).

CAEERC R R A
N N q,'\ ,b'\ b&'\ 93'\ ‘b\ ,\'\ Cb'\

OPflegebedurftige ®pflegende Angehorige Alter in Jahren

Abbildung 16: Altersverteilung der Studienpopulation

5.2.1 Charakteristika der Pflegebedurftigen

Von den 29 pflegebediirftigen Personen waren 20 mannlich (69,0 %)*. Zu
Beginn der Baseline-Erhebung wiesen 22 Pflegebediirftige eine Pflegestufe auf.
Fir 7 Personen lag keine Pflegestufe vor (siehe Tabelle 10).

Tabelle 10: Pflegestufen zu Beginn der Baseline-Erhebung

»jungere Gruppe“; »Altere Gruppe*;

n=20 (7-46 Jahre) n=9 (61-83 Jahre)
Keine Pflegestufe 7 5 2
Pflegestufe | 9 7 2
Pflegestufe Il 8 4 4
Pflegestufe IlI 5 4 1

% Im Folgenden werden weiterhin Prozentwerte angegeben, wohlwissentlich, dass die
Teilnehmerzahl deutlich unter hundert lag. Der Einheitlichkeit halber wird die erste
Nachkommastelle mit aufgefihrt.
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Das Krankheitsspektrum der pflegebedirftigen Studienteilnehmer und
Studienteilnehmerinnen wurde in Tabelle 11 dargestellt®. In der Gruppe der
sJungeren“ Pflegebedirftigen dominierten als Erstdiagnosen ,Erkrankungen aus
dem Bereich der Psychischen und Verhaltensstérungen’. In der Gruppe der
.alteren  Pflegebedirftigen wurden am haufigsten Krankheiten des

Kreislaufsystems als Erstdiagnose festgestellt.

Tabelle 11: Erst- und Zweitdiagnosen der pflegebediirftigen Personen®

ICD-10-GM | Bezeichnung Eiggt]_nose giva\(glr:_ose
1
3
2
1
2
9

EOO0-E90  Endokrine, Ernéhrungs- und Stoffwechselkrankheiten -
FO0-F99 Psychische und Verhaltensstérungen 10

G00-G99 | Krankheiten des Nervensystems

=

HOO0-H59  Krankheiten des Auges und der Augenanhangsgebilde

H60-H95 Krankheiten des Ohres und des Warzenfortsatzes -

100-199 Krankheiten des Kreislaufsystems 6

LO0-L99 Krankheiten der Haut und der Unterhaut -

Krankheiten des Muskel-Skelett-Systems und des

MO0-M99 Bindegewebes

Bestimmte Zustande, die ihren Ursprung in der

P00-P96 Perinatalperiode haben

Angeborene Fehlbildungen, Deformitaten und

Q00-Q99 Chromosomenanomalien

Symptome und abnorme klinische und Laborbefunde,
R00-R99 ; : e ; -
die anderenorts nicht klassifiziert sind

Insgesamt waren vier Pflegebedirftige in der Lage selbststandig — ohne
weitere Unterstiitzung — die Befragungsinstrumente (VAS und EQ-5D) im

Rahmen der verschiedenen Erhebungszeitpunkte auszuftllen.

5.2.2 Charakteristika der pflegenden Angehdrigen

Alle pflegenden Angehdrigen, die an dem Projekt saba teilnahmen, waren
weiblich. In etwas mehr als der Halfte der teilnehmenden Familien pflegten die
Mutter ihre Kinder und in jeweils etwas weniger als einem Viertel der von Pflege
betroffenen Familien wurde die Pflege von den Ehefrauen respektive den Tdochter
tbernommen. Mannliche Familienmitglieder wirkten nur unterstiitzend bei der
hauslichen Pflege mit.

Bis auf wenige Ausnahmen wohnte die Hauptpflegeperson (Mutter, Ehefrau,

Tochter) im gleichen Haushalt wie die pflegebedurftige Person.

8 Als Konsequenz aus der Rekrutierung Uber das Schneeball-Prinzip konnten die
Ausschlusskriterien (siehe Unterabschnitt 4.4.1.2) nicht mehr zur Anwendung gelangen.
Dies spiegelt sich im Krankheitsspektrum wider.

® Diese Angaben stammen aus dem MDK-Begutachtungsverfahren im Rahmen der
Baseline-Erhebung im Projekt saba.
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Die pflegenden Angehdérigen lebten durchschnittlich etwa seit 29 Jahren in
Deutschland [Spanne: 10-40 Jahre] und hatten im Mittel eine Schul- bzw.
Ausbildungszeit von 8 Jahren absolviert [Spanne: 0-14 Jahre].

5.3 Teilnahmebereitschaft

Die teilnehmenden pflegenden Angehdrigen und ihre Familien zeigten ein
hohes Engagement, sowohl an den Angehérigentreffen als auch an den
Befragungen, mitzuwirken. Alle Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer machten
im Rahmen der Baseline-Erhebung Angaben. An der Abschlusserhebung t,
nahmen 24 (82.8 %) der 29 Paare, bestehend aus pflegebedurftiger und
pflegender Person, teil.

An mindestens einem Interventionstreffen nahmen 26 (89,7 %) der
pflegenden Frauen teil. Sieben pflegende Angehorige (24,1 %) nahmen an allen
Interventionstreffen teil (siehe Abbildung 17). Drei Pflegende waren zu keinem
Angehdrigentreffen anwesend, nahmen aber trotzdem zum Zeitpunkt t; —
respektive t, — an der Befragung teil. Eine pflegende Frau, die an den
Angehdrigentreffen teilnahm, lehnte eine Befragung nach der Interventionsphase
zu den Zeitpunkten t; und t, ab.

Im Rahmen der Befragungen (t; und t;) nahmen jeweils mindestens 82,8 %
der Familien teil.

Anzahl der
Teilnehmerinnen

7

3 -

2

S EEEENRNEN]
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Angehorigentreffen (Angabe in Prozent)

Abbildung 17: Haufigkeit der Teilnahme an den Interventionstreffen
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In den Angehdrigengruppen stimmten die Anwesenden einer Aufzeichnung
mit einem Tontrager zu. Allerdings war ein Mitschnitt der Gespréache nur in einer
Angehdrigengruppe  problemlos bei allen Treffen mdglich. In  drei
Angehdrigengruppen war bei zwei bis maximal vier Treffen eine Tonaufnahme

nicht realisierbar oder aus technischen Griinden anschlielRend nicht verwertbar.

5.3.1 Teilnahme an der Intervention

In Bielefeld, Hamm und Herne wurden insgesamt vier Interventionsgruppen
im Zeitraum von Februar bis April 2009 durchgefiihrt®. Eine Umsetzung von
Kontrollgruppen war jedoch nicht moglich, da alle an einer Teilnahme
interessierten Personen auf eine sofortige Umsetzung der Angehdérigentreffen
drangten.

Das erste Gruppentreffen mit den pflegenden Angehorigen diente zum
gegenseitigen Kennenlernen und zur Festlegung, in welcher Reihenfolge die
pflegerelevanten Themen besprochen werden sollten. Die anwesenden
Studienteilnehmerinnen hatten keine Anderungs- oder Erganzungswiinsche, so
dass die Themen in der von uns vorgeschlagenen Reihenfolge besprochen
wurden (siehe Tabelle 12). In Gruppe | wurden auf Wunsch der pflegenden
Angehdrigen flnf zweistliindige Treffen realisiert. Wahrend dieser Treffen wurden
jeweils zwei Themen nacheinander besprochen. In den Ubrigen Gruppen Il bis IV

fanden zehn (mindestens) einstiindige Treffen® statt.

Tabelle 12: Anwesenheit in den verschiedenen Interventionsgruppen

Angehdrigengruppe (Teilnahmerate in %
Treffen Thema 2 gengruppe ( )

1. Erstes Treffen 60,0 71,4 88,9 87,5
2. Pflegeversicherung 60,0 42,9 66,7 87,5
3. Institutionelle Unterstiitzung 60,0 71,4 55,6 87,5
4, Pflege durch Angehérige 80,0 28,6 77,8 75,0
5. Mobilitadt und Wohnen 80,0 57,1 44,4 75,0
6. Erndhrung 60,0 42,9 444 87,5
7. Hygiene 60,0 28,6 33,3 62,5
8. Erkrankung im Alter 60,0 28,6 33,3 62,5
9. Diabetes 60,0 42,9 33,3 50,0
10. | Demenz® 60,0 42,9 22,2 75,0

% Um eine Riickverfolgbarkeit auszuschlieBen werden im Folgenden die verschiedenen
Gruppen mit Zahlen bezeichnet.

% In zwei Angehdrigengruppen dehnten sich die Gesprache regelmafig auf tber zwei
Stunden aus.

¥ Das Thema Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht wurde in drei Gruppen
zusammen mit dem Thema Demenz besprochen. In einer Gruppe wurde das Thema
Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht nicht behandelt.
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Am ersten Angehdrigentreffen nahmen 60 % der Teilnehmerinnen aus
Gruppe | teil, etwa 71,4 % der Teilnehmerinnen aus Gruppe II, 88,9 % aus
Gruppe Il und 87,5 % der Teilnehmerinnen aus Gruppe V. Die Teilnahmerate in
Gruppe | blieb tiber den Verlauf der zehn Angehérigentreffen in etwa konstant®.
Innerhalb der Gruppen Il bis IV fluktuierte die Zahl der Teilnehmerinnen zum Teil
erheblich: In der Angehdrigengruppe Il nahm die Teilnahmerate nach dem
vierten Treffen dramatisch von 77,8 % auf etwa 22,2 % beim zehnten Treffen ab.
Im Gegensatz dazu waren die Teilnehmerinnen der Gruppe IV besonders an den
Gruppentreffen interessiert, so dass beim letzten Angehdrigentreffen noch eine

Teilnahmerate von 75,0 % erreicht wurde.

5.3.2 Teilnahme an den Befragungen / Erhebungszeitpunkten

Es konnten zu drei Zeitpunkten® Erhebungen- bzw. Befragungen der
Studienteilnehmerinnen und Studienteilnehmer im hauslichen Umfeld umgesetzt
werden. An der Baseline-Erhebung t, vor Beginn der Interventionstreffen nahmen
insgesamt 29 Paare — pflegebedurftige Personen und pflegende Angehdérige —
teil. Nach Abschluss der Interventionsphase konnten 25 Familien zum Zeitpunkt
t; befragt werden. Im Rahmen der Erhebung zum Zeitpunkt t, (etwa 9 bis 10

Monate nach Beendigung der Angehdérigentreffen) nahmen 24 Familien teil.

5.4 Ergebnisse der Befragungsinstrumente

Die deskriptive Auswertung der Erhebungsinstrumente erfolgte vornehmlich
nach dem Intention to treat Ansatz (ITT), d. h. in die Analysen wurden die
verfigbaren Datensatze aller Studienteilnehmerinnen bzw. Studienteilnehmer
einbezogen, unabhangig davon ob und wie oft die Angehdrigen an den
Interventionstreffen teilgenommen haben.

Etwa die Halfte der pflegenden Angehdrigen bendétigte keine Unterstitzung
beim Ausfillen der Fragebdgen. Von den Pflegebedurftigen waren vier Personen
in der Lage die Fragebtgen ohne Hilfe auszuftllen.

Verwendet wurden die Fragbogen in turkischer Sprache. Das
Begutachtungsverfahren des MDK erfolgte in deutscher Sprache ggf. mit

sprachlicher Unterstiitzung durch die jeweils anwesende Projektmitarbeiterin.

% An den Angehdorigentreffen der Gruppe | nahmen zusatzlich regelmafig zwei bis drei
Frauen teil, die vom Projekt saba erfahren hatten, aber nicht zu den
Studienteilnehmerinnen gehdrten. Sie wurden deshalb nicht in den Auswertungen
berucksichtigt.

89 Baseline-Erhebung von November 2008 bis Februar 2009; t;-Erhebung von April bis
Mai 2009; t,-Erhebung von Dezember 2009 bis Januar 2010.
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Tabelle 13: Ubersicht tiber die eingesetzten Instrumente

Teilnehmende Paare

to t1

\F/:)alllg'js;%g(éjlgﬁllnstrumente (n=29) (n=25)
MDK Begutachtung 29 25 A A
VAS (Pflegebedurftige) 29 25 23 20
EQ-5D (Pflegebediirftige) 28 25 24 19
PSS (pflegende Angehdrige) 28/ 29* 21/ 25* 21/ 23* 16/ 20*
HPS (pflegende Angehdrige) 24 ] 28* 23/ 24* 23/ 24* 15/19*
Empowerment (Angehorige) 29 23/25° | 21/24% | 17/21%
Gesamt Uber alle Fragebdgen/ Instrumente | 10/ 16+

Legende: *= nach Imputation; * = auswertbare Fragebdgen

Die meisten der eingesetzten Fragebogeninstrumente wurden von den
Teilnehmenden vollstdndig ausgeflllt (siehe Tabelle 13). Bei Fehlen einer
Angabe, oder eines Wertes, wurde Uber ein Imputationsverfahren ein Wert
erganzt, so dass der entsprechende Fragebogen fiir weitere Auswertungen zur
Verfugung stand. Dies konnte bei der Perceived Stress Scale (PSS) und der
Hauslichen Pflege-Skala (HPS) umgesetzt werden. Da der Fragebogen zum
Empowerment auf Basis der einzelnen Fragen ausgewertet wurde, war es
moglich alle verfigbaren Fragebbgen zu nutzen.

Insgesamt lagen fiir 10 Paare vollstdndige ausgefiillte Fragebdgen lber alle
Erhebungszeitpunkte vor (siehe Tabelle 13).

5.4.1 Visuelle Analogskala (VAS)

Die pflegebedirftigen Personen sollten anhand der visuellen Analogskala
angeben, wie sie ihren aktuellen Gesundheitszustand bewerten. Dabei reichte
die Skala von 100 Punkten, dem ,best denkbaren Gesundheitszustand'; bis
hinunter zu 0 Punkten, dem ,schlechtest denkbaren Gesundheitszustand'.

Es zeigte sich, dass im Rahmen der Baseline-Erhebung nur vier
Pflegebedurftige in der Lage waren eine Kennzeichnung in der VAS ohne Hilfe
vorzunehmen. Wahrend der t; Erhebung sank die Zahl auf zwei Pflegebedirftige
und schliel3lich in der t, Erhebung erfolgten die Angaben zum subjektiven
Gesundheitszustand ausschlie3lich Uber die Angehdrigen, so dass die

vorliegenden Ergebnisse als Proxy-Befragung gewertet werden missten.

0 pp = per Protokoll; Erhebungsinstrumente vollstandig aufgefullt, Studienteilnehmer und
-teilnehmerinnen, die nicht an mindestens einem Interventionstreffen teilgenommen
hatten, wurden fur diese Analyse nicht ausgewertet.
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Insgesamt machten 29 Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer wahrend der
Baseline-Erhebung Angaben zu ihrem aktuellen Gesundheitszustand. Zum
Zeitpunkt t; bzw. t, wurde die visuelle Analogskala von 25 respektive 23
Personen ausgefullt. Der Anderson-Darling-Test sowie ein Normalverteilungsplot
ergaben fur alle drei Erhebungszeitpunkte, dass die angegebenen Werte jeweils
normalverteilt sind (siehe Abschnitt 9.10.1).

Fir den aktuellen Gesundheitszustand wurden im Rahmen der ts- und
t;-Erhebung jeweils Werte im Bereich von 0 bis 80 Punkten angegeben. In der
t,-Erhebung umfasste der Bereich 14 bis 95 Punkte. Zur Baseline-Erhebung lag
der arithmetische Mittelwert bei 37,2 (95 % KI91=[29,3; 45,1]). Im Rahmen der t;-
bzw. der t,-Erhebung wurde ein Mittelwert von yy = 38,4 (95 % Kl=[29,2; 47,6])
respektive von pp,=48,6 (95% KI=[41,5;55,7]) fir den subjektiven
Gesundheitszustand errechnet (siehe Abbildung 18).

Wert
100
% g:z:tens 20,0 | 20,0 |400
Minimum 0,0 0,0 14,0
80 hmetisch
i‘/lri'ttterlne“sc ® 1372 |384 |486
70
Median 34,0 | 40,0 |50,0
60 — Maximum 80,0 80,0 95,0
50 | [ ] oberes Quartil [ 51,0 | 580 |555
° SD 20,8 | 223 | 16,5
40 - o 2 arithmetisches Mittel
30 - — 2 Median
20
10
0
t0 11 12

Abbildung 18: aktueller Gesundheitszustand anhand der VAS (ITT)

o Aufgrund der kleinen Zahl an Teilnehmenden wurde statt des Faktors 1,96 (der Z-
Verteilung) der entsprechende Wert aus der t-Verteilung fur die Berechnung des
jeweiligen Kls eingesetzt. Die daraus resultierenden Kls sind etwas breiter als die Kls, die
mit dem Faktor 1,96 errechnet wurden.
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Bei Betrachtung derjenigen Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer, fur die
zu allen drei Erhebungszeitpunkten Angaben vorlagen und deren pflegende
Angehdrige an mindestens einem Interventionstreffen teilgenommen hatten,
wurde eine dahnliche Tendenz — eine Verbesserung der subjektiven Gesundheit
von mehr als 10 Punkten — vom Zeitpunkt vor der Intervention bis zum
Erhebungszeitpunkt t, beobachtet (n=20; to: Hp=37,2 (95 % KI=[26,6; 47,8]),
ti: Up=35,1 (95 % KI=[24,8; 45,4]), t;: U»=49,2 (95 % KI=[41,0;57,4]) (siehe
Abschnitt 9.10.1).

Im zweiseitigen Student's t-Test® fiir gepaarte Stichproben wurde kein

signifikanter Unterschied fir die Mittelwerte der Baseline-Erhebung und der t;-
Erhebung festgestellt: to 1(19)= 0,43, p=0,67, d.h. die Nullhypothese kann flr
den Vorher-Nachher-Vergleich nicht abgelehnt werden. Fur den Vergleich der
Gruppe zu den Zeitpunkten t, und t, bzw. t; und t, wurden bei dieser Testung
signifikante p-Werte ausgegeben, d. h. die Nullhypothese, eine Gleichheit der
Mittelwerte, kann fur diese beiden Vergleiche abgelehnt werden:
to 2(19)= -2,63, p=0,02 bzw.
tu (19)=-2,42, p=0,03.
Ein ergédnzend Uber alle drei Erhebungszeitpunkte durchgeflhrter Quade-Test
ergab einen nicht signifikanten p-Wert, so dass die Nullhypothese nicht
abgelehnt werden kann (Quade-Test F(2,38) = 2,80, p=0,07; siehe Abschnitt
9.10.1).

5.4.2 EQ-5D
Der subjektive Gesundheitszustand der Pflegebedirftigen wurde zusétzlich

noch mit dem EQ-5D (turkische Version) erhoben. Der Fragebogen konnte bei 29

Studienteilnehmerinnen bzw. -teilnehmern in der Baseline-Erhebung eingesetzt

werden. In der t; Erhebung wurden 25 Fragebtgen ausgefillt und im Rahmen

der t, Erhebung 24 Fragebdgen. Das Ausfillen erfolgte vornehmlich mit Hilfe der

Angehorigen. Die Ergebnisse aus dem EQ-5D werden im Folgenden

dimensionsbezogen dargestellt (siehe Tabelle 14).

o Beweglichkeit / Mobilitat: In der Baseline-Erhebung gab etwa ein Finftel der
Befragten an, keine Probleme beim Herumgehen zu haben. Etwa die Halfte
der befragten Studienteilnehmer und -teilnehmerinnen hatte einige Probleme
herumzugehen und fast 27,6 % der Befragten waren nach eigenen Aussagen
dazu nicht in der Lage. Diese prozentualen Verhaltnisse anderten sich tber

die weiteren Erhebungszeitpunkte nicht merklich.

%2 Der Student's t-Test wurde mit dem Programm R durchgefihrt. Die Syntax findet sich
im Abschnitt 9.10.1. Gleiches gilt fir den Wilcoxon-Test und den Quade-Test.
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Tabelle 14: EQ-5D: Einschétzung des subjektiven Gesundheitszustandes

Dimension \ Erhebungszeitpunkt to t1 o

Beweglichkeit / Mobilitat

keine Probleme 5 (17,2 %) 4 (16,0 %) 4 (16,7 %)
mafige Probleme 16 (55,2 %) 14 (56,0 %) 14 (58,3 %)
extreme Probleme 8 (27,6 %) 7 (28,0 %) 6 (25,0 %)

Fir sich selbst sorgen

keine Probleme 0 (0,0 %) 0 (0,0 %) 3 (12,5 %)

maRige Probleme 7 (25,0 %) 6 (24,0 %) 6 (25,0 %)

extreme Probleme 21 (75,0 %) 19 (76,0 %) 15 (62,5 %)
Alltagliche Tatigkeiten

keine Probleme 0 (0,0 %) 0 (0,0 %) 0 (0,0 %)

mafige Probleme 7 (24,1 %) 5 (20,0 %) 8 (33,3 %)

extreme Probleme 22 (75,9 %) 20 (80,0 %) 16 (66,7 %)

Schmerzen / Kérperliche Beschwerden

keine Probleme 10 (34,5 %) 9 (36,0 %) 8 (34,8 %)
maniige Probleme 10 (34,5 %) 10 (40,0 %) 7 (30,4 %)
extreme Probleme 9 (31,0 %) 6 (24,0 %) 8 (34,8 %)

Angst / Niedergeschlagenheit

keine Probleme 3 (10,3 %) 2 (8,0 %) 6 (26,1 %)
mafige Probleme 13 (44,8 %) 17 (68,0 %) 7 (30,4 %)
extreme Probleme 13 (44,8 %) 6 (24,0 %) 10 (43,5 %)

Fur sich selbst sorgen: Etwa 75 % der Befragten gaben sowohl in der
Baseline-Erhebung als auch in der t;-Erhebung an, nicht in der Lage zu sein,
sich selbst zu waschen oder anziehen zu kénnen. Die Ubrigen Personen
hatten einige Probleme, sich selbst zu waschen oder sich anzuziehen. Im
Gegensatz dazu gaben 12,5 % der Befragten in der t,-Erhebung an, keine
Probleme zu haben fir sich selbst zu sorgen. 25 % hatten einige Probleme
fur sich selbst zu sorgen und 62,5 % gaben an, nicht in der Lage zu sein, sich
selbst zu waschen oder anziehen zu kénnen.

Alltagliche Téatigkeiten (z. B. Arbeit, Studium, Hausarbeit, Familien- oder
Freizeitaktivitaten): Keine der befragten Personen konnte problemlos den
alltaglichen Tatigkeiten nachkommen. Der Anteil jener, die einige Probleme
bzgl. der alltaglichen Tatigkeiten hatten, stieg von 24,1 % in der Baseline-
Erhebung auf 33,3% Personen in der t,-Erhebung. Alle Ubrigen
Pflegebedurftigen waren nicht in der Lage, ihren alltaglichen Tatigkeiten

nachzugehen.
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e Schmerzen / korperliche Beschwerden: Jeweils etwa ein Drittel der befragten
Personen gaben im Rahmen der Erhebungen zum Zeitpunkt t, und t; an
keine, méRige oder extreme Schmerzen oder Beschwerden zu haben. In der
t;-Erhebung fiel der Prozentanteil der Personen, die extreme Schmerzen
aufwiesen, mit 24,0 % etwas niedriger aus und der Anteil der Personen mit
mafigen Schmerzen lag bei 40,0 %.

e Angst / Niedergeschlagenheit: Prozentual gesehen waren die Anteile
derjenigen, die sich extrem angstlich oder deprimiert fiihlten in der Baseline-
Erhebung und der t,-Erhebung etwa gleich grol3. In der t;-Erhebung fiel dieser
Anteil wesentlich geringer aus. Der Prozentanteil der Personen, die angaben
nicht angstlich oder deprimiert zu sein, schwankte von 10,3 % (t,), Uber 8,0 %
(ty) bis zu 26,1 % (t,).

Bei Betrachtung derjenigen Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer, die zu
allen drei Erhebungszeitpunkten den EQ-5D vollstéandig beantwortet haben und
deren pflegende Angehodrige an mindestens einem Interventionstreffen
teilgenommen hatten, wurde eine &hnliche Verteilung, respektive Tendenz,
beobachtet. Von diesen 19 Personen wurden insgesamt 29 verschiedene
Gesundheitszustdnde von 243 (=3°) méglichen Kombinationen uber alle drei
Erhebungen angegeben. Anhand von geschatzten Indexwerten [72] wurde eine
Zuordnung zu diesen Gesundheitszustanden vorgenommen. Uber diese
Indexwerte wurden fir die verschiedenen Erhebungszeitpunkte folgende
Mittelwerte errechnet (n=19): ty,: Hw=0,17 (95 % KI=[0,00; 0,34]), t;: p:=0,19
(95 % KI=[0,04; 0,34]) und t,: up»=0,16 (95 % KI=[0,00; 0,32]). Anhand der
Indexwerte ist  kein Unterschied zwischen den  verschiedenen
Erhebungszeitpunkten festzustellen (Indexwerte und Boxplot finden sich im
Abschnitt 9.10.2).

5.4.3 Begutachtung durch den MDK

Der MDK WL fuhrte fir die Studie saba Begutachtungen mit dem
Formulargutachten zur Feststellung der Pflegebedirftigkeit gemanrR SGB Xl durch.
Im Rahmen der Baseline-Erhebung wurden 29 pflegebedirftige Personen
begutachtet und wahrend der t;-Erhebung 25 pflegebediirftige Personen.

Zum Zeitpunkt der to-Erhebung wiesen 20 Personen eine ,demenzbedingte
Fahigkeitsstorung, geistige Behinderung oder psychische Erkrankung® auf.
(Angaben zu den ,Pflegebegrindenden Diagnosen‘ finden sich im Abschnitt
5.2.1).
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FiUr insgesamt 9 Begutachtungen zum Zeitpunkt t, waren Angaben zum
Zeitaufwand verfligbar. Die Begutachtungsdauer betrug im Mittel 77 Minuten
[Spannweite von 45 bis 120 Minuten].

Das Verteilungsmuster der derzeitigen Pflegestufen, die in der Baseline-
Erhebung angegeben wurden (siehe Tabelle 9: Pflegestufe I: 24,1 %; Pflegestufe
II: 31,0%, Pflegestufe Ill: 27,6 %; keine Pflegestufe 17,2 %), unterschied sich von
dem Verteilungsmuster der empfohlenen Pflegestufen.

Der Anteil an Pflegestufe | stieg auf 41,4 % bzw. sank auf 17,2 % fur die
Pflegestufe 1ll (siehe Tabelle 15). Zwei Familien mit pflegebedirftigen
Angehdrigen ohne Pflegestufe hatten im Rahmen einer Begutachtung eine
Pflegestufe erhalten. Diesen Familien wurde geraten einen entsprechenden
Antrag auf Begutachtung durch den MDK zu stellen.

Aus Grinden der Vergleichbarkeit werden im Folgenden die Ergebnisse zu
den 25 Begutachtungen beschrieben, die an beiden Erhebungszeitpunkten

durchgefuihrt werden konnten.

Tabelle 15: Ergebnisse des Begutachtungsverfahrens

t0 tl

(n=29) (n=25)* (n=25)

| 12 (41,4 %) 11 (44,0 %) 13 (52,0 %)

Empfohlene Pflegestufe Il 9(31,0%) 7(28,0%) 6 (24,0 %)

I 5(17,2%) 5(20,0%) 5 (20,0 %)

Keine Pflegestufe empfohlen 3 (10,3 %) 2 (8,0 %) 1(4,0%)

Betreuung durch sonstige Einrichtungen Ja 10 (34,5%) 9(36,0%) 12 (48,0%)

z: B. §chule, Werkstatt, Kindergarten, Nein 19 (65,5 %) 16 (64,0%) 13 (52,0 %)
niedrigschwellige Betreuungsangebote

Mutter 16 (55,2 %) 15 (60,0 %) 15 (60,0 %)

Pflegende Angehorige Ehefrau 7 (24,1%) 6 (24,0%) 6 (24,0 %)

Tochter  6(20,7%) 4 (16,0%) 4 (16,0 %)

* Die kursiv angegebenen Werte entsprechen der Anzahl der pflegenden Angehdrigen in der
Baseline-Erhebung, die an beiden Begutachtungen befragt werden konnten.

Die Pflegestufen, die in der Baseline-Erhebung empfohlen wurden, anderten
sich nur in zwei Féllen im Vergleich zum Zeitpunkt t;. Fur eine pflegebedurftige
Person wurde statt keiner Pflegestufe zum Zeitpunkt t, die Pflegestufe | zum
Zeitpunkt t; empfohlen. Fur eine weitere Person wurde der Wechsel von
Pflegestufe Il (t,-Erhebung) zu Pflegestufe | in der t;-Erhebung empfohlen.
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Im Rahmen der Baseline-Erhebung wurden 36 % der pflegebedurftigen
Personen zusatzlich noch durch sonstige Einrichtungen (z. B. Schule, Werkstatt,
Kindergarten, niedrigschwellige Betreuungsangebote) betreut. Der Anteil an
Pflegebedurftigen, die in der t;-Erhebung durch sonstige Einrichtungen betreut
wurden, stieg deutlich auf 48 %. Weitere Informationen lagen hierzu nicht vor.

In 60,0 % der Pflegesituationen Ubernahmen die Mutter die Pflege ihrer
Kinder. In 24,0 % der Falle pflegten Ehefrauen ihre pflegebedirftigen Partner und
in 16,0 % der Falle wurde die Pflege von den Tdchtern geleistet.

Fur die Grundpflege wurde im Mittel ein Zeitaufwand von 131 Minuten pro
Tag [Spannweite: 28 bis 301 Minuten] bei der Baseline-Erhebung ermittelt
(t;-Erhebung: 130 Minuten pro Tag; Spannweite 34 bis 301 Minuten). In 14
Gutachten war keine Anderung in den Zeitangaben bzgl. der Grundpflege zu
beobachten. Fir elf Pflegebedirftige &nderte sich der ermittelte Zeitbedarf fur die
Grundpflege in einem Intervall von (-)23 bis 66 Minuten pro Tag. Der
Zeitaufwand, der fur hauswirtschaftliche Tatigkeiten ermittelt wurde, war an
beiden Erhebungszeitpunkten identisch und lag im Mittel bei 64 Minuten pro Tag
[Spannweite: 60 bis 77 Minuten].

5.4.4 Perceived Stress Scale (PSS-14)

Die pflegenden Angehérigen wurden mit der Perceived Stress Scale zu allen
Erhebungszeitpunkten befragt. Anhand eines Summenscores, der Werte von 0
bis 56 annehmen kann, ist es mdglich den subjektiv empfundenen Stress der
Antwortenden darzustellen [73].

Von den 29 befragten Angehorigen lagen nach dem Hausbesuch im Rahmen
der Baseline-Erhebung 28 vollstédndige Fragebdgen vor. In der t;-Erhebung
fullten 21 der 25 befragten Angehorigen die PSS vollstandig aus und in der
t,.Erhebung wurden von 24 Angehorigen ebenfalls 21 Fragebdgen vollstandig
beantwortet. Mittels eines einfachen Imputationsverfahrens®® konnten sieben
Fragebdgen, bei denen jeweils nur ein Wert fehlte, erganzt werden: ein
Fragebogen der t,-Erhebung, vier Fragebdgen der t;-Erhebung und zwei
Fragebdgen der Abschluss-Erhebung konnten so fur weitere Analysen genutzt

werden.

% Beim Fehlen nur eines Wertes wurde der Mittelwert tiber die vorhandenen 13 Werte
gebildet und nach mathematischer Rundung eingesetzt.
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Abbildung 19: Perceived Stress Scale — Haufigkeitsverteilung (ITT mputation)

Die Angaben zum subjektiven Stressempfinden der pflegenden Angehdérigen
waren in der Baseline-Erhebung weit gestreut und reichten von 3 Punkten
(= kaum Stress) bis hin zu einem Stresswert von 48 Punkten. In dieser Erhebung
wurden von jeweils 6 Personen Werte zwischen 22 und 28 bzw. zwischen 29 und
35 Punkten angegeben. Fir 12 befragte Angehdrige lieBen sich in der
t;-Erhebung Summenscores zwischen 22 und 28 Punkten errechnen. Ebenso
wurden in der t;-Erhebung am haufigsten Summenscores in diesem
Wertebereich angegeben (siehe Abbildung 19).

Die Uberprifung auf Vorliegen einer Normalverteilung (Anderson-Darling-
Test und Normalverteilungsplot) zeigte, dass die Summenscores der Baseline-
Erhebung und der t;-Erhebung einer Normalverteilung folgen (Anderson-Darling-
Test: pp=0,56 bzw. p;y=0,42). Fir die Werte der t,-Erhebung muss die
Nullhypothese abgelehnt werden (p=0,02), d. h. es liegt keine Normalverteilung

Vvor.
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Punkte Punkte im P to t1 to
50 unkieim PSS 1 _39) (n=25) (n=23)
- unteres Quartil 19,0 25,0 22,0
45 - Minimum 3,0 150 19,0
arithmetisches
40 i Mittel 26,1 28,9 28,7
35 I Median 26,0 28,0 26,0
Maximum 48,0 39,0 43,0
30 . . oberes Quartil 35,0 34,0 36,0
- - SD 10,8 6,2 7,9
25
T e 2 grithmetisches Mittel
20 N =
- 2 Median
15
10
5
0
t0 t1l t2

Abbildung 20: Wahrgenommener Stress pflegender Angehoriger (ITT imputation)

Uber die verschiedenen Erhebungszeitpunkte verkleinerte sich die
Spannweite, in welcher die Werte der Summenscores lagen, erheblich. Im
Rahmen der Baseline-Erhebung betrug der Abstand zwischen Maximum und
Minimum 45 Punkte und bei der t,-Erhebung nur noch 24 Punkte (siehe
Abbildung 20). Demgegeniber waren kaum Veranderungen bzgl. der Mediane,
der Interquartilabstdnde bzw. der Mittelwerte zu beobachten. Zur Baseline-
Erhebung lag der arithmetische Mittelwert fur den Summenscore bei 26,1
Punkten (95 % KI=[22,0; 30,2]).

Im Rahmen der t;- bzw. der t,-Erhebung wurde fir den Summenscore ein
Mittelwert von 1y = 28,9 Punkten (95 % KI=[26,3; 31,5]) respektive von ,,=29,0
Punkten (95 % Kl=[25,7; 32,3]) errechnet.

Eine Betrachtung jener Studienteilnehmerinnen, fir die zu allen drei
Erhebungszeitpunkten ein vollstdndig ausgefilliter PSS-Fragebogen vorlag und
die an mindestens einem Interventionstreffen teilgenommen hatten, zeigte ein
ahnliches Ergebnis (siehe Abschnitt 9.10.3). Folgende Mittelwerte wurden fur
diese 20 befragten Angehdrigen errechnet: to: Ho=26,2 (95 % KI=[20,9; 31,5]),
t1: Mu=27,9 (95 % KI=[25,0, 30,8]), t>: 1»=28,3 (95 % Kl=[24,7; 31,9]).

Der Quade-Test uber alle drei Erhebungszeitpunkte ergab einen nicht
signifikanten p-Wert, so dass die Nullhypothese nicht abgelehnt werden kann:
Quade Test F(2,38) = 0,479, p-Wert = 0,6. Es besteht kein Unterschied bzgl. der

Mediane zwischen den verschiedenen Erhebungszeitpunkten.
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Trotz des geringen Stichprobenumfangs wurde anhand der Mittelwerte des
Summenscores untersucht, ob ein Unterschied zwischen den verschiedenen

Gruppen erkennbar ist (siehe Abbildung 21).

Punkte im
Summenscore

50

40

30

20 -

10 -

t0 t1 t2
m Gruppe | (n=3) m Gruppe Il (n=4) Gruppe Il (n=6) OGruppe IV (n=7)

Abbildung 21: PSS: Vergleich zwischen den Gruppen (PP mputation)
Gesamt: n=20 befragte Personen:

Die Mittelwerte fir die Summenscores in den verschiedenen Gruppen
scheinen in der ty-Erhebung weiter gestreut zu sein, als im Rahmen der
t;.Erhebung. In der t,-Erhebung nivellierten sich die Gruppenunterschiede weiter.
Die Konfidenzintervalle waren aufgrund der geringen GruppengrofRe
entsprechend breit. Daher wurden keine zuséatzlichen statistischen Auswertungen

durchgefuhrt.

5.4.5 Hausliche Pflege-Skala (HPS)

Mit der Hauslichen Pflege-Skala wurden die pflegenden Angehdrigen zu allen
Erhebungszeitpunkten befragt. In der Baseline-Erhebung fillten 24 von 29
Befragten die HPS vollstandig aus. Im Rahmen der t;-Erhebung bzw. der
t;-Erhebung war dies bei jeweils 23 Angehdrigen von 25 bzw. 24 befragten

Personen der Fall.
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Uber Imputation jeweils eines Wertes konnten insgesamt 6 Fragebdgen®*
vervollstandigt werden. Somit konnten fir die Baseline-Erhebung 28 Fragebdgen
und jeweils 24 Fragebdgen fur die t;- bzw. t,-Erhebung in der Auswertung
berucksichtigt werden.

Anhand eines Summenscores, der Werte von 0 bis 84 Punkten annehmen
kann, ist es moglich die subjektiv empfundenen Belastungen der antwortenden

Personen darzustellen [74].

n

10

mt0_HPS
mtl_HPS
4 t2_HPS

R
0 & Q> AN Punkte

Abbildung 22: HPS-Summenscore: Haufigkeitsverteilung (ITT mputation)

Die Summenscores, die im Rahmen der Befragungen ermittelt wurden,
reichten von 7 bis maximal 78 Punkten.

In der Baseline-Erhebung wurden von 8 Pflegenden Werte zwischen 51 und
60 Punkten angegeben. In der t;-Erhebung gaben 9 Angehérige einen
Summenscore von 31 bis 40 Punkten an und in der t,-Erhebung gaben 7
befragte Personen Werte von 41 bis 50 fir die subjektiv empfundene Belastung
an (siehe Abbildung 22).

Die errechneten Summenscores folgten im Vorher-Nachher-Vergleich zu
allen Erhebungszeitpunkten einer Normalverteilung (Anderson-Darling-Test:

P0=0,06, p1=0,47; p=0,88 und Normalverteilungsplot).

9 Baseline-Erhebung: 4 Fragebdgen, t;- und t,-Erhebung: jeweils ein Fragebogen.
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Im Boxplot zeigt sich ebenfalls die breite Streuung der Werte Uber alle
Erhebungszeitpunkte Der Interquartilsabstand nimmt nur geringfligig von 29,8 auf
22,2 Punkte ab. Eine deutliche Tendenz ist weder anhand der Mediane noch
uber die Mittelwerte erkennbar (siehe Abbildung 23).

Punkte to t1 tz
(n=28) (n=24) (n=24)
80 - unteres 225 348 318
Quartil
70 - Minimum 7,0 8,0 10,0
arithmetisches 39,6 42,9 42,5
T Mittel
60 Median 445 415 420
J» Maximum 78,0 68,0 72,0
~ ] oberes Quartl 52,3 54,0 54,0
50 SD 190 142 166
- . . * 2 arithmetisches Mittel
40 . - — 2 Median
30 I
20
10 =
0
t0 t1l t2

Abbildung 23: Subjektive Belastung pflegender Angehoériger (ITT mputation)

Fur 19 pflegende Angehoérige, die an mindestens einem Interventionstreffen
teilgenommen hatten, lagen vollstandig ausgefilite Fragebdgen (ggf. nach
Imputation) zu allen drei Erhebungszeitpunkten vor (PP). Im Vorher-Nachher-
Vergleich zu den Erhebungszeitpunkten to, t; und t, sinken die Werte fir den
Median, den Mittelwert und den Interquartilsabstand geringfligig (siehe Abschnitt
9.10.4). Der Student's t-Test fur gepaarte Stichproben ergab jedoch keine
signifikanten p-Werte. Die Nullhypothese, eine Gleichheit der Mittelwerte, kann
folglich nicht abgelehnt werden [t 1(18)= 0,017, p=0,98; t;, »(18)= 0,405, p=0,68;
tu 2(18)= 0,516, p=0,61]. Es sind keine Unterschiede zwischen den verschie-
denen Erhebungszeitpunkten festzustellen. Gleiches gilt fir den Quade-Test
[Quade F(2,36)= 0,054, p=0,95] (siehe ebd.).

Betrachtet man das Antwortverhalten der pflegenden Angehérigen bzgl. der
28 einzelnen Items der HPS, fallen vier Aussagen auf, da Uber alle
Erhebungszeitpunkte fir sie am haufigsten konstant hohe bzw. niedrige Werte

angegeben wurden.
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e Die folgenden Aussagen wurden von den meisten Angehdrigen mit ,stimmt
genau’ bewertet:
o Aussage 27: ,Das Schicksal des/der Pflegebedurftigen macht mich
traurig‘ [to: 93 %; t1: 83 %; t,: 83 %,
o Aussage 24: ,Ich habe das Gefihl, ich sollte mal wieder ausspannen’
[to: 75 %; t;: 88 %; t,: 58 %] und
o Aussage 22: ,Ich empfinde den Kontakt zu dem/der Pflegebedurftigen
als gut’ [to: 82 %:; t1: 79 %; to: 67 %].
¢ Mit ,stimmt nicht' wurde folgende Aussage bewertet:
o Aussage 7: ,Ich fuhle mich von dem/der Pflegebedurftigen manchmal
ausgenutzt’ [to: 71 %; t1: 75 %; to: 67 %].

Tabelle 16: Interpretation des HPS Summenwertes

Belastungsausmaf Nicht bis Mittelgradig Stark bis sehr

gering stark

Pflegeursachen auf3er Demenz

HPS-Summenwert 0 bis 41 42 bis 55 56 bis 84

Haufigkeit in einer

0, 0, 0,
Referenzstichprobe 61.4 % 24,4 % 14.2%
I—'|'auf|gke|t in Qer Studienpopulation 42.1 % 40.4 % 17.5%
(Uber alle drei Erhebungen)
Pflege bei Demenzsyndrom
HPS-Summenwert 0 bis 35 36 bis 45 46 bis 84
Haufigkeit in einer 33.8 % 25.3 % 40.9 %
Referenzstichprobe
Haufigkeit in der Studienpopulation 28.1 % 31.6 % 40.3 %

(Uber alle drei Erhebungen)

Tabelle in Anlehnung an Graf3el (2001) [74]

Zur Interpretation des Summenwertes, der sich durch das Ausfillen der HPS
ergibt, werden drei Kategorien flr die subjektive Belastung verwendet: nicht bis
gering’, ,mittelgradig® oder ,stark bis sehr stark'. In Abhangigkeit von der
Pflegesituation (Vorliegen einer Demenz oder andere Pflegeursachen auf3er
Demenz) werden dafir verschiedene, empirisch abgesicherte Wertebereiche fur
die HPS-Summenwerte angegeben [74] (siehe Tabelle 16). Fur beide Szenarien
wurden die Haufigkeiten der HPS-Summenwerte in der Studienpopulation Gber
alle drei Erhebungszeitpunkte ermittelt. Im Vergleich zu den Referenzstichproben
aus Gralel (2001) [74] passt das Profil mit den HPS-Summenwerten fir die
Pflege bei Demenzsyndrom*‘ besser auf die Studienpopulation, als das Profil

,andere Pflegegrinde auler Demenz'.
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5.4.6 Empowerment-Fragebogen
Im Rahmen der Baseline-Erhebung beantworteten 29 pflegende Angehdrige
den Empowerment-Fragebogen. Zu den Zeitpunkten t; respektive t, konnten 25
bzw. 24 pflegende Angehdrige befragt werden. In der t;-Erhebung wurden
2 Fragebogen nicht vollstandig beantwortet und in der Abschluss-Erhebung
3 Fragebtgen. Da die Auswertung auf Ebene der einzelnen Fragen bzw.
Fragenkomplexe erfolgte, konnten alle verfligbaren Informationen genutzt
werden. Anhand der Vorher-Nachher-Auswertung Uber alle Studien-
teilnehmerinnen lieBen sich keine Aussagen formulieren (Ergebnisse nicht
dargestellt). Im  Folgenden finden sich die Ergebnisse jener
Studienteilnehmerinnen, die zu allen drei Erhebungszeitpunkten den
Empowerment-Fragebogen ausgefillt hatten und die an mindestens einem
Interventionstreffen anwesend waren (siehe Tabelle 17).
o Pflegerelevante Informationen bzgl. der Erkrankung
Fast alle befragten Frauen hatten den Eindruck, genug Informationen fur die
Pflege ihrer Angehdrigen zur Verfigung zu haben. Insgesamt gaben 9 der 21
Befragten zur Baseline-Erhebung an, dass ihnen Informationen Uber die
Erkrankung der pflegebedurftigen Person fehlen wirden. Zum Zeitpunkt der
to-Erhebung bestand noch fur 5 von 21 Frauen ein Informationsdefizit bzgl.
der Erkrankung der pflegebedurftigen Person.
e Leistungen der Pflegeversicherung und Entlastungsmaoglichkeiten
Uber die verschiedenen Erhebungszeitpunkte gaben 12 bis 14 pflegende
Angehdrige (n=21) an, die Leistungen der Pflegeversicherung zu kennen und
Zu wissen, wie diese beantragt werden koénnen. In der gleichen
GroRenordnung lag das Wissen um Unterstiitzungsmdglichkeiten, die bei der
Versorgung der pflegebediirftigen Person helfen kénnten. Der Einsatz von
Hilfsmitteln war fir Uber 80 % der pflegenden Frauen denkbar. Etwa die
Halfte der befragten Angehtrigen wirde eine Unterstiitzung durch
professionelle Dienste zur Entlastung im Alltag in Anspruch nehmen. Die
Antworten bzgl. einer Inanspruchnahme von weiteren Hilfen, wie z. B. der
Kurzzeitpflege, divergierten stark. Zur Baseline-Erhebung wére die Nutzung
dieser Hilfen fur 9 von 21 befragten Frauen denkbar gewesen. Im Rahmen
der t;-Erhebung gaben 14 Angehdrige an, dass sie auf diese Hilfen
zurtickgreifen wirden und in der t,-Erhebung bejahten nur noch 11 Pflegende
diese Frage. Die Zahl der Frauen, die sich mehr Zeit bzw. Freiraum
aul3erhalb der Betreuung wiinschten, war tber alle drei Erhebungen konstant
hoch (16 bzw. 17 von 21 Befragten).
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Tabelle 17:Antworten der Pflegenden im Empowerment-Fragebogen (PP)

Pflegerelevante Informationen bzgl. der Erkankung

ja nein Ich weif3 nicht
Frage 1: Haben Sie gentigend Informationenum | to | 20 (95,2 %) | 1 (4,8 %) 0 (0,0 %)
Ihre/n Angehdrige/n zu pflegen?
t, | 20(95,2%) | 0(0,0 %) 1 (4,8 %)
t2 | 19(90,5%) | 1(4,8%) 1 (4,8 %)
Frage 3: Fehlen Ihnen Informationen Uber die to 9(42,9%) |12(57,1%)| 0 (0,0 %)
Krankheit, die Ihr/e Angehdrige/r hat?
t* | 6(28,6%) |13(61,9%)| 2(9,5%)
t | 5(23,8%) |14 (66,7 %)| 2(9,5%)

Leistungen der Pflegeversicherung und Entlastungsmaoglichkeiten

ja nein Ich weif3 nicht
Frage 2: Kennen Sie die Leistungen der to | 12 (57,1 %) | 6 (28,6 %) | 3 (14,3 %)
Pflegeversicherung und wie diese zu
beantragen sind? b | 15(71,4%) | 4(19.0%) | 2(9,5 %)
L* | 14(66,7%) | 5(23,8%) | 1(4,8%)
Frage 4: Kennen Sie || 12(67,1%) | 7(333%) | 2(9,5%)
Unterstiitzungsmaoglichkeiten, die lhnen bei
der Pflege lhrer/lhres Angehérige/n helfen? b | 13(61,9%) | 6(28,6%) | 2(9,5%)
L2 | 14 (66,7 %) | 6(28,6 %) | 1 (4,8 %)
Frage 5: Ist der Einsatz von Hilfsmittelninder | to | 18 (857 %) | 3(14,3%) | 0 (0,0 %)
Pflege fur Sie denkbar?
b | 18(85,7%) | 3(14,3%) | 0(0,0%)
2 | 17 (81,0%) | 4(19,0%) | 0 (0,0 %)
Frage 6: Wirden Sie eine Unterstlitzung durch| to | 11 (52,4 %) | 10 (47,6 %) | 0 (0,0 %)
professionelle Dienste in Anspruch nehmen,
um im Alltag etwas entlastet zu werden? b 1047,6%) | 9(429%) | 2(9,5%)
t2 | 11 (52,4 %) |10 (47,6 %)| 0 (0,0 %)
Frage 7: Wirden Sie auf Hilfen (z. B. to 9(42,9%) |12 (57,1%)| 0 (0,0 %)
Kurzzeitpflege) zuriickgreifen, wenn Sie selbst
erkrankt sind oder um eine Auszeit zu nehmen| 't | 14 (66,7 %) | 7 (33,3%) | 0 (0,0 %)
?
oder um Urlaub zu machen? t | 11(524%) |10(47.6%)| 0(0,0%)
Frage 12: Mochten Sie mehr Zeit/Freiraum um | to | 17 (81,0 %) | 4 (19,0 %) | 0 (0,0 %)
aul3erhalb der Betreuung Aktivitaten zu
genielBen? b | 16(76,2%) | 3(143%) | 2(9,5%)
L2 | 16 (76,2 %) | 3(14,3%) | 2(9,5%)

Kommunikation innerhalb der Familie bzw.

mit anderen Pflegenden

ja nein Ich weil3 nicht

Frage 9: Haben Sie die Moglichkeit tiber lhre to | 15 (71,4 %) | 6 (28,6 %) | 0(0,0%)
Probleme als betreuende Person zu reden?

| 15(71,4%) | 6(28,6 %) | 0(0,0%)

2" | 14(66,7%) | 5(23,8%) | 1(4,8%)
Frage 13: Wiirden Sie sich gerne mit anderen | to | 18 (85,7 %) | 3(14,3%) | 0 (0,0 %)
Betroffenen in einer Angehérigengruppe "
austauschen? 0| 17 (81,0%) | 1(48%) | 2(9,5%)

2| 17(81,0%) | 3(143%) | 1(4,8%)
Frage 14: Brauchen Sie Hilfen beim Umgang | to | 10 (47,6 %) |11 (52,4 %) | 0 (0,0 %)
mit Familienangehorigen z. B. um
Unterstutzung bei der Pflege zu erhalten oder t 8(38,1%) |12 (57,1%)| 1(4,8%)

LS . o

um Streitigkeiten zu schlichten t, 7(333%) |13 (61,9%)| 1(4.89%)

* Eine pflegende Angehérige hatte diese Frage nicht beantwortet.
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Fortsetzung Tabelle 17

Umsetzung der hauslichen Pflege

ja nein Ich weif3 nicht
Frage 8: Konnen Sie die Pflege alleine to | 13(61,9%) | 8(38,1%) | 0(0,0%)
bewaltigen und benétigen keine zusatzliche i i i
Hilfe? | 17(81,0%) | 3(143%) | 1(4,8%)

t2 | 15(71,4%) | 6(28,6%) | 0(0,0%)

Frage 10: Moéchten Sie bei der Planung und to | 16(76,2%) | 5(23,8 %) 0 (0,0 %)

Organisation der Pflege mehr mitbestimmen und

Ihre eigene Meinung vertreten? t 17 (81,0 %) | 3 (14,3 %) 1 (4,8 %)

B | 15(714%) | 4(19,0%) | 2(9,5%)

Frage 11: Wiirden Sie gerne an einer Schulung | t; | 14 (66,7 %) | 6(28,6 %) 1 (4,8 %)

teilnehmen, die Ihnen hilft Fahigkeiten weiter zu

entwickeln, die Sie fiir eine gute Pflege und t 16 (76,2 %) | 4 (19,0 %) 1 (4,8 %)

Betreuung brauchen?

L2 | 17(810%) | 3(143%) | 1(4,8%)

Frage 15: Benétigen Sie Unterstiitzung um Ihr to 4(19,0%) | 16 (76,2%) | 1 (4,8 %)

Zuhause an die Betreuungssituation

anzupassen? ti | 8(381%) |13(61,9%) | 0(0,0%)

" | 5(238%) |13(61,9%) | 2(9,5%)

Frage 16: Bendtigen Sie mehr Geld fir Dinge, to | 19 (90,5 %) 1 (4,8 %) 1 (4,8 %)

die Sie brauchen um eine gute Pflege/Betreuung

zu leisten? ti | 19(905%) | 2(9,5%) | 0(0,0%)

2 | 18(857%) | 3(14,3%) | 0(0,0%)

* Eine pflegende Angehdrige hatte diese Frage nicht beantwortet.

Kommunikation innerhalb der Familie bzw. mit anderen Pflegenden

Uber 80 % der Befragten wirden sich gerne in Angehdorigengruppen mit
anderen betroffenen Personen austauschen. Eine Mdglichkeit (ber die
Probleme als Pflegende zu reden hatten 15 respektive 14 Angehdrige
angegeben. Eine Unterstitzung oder Hilfe im Umgang mit
Familienangehdrigen lehnten mehr als die Halfte der Befragten ab (11 bis 13
von 21 befragten Frauen).

Umsetzung der h&uslichen Pflege: Der Wunsch an einer pflegespezifischen
Schulung teilzunehmen nahm kontinuierlich im Verlauf der Studie zu. Im
Rahmen der Baseline-Erhebung gaben 14 von 21 Befragten an, dass sie
gerne an einer Schulung teilnehmen wirden. Zum Zeitpunkt der t,-Erhebung
war die Zahl der interessierten Pflegenden auf 17 gestiegen. Zudem gaben
mehr als zwei Drittel der pflegenden Angehdrigen an, bei der Planung und
Organisation der Pflege mehr mitbestimmen zu wollen. Die Zahl der
pflegenden Angehoérigen, welche die Pflege alleine bewaéltigen kodnnen,
divergierte stark tber die drei Erhebungszeitpunkte (zwischen 13 und 17
Personen). Eine Unterstitzung zur Anpassung der hauslichen Situation auf
die Pflege war fiir 4 bis 8 der 21 pflegenden Angehdérigen von Bedeutung. Zur
Umsetzung einer guten Pflege und Betreuung ware nach Angaben von uber

85 % der Befragten mehr Geld fur pflegerelevante Dinge notwendig.
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5.5 Einschatzungen aus den Angehdrigentreffen

Drei Mediatorinnen und ein Mediator fihrten die Interventionstreffen jeweils
mit einer Angehorigengruppe durch. Es gab keine Wechsel in der Begleitung der
Gruppen. Um ergédnzend zu den Tonaufhahmen ein Stimmungsbild von den
Treffen zu erhalten, gaben die Mediatorinnen und der Mediator im Anschluss an
die Angehotrigentreffen ihre bzw. seine subjektiven Eindriicke zum Treffen
anhand folgender kurzer Fragen wieder:

Wie war die Stimmung wahrend des Angehdérigentreffens?

Wie war die Kommunikation innerhalb der Gruppe?

a
b
c. Wie war die Zufriedenheit der pflegenden Angehdrigen?
d. Wie war das Interesse an dem Thema?

e. Wie wurden die Informationen von den pflegenden Angehérigen empfunden?
f.

Wie war die Raumlichkeit heute (warm, kalt, usw.)?

Zusatzlich gab es noch die Mdoglichkeit weitere Kommentare und
Anmerkungen zu notieren.

Die subjektiven Einschatzungen®® der Mediatorinnen bzw. des Mediators
divergierten stark zwischen den Gruppen, wobei besonders die Gruppe IV durch
eher kritische Bewertungen auffallt (siehe Abbildung 24).

In Gruppe | war die Stimmung bei allen Angehérigentreffen ,gut’; in den
Gruppen Il und Il war sie bei 90 % der Treffen ,gut’ oder sogar ,super’. Die
Einschatzung zur Stimmung in Gruppe |V fiel nicht so positiv aus. Die Stimmung
wurde in etwa 40 % als ,gut’ und in der Halfte der Treffen als ,ok‘ angegeben.

In den Gruppen | bis Ill wurde die interne Kommunikation als ,super’ oder
,gut’ beurteilt. Die Kommunikation innerhalb der Gruppe IV war in 20 % der
Treffen ,super’ und in 40 % jeweils ,gut’ oder ,0k".

Die Frage zu den Raumlichkeiten wurde von den Mediatorinnen und dem
Mediator der Gruppen | bis Il mit ,gut’ oder sogar ,super’ beantwortet.
Demgegenuber wurden die Raumlichkeiten in denen sich die Gruppe IV traf als
,geht so‘ oder ,schlecht’ bewertet: Es war wahrend der Treffen zu frisch oder zu
kalt.

Die Antworten zur Zufriedenheit der Teilnehmerinnen, dem Interesse am
Thema und den angebotenen Informationen umfassten das gesamte Spektrum

der Einschatzung von ,super’ bis ,schlecht’.

% Die Einschatzungen reichten von ,super’ Gber ,gut’, ,ok’, ,geht so‘ bis ,schlecht'.
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a. Stimmung b. Kommunikation
100% - —— | 100% -
90% - \ | 90% -
80% - | 80% -
70% - — | 70% -
80% - — | 60% -
50% - — | 50% -
40% - — | 40% -
30% - 30% -
20% - 20%
10% - 10% -
0% ‘ ‘ ‘ 0% - ‘ ‘ .
Gruppe!  Gruppell  Gruppelll  Gruppe IV Gruppe!  Gruppell  Gruppelll  Gruppe IV
BSuper mGut ©OK ' Gehtso [keine Angabe mSuper BGut SOK [keine Angabe
¢. Zufriedenheit d. Interesse
100% | 100% -
90% - S | | 90% - —
80% | — | 0% —
70% - — | 0% - —
80% - — | 60% - —
50% - — | 50% - —
40% - — | 40% -
30% - 30% -
20% - 20% -
10% - 10% -
0% - . . 0% - ‘ T
Gruppe!  Gruppell  Gruppelll  Gruppe IV Gruppel  Gruppell  Gruppelll  Gruppe IV
mSuper BGut SOK © Gehtso OSchlecht Ekeine Angabe WSuper mGut NOK ' Gehtso [keine Angabe
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Abbildung 24: Einschatzungen der Mediatorinnen und des Mediators
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Die Mediatorin der Gruppe IV hatte in ihren Kommentaren Kritikpunkte,
welche die pflegenden Angehdrigen wahrend der Treffen nannten, aufgefihrt.
Dies waren folgende Punkte:

e Aufkommende Fragen konnten im Rahmen des Treffens nicht beantwortet
werden.

e Die Frauen waren der Ansicht nichts Neues erfahren zu haben.

e Die Teilnehmerinnen wiinschten sich eine intensivere Beratung.

¢ Die Informationen waren unzureichend.

Trotz dieser Kritik wurde der gemeinsame Austausch als angenehm
empfunden und es war der Wunsch einiger Beteiligten sich weiter als Gruppe zu
treffen. Nach Beendigung der Projektforderung wurden deshalb die
Studienteilnehmerinnen bei der Griindung einer Selbsthilfegruppe®® bzw. eines

Vereins unterstutzt.

% Die Angehorigen in Herne wurden bei der Grindung einer Selbsthilfegruppe mit
Informationsmaterial, Kopien des DRK Pflegehandbuchs und organisatorisch (Suche
nach Raumlichkeiten und Gestaltung der Gruppenarbeiten) von Frau Yilmaz-Aslan
unterstutzt.
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6 Diskussion

»1ell me and [ forget.
Teach me and | remember.

Involve me and | learn.”
Benjamin Franklin

In der vorliegenden Arbeit wurde das Storytelling nach Greenhalgh [4, 43]
erstmals mit tlrkischstammigen pflegenden Angehérigen umgesetzt. Die
Entwicklung und Umsetzung des Storytellings als Intervention, die Erreichbarkeit
der pflegenden Personen und die Zusammenarbeit mit ihnen wurden ausfuhrlich
und transparent dargestellt und — soweit es die Daten zulieBen — evaluiert. Uber
die detaillierte Beschreibung der Zugangswege und der zugehérigen Response
wird deutlich, wie schwierig turkischstammige Pflegebedirftige und ihre
pflegenden Angehdrigen zu erreichen sind. Eine Umsetzung der Studie als
Interventionsstudie mit Kontroll- und Interventionsgruppen war somit nicht
realisierbar. Die resultierende Studie ermdglichte einen Vorher-Nachher-
Vergleich mit insgesamt drei Erhebungszeitpunkten.

Im Projekt saba standen tirkischstammige Familien mit einem
pflegebedirftigen Familienmitglied im Fokus. Als ,Gastarbeiterin® oder
,Gastarbeiter’ kamen die turkischen Migrantinnen und Migranten der 1.
Generation nach Deutschland. Mittlerweile haben viele von ihnen das
Rentenalter erreicht und werden ihren Lebensabend in Deutschland verbringen.
Altersbedingte Erkrankungen und Pflegebediirftigkeit kénnen eine eigenstandige
Versorgung erschweren und eine Unterstiitzung durch die Familie oder durch
Dritte notwendig machen. Anhand einer empirischen Studie zeigte sich, dass
tirkische Familien ein von der autochthonen Bevélkerung divergierendes
Verhalten bzgl. der Inanspruchnahme von Leistungen aus der
Pflegeversicherung aufwiesen [84].

Obwohl seit 2005 das Merkmal Migrationshintergrund im Rahmen einiger
statistischer Erhebungen (z. B. Mikrozensus, Sozio6konomisches Panel)
aufgenommen wurde, fehlen bisher valide Daten im Bereich der
Pflegebedurftigkeit von Migrantinnen und Migranten in Deutschland [103]. Fir die
Erstellung der Pflegestatistik werden keine Angaben zum Migrationshintergrund
erhoben, so dass nur einfache Schéatzungen vorgenommen werden kénnen
(siehe Tabelle 4). Anhand dieser Schatzungen hétte im Jahr 2015 bei etwa
230.000 pflegebedirftigen Menschen in der Altersgruppe ab 65 Jahren ein
Migrationshintergrund (davon etwa 28.000 turkischstammige Menschen)

vorgelegen.
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Valide Daten und Angaben zur Pflegebedirftigkeit — unter Angabe des
Merkmals Migrationshintergrund — sind nicht nur unter forschungsrelevanten
Aspekten von Bedeutung, sondern z. B. auch in Hinblick auf die aktuellen und
kinftigen Versorgungsstrukturen, einer differenzsensiblen Konzeption von
Unterstutzungsangeboten fir pflegende Angehodrige und Evaluation derselben.
Eine Erhebung des Migrationshintergrundes im Rahmen der Pflegestatistik ware

somit als sinnvoll einzustufen.

6.1 Erreichbarkeit der Zielgruppe

Im Rahmen der Studie saba wurde unter Anwendung eines onomastischen
Verfahrens eine registerbasierte Stichprobenziehung durchgefiihrt. Dieser Ansatz
entsprach einer Kommstruktur, wie sie fur viele Angebote im deutschen
Gesundheitswesen verwendet wird (z. B. Praventionsangebote). Mittels eines
Namensalgorithmus konnten tirkischstammige Pflegebedirftige in einem
Datensatz des MDK identifiziert werden, von welchen 620 Personen — unter
strenger Einhaltung der Datenschutzvorschriften — angeschrieben und zu
Informationsveranstaltungen eingeladen wurden.

Ein Funftel der Angeschriebenen war nicht erreichbar. Folgende Griinde
waren vorstellbar:

a) die Person ist umgezogen oder in die Heimat zuriickgekehrt,
b) die gesundheitliche Situation der pflegebedirftigen Person kdnnte sich
dramatisch verschlechtert haben, so dass sie schlielRlich verstorben ist,

c) unter der angegeben Adresse befand sich nicht der gesuchte Name.

Insgesamt nahmen 6,0 % der Personen, die das Schreiben erhalten hatten,
Kontakt zu den Studienmitarbeiterinnen auf. Zu einer Studienteilnahme war nur
1,0 % bereit (siehe Abbildung 11). Ein deutlicher Unterschied zwischen den
interessierten Personen (Responder) und den Non-Respondern konnte in
Hinblick auf die Gutachtenart festgestellt werden: prozentual gesehen lag bei den
Respondern mit 56,7 % haufiger ein Folgegutachten vor als in den anderen
Gruppen (35,2 % bis 36,5 %).

Tarkischstammige Pflegebeddrftige und ihren pflegenden Angehérigen waren
somit Uber diese Rekrutierungsform nicht erreichbar. Ahnliche Erfahrungen
zeigten sich in einer Studie zur Suchtprdvention bei russischsprachigen
Migranten und Migrantinnen. Im Rahmen der offenen Veranstaltungen
(Kommstruktur) waren pro Veranstaltung durchschnittlich etwa 0,2 Personen

anwesend, so dass dieser Zugangsweg als ungeeignet eingestuft wurde [104].

- 109 -



Diskussion

Im Vergleich dazu wurden tber einen zugehenden Ansatz im Mittel etwa 15,2
Personen pro Veranstaltung erreicht [ebd.].

Im Projekt saba konnten Uber einen alternativen Rekrutierungsweg, in Form
eines zugehenden Ansatzes, Kontakte zu tirkischstammigen Familien mit
pflegebedurftigen Angehdrigen hergestellt werden. Dies war Uuber den
engagierten Einsatz der turkischsprachigen Schliusselpersonen (z. B. den Leiter
einer turkischen Selbsthilfegruppe) maoglich. Sie halfen ein Vertrauensverhaltnis
zu den Familien aufzubauen, so dass Hausbesuche durch eine
Projektmitarbeiterin realisiert werden konnten.

Im Rahmen der Hausbesuche konnten Fragen geklart, Angste und
Vorbehalte abgebaut sowie eine Vertrauensbasis geschaffen werden.

Dabei erfolgte eine Vernetzung auf Ebene von drei verschiedenen
Netzwerktypen: (ber Personen, Uber Gruppen von Personen und Uber
Organisationen [105]. Im Rahmen dieser sozialen Netzwerkarbeit wurden weitere
Kontakte zu potentiellen Studienteilnehmern und Studienteilnehmerinnen nach
dem Schneeballprinzip hergestellt.

Uber den direkten (zugehenden) Ansatz war es moglich, die Gruppe
turkischstammiger Pflegebedurftiger und ihre pflegenden Angehorigen zu
erreichen und zu einer Teilnahme an der Studie saba zu motivieren. Dieser
Zugangsweg war aufwandig und zeitintensiv, da die Zielgruppe nicht direkt
zuganglich war: Kontakte zu Schliisselpersonen mussten hergestellt werden und
eine vertrauensvolle Beziehungsebene zu potentiellen Studienteilnehmerinnen
und -teilnehmern geschaffen werden.

Die resultierende Studienpopulation stellt eine selbst selektierte Gruppe dar.
Ein- und Ausschlusskriterien, die urspriinglich fir die Studie saba formuliert
wurden, fanden keine Anwendung mehr. Aufgrund der geringen Teilnehmerzahl
musste vom geplanten Studiendesign einer randomisierten kontrollierten Studie
abgewichen werden. Stattdessen wurde eine Vorher-Nachher-Studie mit drei
Erhebungszeitpunkten realisiert, in welcher der Storytelling-Ansatz nach
Greenhalgh erprobt werden konnte [4, 43].

Im Hinblick auf die Projektférderung ist anzumerken, dass das Projekt saba
erst im Rahmen der zweiten Foérderphase in den Pflegeforschungsverbund
aufgenommen wurde. Im Gegensatz zu den anderen Verbundprojekten, die
wahrend der 1. Forderphase einen Zugang zu ihrem jeweiligen Forschungsfeld
entwickeln konnten, stand fir die Rekrutierung und die Umsetzung der

Intervention in der saba Studie nur eine Forderphase zur Verfigung.
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Die Netzwerkarbeit, Gber die tirkischstammige Pflegebedurftige und ihre
Angehdrige erreicht werden konnten, ist eher von einer langfristigen
Beziehungsarbeit abhangig und beanspruchte deswegen bereits einen erheblich
Teil der Forderungsdauer.

Die Erfahrungen, welche im Projekt saba gemacht wurden, waren stimmig
mit den Ergebnissen einer Befragung, die das BMBF durchgefiihrt hatte [106].
Insgesamt konnten die Angaben von 38 der befragten Projektgruppen (n=60;
Response 63,3 %), die im Forderschwerpunkt Pravention geférdert wurden,
ausgewertet werden. Die Responseraten, welche in den jeweiligen Projekten
bestimmt wurden, lagen zwischen 2 % und 100 %.

,Nicht erfolgversprechend war aus Sicht der Befragten, die schriftliche
Ansprache als alleinige Form der Kontaktaufnahme ...° [ebd.]. Basierend auf den
Erfahrungen der befragten Projektgruppen wurde ein zugehender Ansatz mit
Multiplikatoren bzw. Multiplikatorinnen oder Uber Schllsselpersonen innerhalb

kultureller Gemeinschaften als erfolgreicher eingestuft [ebd.].

6.2 Entwicklung der Intervention

Um das Storytelling im Projekt saba als Intervention einsetzen zu kénnen,
musste der Ansatz erst an die Zielgruppe der tirkischstammigen pflegenden
Angehdrigen angepasst werden. Im Rahmen des Storytellings bei Greenhalgh
erarbeiteten die Teilnehmer und Teilnehmerinnen der Schulung gemeinsam die
Themen und die Geschichten. Anderungen wurden auf Basis der
Rickmeldungen und Reflexion vorgenommen, bevor die Geschichten schlielich
von den geschulten Mediatorinnen und Mediatoren in eigenen Gruppen mit
Diabetikern und Diabetikerinnen umgesetzt werden konnten.

Im Gegensatz dazu wurden im Projekt saba pflegerelevante Themen in Form
einer Bedarfsdefinition im Vorfeld von den Projektmitarbeiterinnen
zusammengetragen (siehe Abschnitt 4.3.1). Die Entwicklung der ,Starter'-
Geschichten wurde ebenfalls von den Projektmitarbeiterinnen durchgefiihrt,
wobei vordefinierte strukturelle, inhaltliche und qualitative Aspekte erfillt sein
mussten (siehe Abschnitt 4.3.2). Dabei orientierten sich die Geschichten an der
Lebenswelt turkischstammiger Familien. Im Rahmen der Angehdrigentreffen
kamen die Geschichten zum Einsatz. Es zeigte sich, dass sie von den
pflegenden Angehorigen fir wahr erachtet wurden und — wie gewinscht — zu

einem gemeinsamen Austausch und Diskussionen fuhrten.
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6.3 Umsetzung der Intervention

Ein Gesundheitsmediator und vier Gesundheitsmediatorinnen aus dem MiMi-
Projekt konnten fur das Projekt saba gewonnen werden. In einer
Weiterqualifizierungsschulung wurden ihnen Schlisselkompetenzen, die fur eine
Umsetzung des Storytelling-Ansatzes notwendig waren, vermittelt und z. B in
Rollenspielen erprobt (siehe Abschnitt 4.3.3).

Die Umsetzung der Angehdrigentreffen erfolgte nach einem zeitlich
vorgegebenen Schema (siehe Tabelle 6). Fir vier Gruppen konnten wie geplant
regelmafige Treffen umgesetzt werden. Trotz gleicher Ausgangsbedingungen,
d. h. identischer ,Starter’'-Geschichten, verliefen die Treffen in den verschiedenen
Gruppen unterschiedlich.

Anhand der subjektiven Einschatzungen der Mediatorinnen und des
Mediators war eine gewisse Gruppendynamik erkennbar (siehe Unterkapitel 5.5),
die sich in kritischen und konstruktiven Anmerkungen zeigte, die von einer
Gruppe gemacht wurden.

Eine Uberforderung seitens der Mediatorinnen oder des Mediators wurde
nicht zuriickgemeldet, wohl aber der Wunsch geauf3ert, dass in Abhangigkeit
vom Thema eine fachkompetente Person fir Beratung und Aufklarung zur
Verfiigung stehen sollte.

6.4 Evaluation der Intervention

Die Interventionsstudie wurde als Vorher-Nachher-Studie durchgefiihrt, so
dass Szenario B mit drei Erhebungszeitpunkten zum Tragen kam (siehe
Abschnitt 3.2.4). Eine Vergleichsgruppe konnte nicht umgesetzt werden, da die
teilnehmenden pflegenden Angehoérigen darauf bestanden, sobald wie mdéglich
mit den Treffen zu beginnen und keine Wartezeit akzeptierten.

Die Studienpopulation zeichnete sich durch eine hohe Teilnahmebereitschaft
an den Befragungen sowie an den Gruppentreffen mitzuwirken aus, auch wenn
eine vollstandige Teilnahme an allen Angehdrigentreffen nur etwa einem Viertel
der pflegenden Angehérigen moglich war.

Die Befragungen zu den verschiedenen Erhebungszeitpunkten wurden im
hauslichen Umfeld durchgefuhrt. Haufig waren zusatzlich zu den pflegenden
Angehdrigen noch die pflegebedirftige Person und/oder weitere Familien-

mitglieder anwesend.
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In Hinblick auf Fragen, welche direkt oder indirekt die pflegebedurftige Person
betrafen, kann daher angenommen werden, dass die Beantwortung auf Basis
einer sozialen Erwinschtheit erfolgte und somit nicht unbedingt die
(unbeeinflusste) Meinung der pflegenden Person abbildete.

Aus Sicht des MDK verliefen die Begutachtungssituationen im Rahmen der to-
und t;-Erhebungen in einer entspannten Atmosphére und &hnelten eher einer
freundlichen Besuchssituation. Die anwesende Projektmitarbeiterin vermittelte
dabei ggf. als Dolmetscherin zwischen der Gutachterin bzw. dem Gutachter und
den beteiligten Familien.

Seitens der Familien musste die Projektmitarbeiterin wiederholt Bedenken
ausrdumen, dass die Ergebnisse der studienbezogenen MDK-Begutachtungen
negative Auswirkungen auf die Familien bzw. auf die Pflegestufe haben kénnten.
Die Begutachtungsergebnisse wurden nur im Rahmen der Studie saba unter
Einhaltung der Datenschutzbestimmungen verwendet.

Zwei Familien mit einer pflegebedirftigen Person ohne Pflegestufe wurde
geraten, einen Antrag auf eine (offizielle) Begutachtung durch den MDK zu
stellen, da aufgrund der gesundheitlichen Situation eine Pflegestufe I geman
SGB Xl begrundet war. Eine weitere Familie konnte bei einem Wechsel des
Pflegedienstes unterstutzt werden.

Die Studienpopulation unterschied sich hinsichtlich der Verteilung der
empfohlenen Pflegestufen von den Angaben aus der Pflegestatistik. In der t;-
Erhebung wurde in 52,0 % der Begutachtungen eine Pflegestufe I, in 24,0 % der
Falle eine Pflegestufe Il und in 20,0 % der Begutachtungen eine Pflegestufe llI
empfohlen (siehe Tabelle 15). Laut Pflegestatistik hatten 46,0% der
Pflegebediirftigen in Deutschland im Jahr 2013 die Pflegestufe |, 38,9 % die
Pflegestufe Il und 14,0 % die Pflegestufe Ill. Der prozentuale Anteil an den
Pflegestufen | und Il ist in der Studienpopulation héher als in der Pflegestatistik.
Dementsprechend ist der Anteil an Pflegestufe Il in der Studienpopulation
deutlich geringer. Aufgrund der geringen Gréf3e der Studienpopulation kann nicht
von einer Reprasentativitat fur die  Zielgruppe tdrkischstammiger
pflegebedurftiger Migrantinnen und Migranten ausgegangen werden.

Der Anteil der Pflegebedurftigen, die in einer ,Betreuung durch sonstige
Einrichtungen® zeitweilig untergebracht waren, stieg von 36,0 % (t,) auf 48,0 % in
der t;-Erhebung. Genauere Angaben zur Art der Einrichtung (z. B. Schule,
Werkstatt oder niedrigschwellige Betreuungsangebote) waren nicht verfugbar.

Der subjektive Gesundheitszustand der pflegebedirftigen Personen wurde

Uber den EQ-5D und die Visuelle Analogskala erfragt.
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Diese Fragebogeninstrumente sind zum Selbstausfullen gedacht. Da jedoch
kaum eine pflegebeddrftige Person im Rahmen der Erhebungen die Fragebdgen
selbst ausgefillt hat, stellen die Ergebnisse eher das Resultat einer Proxy-
Erhebung dar.

Die Angaben im EQ-5D blieben Uber die verschiedenen Erhebungszeitpunkte
konstant hinsichtlich der Dimensionen Beweglichkeit/Mobilitat, Fur sich selbst
sorgen, alltdgliche Tatigkeiten und Schmerzen/korperliche Beschwerden.
Bezogen auf die Dimension Angst/Niedergeschlagenheit wurden stark
divergierende Angaben Uber die verschiedenen Erhebungen gemacht (siehe
Tabelle 14).

Uber die verschiedenen Erhebungszeitpunkte war ein Anstieg der Qualitat
des aktuellen Gesundheitszustandes zu beobachten: Wurde der aktuelle
Gesundheitszustand in der to-Erhebung mit 37,2 Punkten bewertet, so lag er im
Rahmen der t,-Erhebung bereits bei 49,2 Punkten. Es lag kein statistisch

signifikanter Unterschied Uber alle drei Erhebungen vor.

Tabelle 18: Vergleichswerte zur HPS und der PSS aus anderen Studien

Land* N Alter Summenwert Quelle
Jahre Mittelwert
HPS
Summenwert bei pflegenden DE 1.253 k. A. 41,9 [74]
Angehdrigen von (SD=14,8)
Demenzerkrankten
Summerwert bei pflegenden DE 612 k. A. 36,6 [74]
Angehorigen von Pflegebedrf- _
tigen, die keine Demenz haben (SD=16)
Summenwert bei pflegenden DE 43 58,4 37,6 [107]
Angehdrigen von
Demenzkranken
PSS
Frauen (Mutter): gesamte DE 90 329+4,7 26,6+ 8,8 [108]
Stichprobe
Frauen (Mutter) ohne DE 60 k. A. 244 +8,7 [108]
belastende Lebensereignisse
Psychiatrische Patienten CA 96 36,2 29,1 [109]
(SD=10.8) (SD=8,8)
Psychiatrische Patienten- CA 48 k. A. 31,9 [109]
Frauen
Psychiatrische Patienten- CA 48 k. A. 26,5 [109]
Manner
College Studenten Sample | us 332 19,0 23,2 [73]
(SD=2,8) (SD=7,3)
College Studenten Sample I us 114 20,8 23,7 [73]
(SD=4,4) (SD=7,8)
Teilnehmende eines Raucher- us 64 38,4 25,0 [73]
Entwdhnungsprogramms (SD=11,6) (SD=8,0)

* Landerkennzeichen nach ISO 3166-1
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Ebenfalls wurde kein signifikanter Unterschied Uber alle drei
Erhebungszeitpunkte fur die Erhebung zum empfundenen Stress mit der PSS
festgestellt. Die pflegenden Frauen hatten im Mittel Stresswerte von 26,1 bis 28,9
angegeben. Im Vergleich zu Ergebnissen aus anderen Studien wiesen die
Frauen der Studienpopulation &hnliche Werte auf wie eine Gruppe Mutter (n=90)
im Alter von 32,9 Jahren [108]. Die pflegenden Frauen aus der Studienpopulation
waren mit 46,4 Jahren deutlich alter als die Muttergruppe (siehe Tabelle 18).

Auf der hauslichen Pflegeskala gaben die pflegenden Angehérigen fiir die
empfundene Belastung mittlere Summenwerte zwischen 39,6 bis 42,9 Punkten
an. Im Vergleich zu den Werten aus anderen Studien zeigte sich, dass diese
Werte von pflegenden Angehérigen”” angegeben wurden, die sich um eine
demenzerkrankte Person kimmerten [74] (siehe Tabelle 18). Dieses Ergebnis
war aufgrund des Krankheitsspektrums der pflegebedirftigen Studienteilnehmer
und -teilnehmerinnen zu erwarten (siehe Tabelle 11).

Die Auswertung des Empowermentfragebogens erfolgte auf Ebene der
einzelnen Fragen, welche folgende Aspekte umfassten:

o Pflegerelevante Informationen bzgl. der Erkrankung,
e Leistungen der Pflegeversicherung und Entlastungsmaglichkeiten,
¢ Kommunikation innerhalb der Familie bzw. mit anderen Pflegenden sowie

e Umsetzung der hauslichen Pflege.

Eine deutliche Korrelation zwischen den Antworten und den
Erhebungszeitpunkten wurde aufgrund der divergierenden Angaben und der
geringen Teilnehmerzahl nicht gefunden. Gleichwohl lassen sich anhand des
Antwortverhaltens einige Aussagen treffen: Ein Grof3teil (>75 %) der pflegenden
Frauen gab an, dass
¢ sie fur die Pflege ihres Angehorigen gentigend informiert waren.

e sie mehr Zeit/Freiraum fir Aktivitdten au3erhalb der Betreuung winschten.

e der Einsatz von Hilfsmitteln fir sie denkbar ware.

e sie sich gerne mit anderen Betroffenen in Angehérigengruppen austauschen
mdchten.

e sie mehr Geld fiir eine gute Pflege/Betreuung bendtigten.

Zudem bestand der Wunsch, bei der Planung und Organisation der Pflege

mehr mitbestimmen zu kénnen und an Pflegeschulungen teilzunehmen.

7 Es lagen keine Angaben bzgl. eines Migrationshintergrundes vor.
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6.5 Limitationen und Starken

Die grofdte Limitation dieser Studie liegt in der Ergebnisevaluation. Aufgrund
der geringen Teilnehmerzahl war eine Umsetzung der Studie als randomisierte,
kontrollierte Interventionsstudie nicht realisierbar. Stattdessen wurde ein Vorher-
Nachher-Vergleich durchgefuhrt. Eine Bewertung der Intervention auf Basis der
Erhebungsinstrumente war nicht méglich (keine ausreichende Power).

Uber die soziale Netzwerkarbeit konnte erfolgreich ein Zugang zu
turkischstammigen Pflegebedurftigen geschaffen werden. Diese
Kontaktierungsform war zeitintensiv und langwierig. Aufgrund des begrenzten
Zeitrahmens, der sich durch die Forderungsdauer ergab, konnte keine
ausreichende Zahl an Teilnehmern und Teilnehmerinnen in die Studie saba
aufgenommen werden.

Bei der Studienpopulation, die Gber den zugehenden Ansatz erreicht wurde,
handelte es sich um eine selbstselektierte Gruppe. Ursprunglich definierte Ein-
und Ausschlusskriterien fur eine Studienteilnahme waren dadurch obsolet. Dies
hatte nicht nur Auswirkungen auf die Reprasentativitat bzgl. der Zielgruppe,
sondern auch in Hinblick auf die Fragebogeninstrumente. Der subjektive
Gesundheitszustand der pflegebedirftigen Personen wurde {ber einen
Selbstausfliller-Fragebogen erhoben. Fir (Klein-)Kinder und demente Personen
war dies nicht leistbar.

Befragungen im hauslichen Umfeld stellten fir einige beteiligte Familien ein
besonderes Ereignis dar, so dass haufig weitere Familienmitglieder anwesend
waren. Eine ungestorte Befragung der pflegebedirftigen oder pflegenden
Personen lieR sich daher nicht immer realisieren. Es ist wahrscheinlich, dass ein
sozial erwiunschtes Antwortverhalten resultierte. Die Anwesenheit des MDKs
hatte ebenfalls Auswirkungen auf die Beantwortung der Fragebdgen. Dehnte sich
die Begutachtungssituation in die Lange, sank die Bereitschaft zum Ausfiillen der
Fragebdgen. Vereinzelt kam es auch vor, dass die Person, welche die
Fragebdgen im Rahmen der Erhebungen ausfiillte, nicht identisch mit der Person
war, die an den Interventionstreffen teilnahm.

Eine weitere Limitation liegt darin, dass in der vorliegenden Arbeit zwar eine
erste und ausfuhrliche — wenn auch spate — quantitative Auswertung erfolgte. Die
Mitschnitte der Angehdérigentreffen konnten leider nicht qualitativ analysiert
werden und folglich nicht mit den quantitativen Ergebnissen in Bezug gesetzt

werden.
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Eine besondere Starke dieser Arbeit liegt in der Entwicklung und Umsetzung
des Storytellings fir die Zielgruppe der tirkischstammigen Familien mit einem
pflegebedurftigen Angehorigen. Uber diesen niedrigschwelligen Ansatz wurde
das Thema Pflege enttabuisiert und Zugangsbarrieren abgebaut. Der
gemeinsame Austausch, angeregt durch die jeweilige ,Starter’-Geschichte, fuhrte
dazu, dass zwei Angehérigengruppen nach Beendigung der Studie saba die
Treffen als Selbsthilfegruppe respektive Verein fortflihrten.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurden keine Theorien oder Konzepte
vorgestellt oder behandelt. Diese Arbeit entspricht in Aufbau und Form einer
Methodenarbeit oder einer Pilottestung.

Es ging vornehmlich um eine transparente Darstellung der Entwicklung eines
— an turkischstammige Familien adaptierten — Storytellings und der Umsetzung
dieser Intervention in einer Studienpopulation, welche aufgrund von
Inanspruchnahmebarrieren nicht die Chance auf eine gleichberechtigte Teilhabe

am Gesundheitswesen hat.
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Fazit

7 Fazit

“

,ES ist normal verschieden zu sein.
Richard von Weizséacker

Turkische Pflegebedurftige und ihre pflegenden Angehorigen stellen eine
schwer erreichbare Gruppe dar. Eine erfolgreiche Kontaktierung und
Rekrutierung war nur (ber eine intensive Netzwerkarbeit mit Hilfe von
Schlusselpersonen mit Migrationshintergrund umzusetzen. Insgesamt gesehen
fuhrte die geringe Teilnahme dazu, dass fur die vorliegende Studie nicht die
bendtigte Power erreicht wurde.

Das Erzéhlen von Geschichten stellt eine ubiquitar vorkommende Mdglichkeit
zum Austausch und der Vermittlung von Werten, Normen, Informationen und
Emotionen dar. Ebenso vielfaltig wie die Einsatzgebiete (Medizin, Unternehmen,

Schule, Softwareprodukte) sind auch die Umsetzungsmaoglichkeiten.

Im Rahmen von woéchentlichen Treffen mit pflegenden Angehdérigen wurden
in Anwesenheit von einem Mediator bzw. einer Mediatorin speziell entwickelte
Geschichten zu pflegerelevanten Themen in tlrkischer Sprache vorgelesen.
Wahrend der Gruppentreffen kam es zu (geplanten) Rollenwechseln. Der
Mediator bzw. die Mediatorin wechselte von der Erzéhler-Rolle in die Zuhdorer-
Rolle. Die pflegenden Angehdrigen ihrerseits wechselten von der anfanglichen
Zuhdrer-Rolle in die Position von Erzdhlenden und gestalteten aktiv die
Geschichten fir den gemeinsamen Austausch und brachten ihre eigenen

Erfahrungen, Erlebnisse und Emotionen ein.

Eine Befragung mit den Fragebogeninstrumenten in der hauslichen
Umgebung erwies sich einerseits gut umsetzbar, andererseits kann aufgrund der
regen Teilnahme aller anwesenden Familienangehdrigen davon ausgegangen
werden, dass Antworten der Interventionsteilnehmerinnen ggf. sozial erwiinscht

ausfielen.

Das Storytelling, in der hier vorliegenden Version, stellt einen kultursensiblen
Ansatz dar, der beim Abbau migrantenspezifischer Zugangsbarrieren eingesetzt
werden kann. Die Umsetzung sollte dafir in der jeweiligen Muttersprache mit
bilingualen Gesundheitsmediatorinnen und -mediatoren erfolgen, welche die
,Starter-Geschichten als Kristallisationspunkte fir die Gruppendiskussionen

vorstellen.
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Fazit

Der Interventionsansatz konnte (ber die quantitative Auswertung der
Fragebogeninstrumente nicht abschlielend evaluiert werden. Fir einen
maximalen Erkenntnisgewinn kodnnten die transkribierten Angehdrigentreffen

qualitativ ausgewertet werden.

Nicht nur auf dem Gebiet der Pflege, sondern auch in anderen
Gesundheitsbereichen, konnte das Storytelling als kulturell angepasste

Intervention eingesetzt werden, um Zugangsbarrieren abzubauen.
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9.3

Datenschutzrechtliche Bewertung
Universitit Bielefeld
: Rektorat
Der Kanzler
Die Datenschutzbeauftragte
Universitit Bielefeld m Postfach 10 01 31 m 33501 Bielefeld Datenschulzbeauftragte
Justitiarin Frau Meyer
R - > Te ; 1106 -
Fakultit fur Gesundheitswissenschaften Dﬂf:;;aﬁ.ﬁ(é;z,?? ug‘f 5229
AG 3 Epidemiologie & International Public Health Telefax: (05 21) 106 - 64 39
z.Hd. Frau Glodny E-Mail: ines.meyer@uni-bielefeld de

- im Hause - Y
bitte bei Antwort angeben

Bielefeld, 2. Juli 2007

Betr.: Forschungsprojekt ,Verbesserung der hiuslichen Pflege tirkischer Migranten
in Deutschland: kontrollierte prospektive Studie mit narrativem Interventi-
onsansatz"

Sehr geehrte Frau Glodny,

nach Durchsicht der mir vorliegenden Forschungsunterlagen und unter Berlick-
sichtigung nachfolgend aufgefithrter Punkte bestehen an der Durchfihrung des
o.g. Forschungsprojektes in der gegenwirtig geplanten Form unter Nutzung der
beigefiigten Einwilligungserklarung bzw. des Informationsschreibens keine durch-
greifenden datenschutzrechtlichen Bedenken:

- Ich gehe davon aus, dass kein direkter Zugang durch die am Forschungsprojekt
beteiligten Mitarbeiterinnen zu den Gutachten des MDK besteht.

- Es ist sicher zu stellen, dass die Einwilligungsfahigkeit der zu untersuchenden
Pflegebedurftigen gegeben ist. Anderenfalls wiére der gesetzliche Betreuer zu
beteiligen. Es ist ebenfalls sicher zu stellen, dass die zu untersuchenden Pflege-
bediirftigen und die Pflegenden in der Lage sind, die Informationsschreiben zu
lesen und die Einwilligungserklarung zu unterschreiben.

- Die Anonymisierung hat tatsichlich so zu erfolgen, dass eine Reidentifizierung
der betroffenen Personen ausgeschlossen ist. Ebenso hat die Transkribierung so
zu erfolgen, dass eine Reidentifizierung nicht moglich ist.

- Es ist sicher zu stellen, dass vor Aufnahme der Angehdrigentreffen lber ein
Diktiergerit 0.a. die Einwilligung eingeholt wird.

Mit freundlichen GriiRen
V)

A
Iités Meyer/

ur 1and kil Dusseddorf ULZ 300 500 00, Xanta: 610 36 ﬁ?@%

s v e

Umsatasteoer-Nr: 305/5879/0433 - Franzaml Bikifad Innenstadt

Clenstgebiude: Usiversiiat Sigledeld, Universratustrabie 25, 33615 Siddelnld %
AHentiche Verkehrsmitiel: Stadibabnlnie 4 2b Jahnplatz und b Haptzahehaf - Richtung Lotmannshol Ay
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Registerbasierte Stichprobenziehung

9.5 Registerbasierte Stichprobenziehung

9.5.1 Ausgewahlte Regionen flr die Stichprobenziehung

Regierungs-
bezirk

Stadt/Gemeinden

Postleitzahlen

Angabe der PLZ
[z. T.in Intervallen]

Munster

Gelsenkirchen

45879, 45881, 45883, 45884,
45886, 45888, 45889, 45891,
45892, 45894, 45896, 45897,
45899

[45801 bis 45899]

Munster

Recklinghausen

44575, 44577, 44579, 44581,
45657, 45659, 45661, 45663,
45665, 45699, 45701, 45721,
45711, 45731, 45739, 45768,
45770, 45772, 46282, 46284,
46286, 45964, 45966, 45968

[44575 bis 46968]

Munster

Bottrop

46236, 46238, 46240, 46242,
46244

[46236 bis 46244]

Arnsberg

Bochum

44787, 44789, 44791, 44793,
44795, 44797, 44799, 44801,
44803, 44805, 44807, 44809,
44866, 44867, 44869, 44879,
44892, 44894

[44701 bis 44894]

Arnsberg

Dortmund

44135, 44137, 44139, 44141,
44143, 44145, 44147, 44149,
44225, 44227, 44229, 44263,
44265, 44267, 44269, 44287,
44289, 44309, 44319, 44328,
44329, 44339, 44357, 44359,
44369, 44379, 44388

44001 bis 44388

Arnsberg

Hamm

59063, 59065, 59067, 59069,
59071, 59073, 59075, 59077

59000-59077

Arnsberg

Herne

44623, 44625, 44627, 44628,
44629, 44649, 44651, 44652,
44653

44601-44653

Arnsberg

Bergkamen, Kamen,
Linen und Unna

44532, 44534, 44536, 59174,
59192, 59423, 59425, 59427

44532, 44534, 44536,
59174, 59192, 59423,
59425, 59427

Detmold

Bielefeld

33602, 33604, 33605, 33607,
33609, 33611, 33613, 33615,
33617, 33619, 33647, 33649,
33659, 33689, 33699, 33719,
33729, 33739

33602 bis 33769

9.5.2 Variablen fur die Stichprobenziehung und Kontaktierung
Nachname Original, Nachname, Bstrich,

Mod_Bstrich Nachname Nach Bstrich, Vorname, 014_Geburtsdatum, PLZ, Ort,

Mod_Bstrich Nachname Vor

T-Code Nachname, T-Code Nachname Bstrich 2ter Teil, T-Code Vorname,

018 Gutachtenart, Pflegestufe, Gutachtenerstellung, StraBe Haushummer,

Geschlecht, Region.
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9.5.3 Stichprobenziehung aus dem Datensatz des MDK WL
Zeitraum vom 01.01.2003 bis 31.12.2007 (Ziehung am 08.05.2008)

Vorgangsdaten o
aus 31 BBS __ MDK Statistik-
(ca. 613.000 Haudegt/ensatlz

Vorgéange) l ptverwaltung

Ca. 626.000 Begutachtungen
gematched Uber den
Identifikationscode

A Anwendung des Namensalgorithmus

Identifizierung von 13.473
turkisch-stammigen
Personen

A Anwendung der Ein-
und Ausschlusskriterien
1.178 Begutachtungen an

Personen, welche die Ein- und
Ausschlusskriterien erflillen

i

! )

216 962
Begutachtungen an Begutachtungen an
nicht-tiirkischen turkischen
Personen Personen

Ausschluss von Mehrfachbegut-

achtungen/-nennungen: n= 340 <

Ausschluss aufgrund unvollstandiger
Adressangaben: n =2

v

Grundgesamtheit fiir das
Anschreiben bzw. fur die
Einladung zur
Infoveranstaltung

n= 620 Personen
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9.5.4 Erste Kontaktaufnahme Uber den MDK WL
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Informationsveranstaltungen: Termine und Orte
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9.6 Zusammenstellung der Geschichten flr die Gruppentreffen
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9.7 Fragebogeninstrumente

9.7.1 EQ-5D (deutsche und tirkische Version)
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9.7.2 Hausliche Pflege-Skala (deutsche und tlirkische Version)
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9.7.3 Perceived stress scale (deutsche und tirkische Version)
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9.7.4 Empowermentfragebogen (deutsche und tlrkische Version)
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9.8 Dokumentation und Offentlichkeitsarbeit

Tarkischsprachige Medien (Zeitungen, Fernsehen und Radio) wurden
kontaktiert und um eine Berichterstattung Uber das geplante Projekt gebeten
(siehe Abschnitte 9.8.1 und 9.8.2).

Ein Kontakt zu der Leiterin der Bielefelder Selbsthilfegruppe ,Yasamla el elle®
wurde hergestellt. In dieser Selbsthilfegruppe trafen sich regelmafig
turkische Frauen, die an Brustkrebs erkrankt waren. Eine Teilnahme an
einigen Treffen sowie ausfiihrliche Gesprache mit Brustkrebsbetroffenen
konnten realisiert werden.

Am 17.08.2008 durften die Projektmitarbeiterinnen auf der Veranstaltung
JAcik Kapi Gini®® des Vereins zur Selbsthilfe Behinderter und Nicht-
behinderter tirkischer Mitbirger Hamm e.V. das Projekt saba an einem
kleinen Stand (Tisch, Stihle und Flipchart) in Hamm vorstellen.

Die Teilnahme an dem Projekt ,Runder Tisch kultursensible Altenhilfe,
evangelisches Johanneswerk e. V., in Bielefeld stellte den Aspekt einer
institutionellen Offentlichkeitsarbeit dar. Im Austausch mit Vertreterinnen und
Vertretern verschiedener Verbande bzw. Einrichtungen wurden Mdglichkeiten
zur Einrichtung eines interkulturellen Wohnbereiches, der interkulturellen
Team- und Personalentwicklung und zur Offentlichkeitsarbeit diskutiert.
Folgende Verbande bzw. Einrichtungen waren vertreten: Kuratorium
deutsche Altenhilfe, AWO Kreisverband Bielefeld, Haus Neuland,
Interkulturelles Biro, Seniorenrat der Stadt Bielefeld, Evangelisches
Johanneswerk und die Universitéat Bielefeld. Seitens der Universitat Bielefeld
wurden ein Poster mit dem Thema ,gesundheitsspezifische Angebote fur
Migrantinnen und Migranten in Bielefeld“ und die Ergebnisse der Vorstudie
[84] zur Inanspruchnahme von Leistungen aus der Pflegeversicherung durch
tirkische Migrantinnen und Migranten prasentiert.

Zudem wurde am 29.07.2008 uber das Forum fir eine kultursensible
Altenhilfe (Region West, AWO Kreisverband Koln e. V., Seniorennetzwerk
Rodenkirchen) ein Aufruf mit der Bitte um Unterstitzung bei der
Kontaktaufnahme zu tirkischen Pflegebedurftigen und ihren pflegenden
Angehdrigen tber den Mail-Verteiler gesendet. Uber diesen Verteiler wurden
Vertreterinnen und  Vertreter von Verbanden, Institutionen und
Organisationen angeschrieben, die sich mit den Themen Altenhilfe und

Migrationsarbeit beschéftigten.

% »AGIk Kapl GUnU" = ,Zweiter Tag der offenen Tur"
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9.8.1 Artikel in der tirkischen Zeitschrift Zaman Avrupa

In der turkischsprachigen Zeitung Zaman Avrupa erschien am 17.6.2008 ein
Artikel Gber das Projekt saba.

Z A M A N (Auflage: 30.000 Stiick)

Bakima muhtag¢ Tiirklerin evde bakimlan artik daha kolay olacak® Bielefeld

Universitesi Almanya’da yasayan bakima muhtag Tirk gdgmenlerin evde bakimini
iyilestirmeye yonelik olarak bir proje baslatti. Kisa adi saba olan “evde saglik ve bakim”
adli proje igin pilot bolge olarak segilen NRW eyaletinde basta Bielefeld kenti olmak Gzere
Hamm, Dortmund, Bochum, Gelsenkirchen, Herne, Recklinghausen ve Liinen kentlerinde
proje icin starti verildi. Finansmanhgini Aliman Egitim ve Arastirma Bakanligi (BMBF)
tarafindan yapilacak projeye segilen bu illerde yasayan bakima muhtag Tirk gé¢cmenler
tamamen (icretsiz olarak hizmet alabilecekler.Bielefeld Universitesi Saglk Bilimleri
Fakiiltesi ¢alisanlarindan Yice Yilmaz ve Susanne Glodny tarafindan yiritilecek proje
tamamen Tirkge olarak gergeklesecek. Hamm kentinde gergeklestirdikleri ilk
toplantilarinda proje hakkinda katilimcilara bilgiler veren Ylce Yilmaz ve Susanne
Glodny, gerek bakima muhta¢ hastalarimiz gereksede bunlara bakan yakinlarina ginlik
yasamlarinda karsilagsmis olduklari zorluklarin Ustesinden nasil gelinecedi, hangi
haklardan nasil yararlanacaklari ve nerelere muracaat etmeleri gerektigi, 6zellikle tibbi,
hukuki, bakim sigortalari ve tim sosyal konularin nasil igslenecedi konularinda uzmanlar
tarafindan bilgilendirileceklerini sdylediler. Saba adli projeye katilimin sadece gonulli
olarak gerceklesecegini ifade eden Yilmaz hastalarimizla tanistiktan sonra ilk ziyaretlerini
Agustos 2008 de gergeklestireceklerini sdyledi. Yilmaz, bu ziyarette bakimi yapan kisiler
ise yapilan ikinci ziyarete kadarki sure icerisinde haftada bir yapilacak olan bulugmalara
davet edileceklerini ve ardindan ikinci ziyaretlerinin ise yaklasik 3-4 ay sonra
gerceklestireceklerini dile getirdi. Yilmaz, bilgilerini aldiklar hastaya ilk ziyaretlerinde bir
doktor yada bakim elemani ile gideceklerini ardindan hasta ile yapilacak olan bir anket
calismas! yapacaklarini ve yapilan muayenelerin bakim derecelerinde hi¢ bir etkisinin
olmadigini sdyledi. Yilmaz, projenin Almanyada ilk defa Turk vatandaslarina ydnelik
basladigini ifade etti.Bakima muhtag insanlara ulagsmakta zorluk gektiklerinide dile getiren
Yilmaz bu illerde birlikte ¢alisacak olan arabulucularada ¢ok is diistigina dile getirdi.
17.06.2008 Avrupa Haber MUHAMMET
KANSU

% Bakima muhtag Tirklerin evde bakimlari artik daha kolay olacak” = "Die hausliche
Pflege turkischer Pflegebedurftiger wird nun leichter (werden)"
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9.8.2 Programmubersicht Kanal 21
Am 15.10.2008 erschien im Interkulti TV ein Interview, welches mit den

Projektmitarbeiterinnen durchgefihrt worden war.

Mi, 15.10.08
18:04 - 18:19
Interkulturell
Interkulti TV Oktober 2008
Thema: Migration und Pflege
Dazu wird ein Projekt vorgestellt, das derzeit a.d. Uni durgefiihrt wird. Im Gesprach zum
Projekt sind zwei Projektleiterinnen.
Format: Interkulti TV
Interkulturelles Magazin aus Bielefeld

Verantwortlich fiir die Sendung: Erkan Ceylan
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Anhang

Altersverteilung Pflegebedirftiger

9.9 Altersverteilung Pflegebediirftiger

Pflegebedirftige
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Abbildung: Altersverteilung Pflegebeddrftiger in den Jahren 1999 und 2015
[Quelle: DESTATIS interaktive Tabelle (eigene Berechnungen)]
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9.10 Weitere Ergebnisse der Befragungsinstrumente

Im Folgenden finden sich erganzende Auswertungen, Grafiken und Tabellen, die
keinen Platz mehr im Ergebniskapitel gefunden haben, aber dennoch erwahnt

werden sollten.

9.10.1 Weitere Ergebnisse zur VAS

a) Test auf Normalverteilung

100

Mit dem Anderson-Darling-Test™ wird geprift, ob die vorliegenden Werte

normalverteilt sind. Der Anderson-Darling-Test ist eine Modifikation des
Kolmogorow-Smirnow-Tests. Liegt der p-Wert des Anderson-Darling-Tests
unterhalb einer bestimmten Grenze (p<0,05) wird die Nullhypothese Hg
abgelehnt, d. h. es liegt eine signifikante Abweichung von der Normalverteilung
vor. Die Hypothesen lauten:

Ho: Die Werte sind normalverteilt.

H;: Die Werte sind nicht normalverteilt.

Parallel dazu erfolgt die Darstellung der Werte in einem Normalverteilungsplot.

Liegen die Werte auf der eingezeichneten Geraden und weist der Anderson-
Darling-Test einen p-Wert = 0,05 auf, dann kann davon ausgegangen werden,
dass die Werte normalverteilt sind.
e Baseline-Erhebung:
to vas: P = 0,812 im Anderson-Darling-Test und Normalverteilungsplot (siehe
Abbildung unten) - Die Werte der VAS zum Zeitpunkt ty sind normalverteilt.

3

(] 0 {
-50,000 U,DDU{ 50,000 100,000 150,000

Werte

Abbildung: Normalverteilungsplot tgyas

19 hitp://www.sixsigmablackbelt.de/test-auf-normalverteilung-excel/ (Stand: 05.02.2017)
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t1 vas- respektive t, yas-Erhebung:

t; vas-Erhebung: p = 0,693 respektive t, yas-Erhebung: p = 0,141 im Anderson-
Darling-Test, jeweils in Kombination mit dem zugehoérigen Normalverteilungs-
plot = Die Nullhypothese kann nicht abgelehnt werden: die Werte sind

normalverteilt.

3 3
2 . 2 +
. f
J 1 N,
,__,.3
~ 0 H N 0
50,000 0,000 ‘,-%o,ooo 100,000 150,000 | | 50,000 0,000 ?ﬁ,[}o(_} 100,000 150,000
R 1 Iy
¥ 4
) Werte Werte

Abbildung: Normalverteilungsplot t; yas (links) respektive t,yas (rechts)

b) Auswertung per Protokoll

Im Folgenden sind die Angaben der Studienteilnehmerinnen und
Studienteilnehmer ausgewertet, die bei allen drei Erhebungen Werte fir die VAS
angegeben haben und deren Angehdérige an mindestens einem

Interventionstreffen anwesend waren. Insgesamt waren dies 20 Personen.

Wert ~ Punkte  to tn 2
100 _ N 20 20 | 20
20 unteres Quartil 20,0 19,3 39,8
80 Minimum 0,0 0,0 14,0
arithmetisches 37,2 35,1 49,2
70 Mittel
Median 44,0 37,5 50,0
60 — Maximum 80,0 80,0 95,0
50 ] ] - oberes Quartil 52,8 51,3 56,3
40 - SD 226 | 220 | 17,6
30 ’ B * 2 arithmetisches Mittel
- 2 Median
20 L.
10 =
0
t0 t1 12

Abbildung: Einschétzung des aktuellen Gesundheitszustandes mit der VAS (PP)
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c) Student’s t-Test

Der Student t-Test wurde als zweiseitiger t-Test fur gepaarte Werte mit dem
freiverfugbaren Programm R durchgefiihrt. Voraussetzung fiir diesen Test ist das
Vorliegen einer Normalverteilung.

Syntax (Beispiel VAS (PP): Angaben zu t0 und t1)

t0_VAS <-¢(0,20,20,10,10,80,4,20,45,50,25,50,60,43,65,58,51,30,45,58)
t1_VAS <-c(4,42,17,24,8,20,8,40,28,60,30,0,35,51,80,40,40,52,52,70)
t.test(x=t0_VAS, y=t1 VAS,
var.equal=T,paired=T,alternative="two.sided")

Ergebnis:
Paired t-test
data: t0O_VAS and t1_VAS
t =0.42814, df = 19, p-value = 0.6734
alternative hypothesis: true difference in means is not equal to 0
95 percent confidence interval:
-8.36049 12.66049
sample estimates:
mean of the differences
2.15

d) Wilcoxon-Test und Quade-Test

Parallel zum Student’s t-Test wurden der Wilcoxon-Test und der Quade-Test*™ in
R durchgefuhrt. Beide Test sind parameterfreie Testverfahren, d. h. die Werte
mussen dazu nicht normalverteilt sein.

Wilcoxon-Test: zweiseitig, flir gepaarte Stichproben

Syntax: (Beispiel VAS (PP): Angaben zu t0 und t1)

t0_VAS <-¢(0,20,20,10,10,80,4,20,45,50,25,50,60,43,65,58,51,30,45,58)
t1_VAS <-c(4,42,17,24,8,20,8,40,28,60,30,0,35,51,80,40,40,52,52,70)
wilcox.test(x=t0_VAS,y=t1_VAS, alternative="two.sided",paired=T,
exact=0)

Ergebnis:

Wilcoxon signed rank test with continuity correction

data: t0_VAS and t1_VAS

V% = 96, p-value = 0.751

alternative hypothesis: true location shift is not equal to O

Ubersicht der Ergebnisse des Wilcoxon-Tests:
data: tO_VAS and t1_VAS: V =96, p-value =0.75 Ho nicht ablehnen

data: tO_VAS and t2_VAS: V =42, p-value = 0.02 Ho ablehnen
data: t1_VAS andt2_VAS V =38.5, p-value =0.04 Ho ablehnen

191 Bej normalverteilten Stichproben héatte auch eine ANOVA statt eines Quade-Tests

durchgefuihrt werden kénnen.
102y = empirische PriufgréRe
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Quade-Test

Dieses Testverfahren ist fir ein mehrmaliges Testen (<5 Stichproben) besser
geeignet als der Friedman-Test. Es wird angewandt fur gepaarte Stichproben, die
aber innerhalb der Stichprobe unabhéngig voneinander sein mussen. Alle drei
Erhebungszeitpunkte kénnen so gleichzeitig miteinander verglichen werden.

Syntax:
## VAS ## 20 Befragte ## 3 Erhebungszeitpunkte t0=A, t1=B; t2=C
y <- matrix(c(0,4,48, 20,42,70, 20,17,48, 10,24,14, 10,8,24, 80,20,95,
4,8,50, 20,40,32, 45,28,40, 50,60,40, 25,30,56, 50,0,57, 60,35,35,
43,51,50, 65,80,60, 58,40,55, 51,40,50, 30,52,50, 45,52,39, 58,70,70),
nrow = 20, byrow = TRUE,

dimnames =

list(Befragte = as.character(1:20),

Erhebungszeitpunkt = LETTERS[1:3]))

y

quade.test(y)
Ergebnis:
data: vy

Quade F = 2.8011, num df = 2, denom df = 38, p-value = 0.07332

Ein nicht signifikantes Ergebnis im Quade-Test bedeutet, dass die Nullhypothese
nicht abgelehnt werden kann. Die moglichen Kombinationen (to-t;; to-ts; ti-to)
weisen keine Unterschiede in der Lage der Mediane auf. Bei einem p-Wert <0,05
unterscheiden sich die Mediane mindestens zu einem Erhebungszeitpunkt. Im
Falle eines signifikanten p-Wertes sind dann die Werte der verschiedenen
Erhebungszeitpunkte paarweise in einer post hoc Analyse zu lberprifen (z. B.

mit dem Wilcoxon-Test).

9.10.2 Weitere Ergebnisse zum EQ-5D

Jeweils 17 verschiedene Gesundheitszustande!®®

wurden in der Baseline-
Erhebung (n=29) bzw. der t;-Erhebung (n=25) angegeben. In der
abschlielenden Erhebung zum Zeitpunkt t, ergaben sich 19 verschiedene
Gesundheitszusténde fur die 24 Befragten.

Fur die vorliegenden Auswertungen wurden die Angaben der Studienteilnehmer
und Studienteilnehmerinnen ausgewertet, die bei allen drei Erhebungen den
EQ-5D vollstandig ausgefillt haben und deren Angehdrige an mindestens einem

Interventionstreffen anwesend waren (Auswertung per Protokoll).

108 Insgesamt kdnnen 243 Gesundheitszustande (35) mit dem EQ-5D abgebildet werden.

Der best-mogliche Zustand ist ,11111°; der schlechtest-mogliche Zustand lautet ,33333".
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a) Grafische Darstellung des subjektiven Gesundheitszustandes

100%

90% 4 4 3
80% g’

70%

60%

50%
40%
30%
20%
10%

0%
t0 | t1 | t2 t0 | tl | t2 t0 | t1 | t2 t0 | t1l | t2 t0 | t1 | t2

Mobilitat Selbst-Sorge Alltagliche Schmerz Angst
Tatigkeiten

= extreme Probleme = maRige Probleme [keine Probleme

Abbildung: Einschatzung der Lebensqualitat anhand des EQ-5D (PP) [n=19]

b) Gesundheitszustande und Indexwerte
Es wurden insgesamt 29 verschiedene Gesundheitszustédnde von 19 Personen
Uber alle drei Erhebungen angegeben. Fir diese Gesundheitszustande erfolgte

eine Zuordnung der verfligbaren Indexwerte.

Tabelle: Gesundheitszustande und Indexwerte

Nr. Gesundheitsi—:O Indexwert GesundheitsFl Indexwert Gesundheitsii2 Indexwert
zustand zustand zustand

1 33333 -0,3841 33332 -0,2644 33332 -0,2644
2 23321 0,2438 23312 0,3455 22211 0,5882
3 23333 -0,2096 22233 -0,051 23323 0,0593
4 33333 -0,3841 33332 -0,2644 33332 -0,2644
5 23211 0,3322 23311 0,3228 11211 0,7752
6 33333 -0,3841 33322 -0,014 33311 0,0308
7 33333 -0,3841 33322 -0,014 33322 -0,014
8 23312 0,3455 23313 0,1266 23313 0,1266
9 13312 0,4651 13312 0,4651 23322 0,2652
10 23322 0,2652 23322 0,2652 21333 -0,0328
11 13312 0,4651 13322 0,3776 13333 -0,1394
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Fortsetzung: Tabelle: Gesundheitszustande und Indexwerte

Nr. Gesundheit:0 Indexwert Gesundheitst-l Indexwert Gesundheits-t2 Indexwert
zustand zustand zustand

12 22223 0,272 22333 -0,2096 21233 -0,0259
13 33312 0,0486 33311 0,0308 33311 0,0308
14 22222 0,5191 12212 0,7591 22221 0,6156
15 13312 0,4651 22213 0,3527 12223 0,385
16 12212 0,7591 13312 0,4651 12212 0,7591
17 22223 0,272 23333 -0,2096 22223 0,272
18 23313 0,1266 22222 0,5191 23313 0,1266
19 12213 0,4729 22222 0,5191 23333 -0,2096

¢) Verteilung der Indexwerte zum EQ-5D

Indexwert n=19 to t t2
09 unteres -0,08 -0,03 -0,03
' Quartil
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0,6 Median 0,27 0,27 0,06
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0.4 SD 036 031 0,33
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Abbildung: Boxplot der Indexwerte EQ-5D
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9.10.3 Weitere Ergebnisse zur PSS-14

a) Reduktion der Fragenzahl der PSS-14 auf PSS-10 oder PSS-4

Um das Problem mit den fehlenden Werten anzugehen, hétte statt des gewéhlten
Imputationsverfahrens alternativ auch die Moglichkeit bestanden, die Auswertung
auf die 10 respektive 4 Fragen der Fragebogenversionen PSS-10'* bzw. PSS-
4" zu reduzieren. Da sich (iber eine Auswertung als PSS-10 bzw. PSS-4 nur ein
Informationsverlust, aber keine Verbesserung der Analysemdoglichkeit fir die
vorliegenden Fragebdgen ergab, werden die Ergebnisse der PSS-10 und der

PSS-4 in dieser Arbeit nicht dargestellt.

b) Auswertung per Protokoll (nach Imputation)

Im Folgenden sind die Angaben der Studienteilnehmerinnen ausgewertet, fir die
nach Imputation (maximal eines fehlenden Wertes) Fragebdgen Uber alle drei
Erhebungen vorlagen und die an mindestens einem Interventionstreffen

teilgenommen hatten. Insgesamt traf dies auf 20 pflegende Angehérige'® zu.

Anzahl der
Befragten
12
10
8
mt0
6 mtl
12
4
| I i I
0 'J T T T T T T T 1
o' N> P R ofP W ® &
O X ) © X ) © )
Q " Q " " Q "
Q ® RS & o o0 o S Punkte

Abbildung: Perceived Stress Scale — Haufigkeitsverteilung (PP imputation; N=20).
Fir die Haufigkeitsverteilung der Gesamtpunktzahl im PSS-14 wurden 8 Klassen gebildet.

%% 1m Vergleich zur PSS-14 werden bei der PSS-10 die Fragen 4, 5, 12 und 13 nicht
estellt. Der Punktescore kann Werte von 0 bis 40 Punkte erreichen.

% In der PSS-4 werden nur die Fragen 2, 6, 7 und 14 gestellt. Der Punktescore reicht

von 0 bis maximal 16 Punkten.

1% Ohne die vorgenommenen Imputationen héatten fur maximal 16 pflegende Angehdrige

vollstandige Fragebdgen uber alle drei Erhebungen vorgelegen.
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Punkte to t1 t2
50 = (n=20) (n=20) (n=20)
unteres
45 Quarti 18,5 24,0 22,0
40 T Minimum 30 150 19,0
arithmetisches
a 1 I i Mittel 26,2 27,9 28,3
Median 26,5 27,5 25,5
30 o . Maximum 48,0 39,0 43,0
25 - || - oberes Quartil 35,3 33,3 35,3
SD
20 I - - 11,-4 6,1 7,6
L, e 2 arithmetisches Mittel
10
5
0
t0 tl t2

Abbildung: Wahrgenommener Stress der pflegenden Angehérigen (PP mputation)

¢) Quade Test und Wilcoxon Test
Quade-Test: flr gepaarte Stichproben

Syntax
## PSS ## 20 Befragte ## 3 Erhebungszeitpunkte A=t0, B=t1, C=t2
y <- matrix(c(29,28,24, 22,28,24, 17,15,22, 36,29,21, 34,26,19, 48,37,41,
21,25,26,
17,24,26, 36,27,36, 13,18,25, 3,22,20, 19,24,30, 36,35,35, 21,27,22,
10,28,25, 26,33,43,
30,34,33, 43,34,36, 35,39,38, 27,24,20),

nrow = 20, byrow = TRUE,

dimnames =

list(Befragte = as.character(1:20),

Erhebungszeitpunkt = LETTERS[1:3]))

y

quade.test(y)
Ergebnis: Quade test
data: vy

Quade F =0.47943, num df = 2, denom df = 38, p-value = 0.6228

Der p-Wert ist nicht signifikant. Die Nullhypothese kann nicht abgelehnt werden.

Wilcoxon-Test: zweiseitig, flir gepaarte Stichproben

Syntax

## Beispiel PSS (PP): Angaben zu tO und t1

t0_PSS <-¢(29,22,17,36,34,48,21,17,36,13,3,19,36,21,10,26,30,43,35,27)
tl PSS <-c(28,28,15,29,26,37,25,24,27,18,22,24,35,27,28,33,34,
34,39,24)
wilcox.test(x=t0_PSS,y=tl1 PSS, alternative="two.sided",paired=T,
exact=0)
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Ergebnis:

Wilcoxon signed rank test with continuity correction

data: t0_ PSS andtl PSS

V = 89, p-value = 0.5624

alternative hypothesis: true location shift is not equal to 0
Ubersicht der Ergebnisse des Wilcoxon-Tests:
data: tO_PSS andtl_PSS: V =89, p-value = 0.5624 Ho nicht ablehnen
data: t0_PSS and t2_PSS: V =70.5, p-value = 0.3334 Hy nicht ablehnen

data: t1_PSS andt2_PSS V =88.5, p-value =0.8088 Hy nicht ablehnen

Auf Basis beider Testverfahren muss die Nullhypothese beibehalten werden,
d. h. es gibt keinen Unterschied zwischen den Medianen zu den verschiedenen

Erhebungszeitpunkten.

d) Grafische Darstellung: wahrgenommener Stress auf individuellem Niveau

Punkte im .
Summenscore =—¢— Datenreihenl
== Datenreihen2
=4 Datenreihen3
50

=>¢=Datenreihen4
== Datenreihen5

/ =@—Datenreihen6
40 N == Datenreihen?7

= Datenreihen8

j

== Datenreihen9

== Datenreihenl10
== Datenreihenl1
== Datenreihen12

== Datenreihen13
20 - === Datenreihen14

Datenreihen15

30 A

\
%

e —i—Datenreihen16
10 Datenreihenl7
Datenreihen18

Datenreihen19

Datenreihen20

t0 t1 t2

Abbildung: Wahrgenommener Stress der pflegenden Angehérigen auf individuellem
Niveau (PPimputaion) [Anmerkung: Nummerierung der Datenreihen 1 bis 20 ist nicht
identisch mit ID 1 bis 20.]
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9.10.4 Weitere Ergebnisse zur HPS

a) Auswertung per Protokoll (nach Imputation)

Im Folgenden sind die Angaben der Studienteilnehmerinnen ausgewertet, fur die
(ggf. nach Imputation) die vollstdndig ausgefillte HPS uber alle Erhebungen
vorlag und die an mindestens einem Interventionstreffen teilgenommen hatten.

Insgesamt traf dies auf 19 pflegende Angehdorige zu.

Punkte to ty t2
80 _(n=19 n=19) (n=19
unteres 350 365 315
- Quartil
70 Minimum 12,0 8,0 10,0
arithmetisches
60 T Mittel 43,2 43,1 41,4
| Median 490 430 420
50 _ Maximum 78,0 68,0 72,0

oberes Quartil 53,5 55,0 48,5

e 2 grithmetisches Mittel

40 ’ = H SD 167 151 153

30 — 2 Median

20

10

t0 t1 t2

Abbildung: Wahrgenommene Belastung der pflegenden Angehdrigen (PPmpytation)

b) Student’s t-Test fur gepaarte Stichproben

## Syntax (Beispiel HPS (PP): Angaben zu t0 und t1)
t0_HPS <-c(52,34,39,49,53,55,78,13,44,54,21,23,56,36,12,54,50,45,52)
t1_HPS <-c(43,39,45,34,49,44,58,29,40,31,40,19,62,60,8,57,53,68,40)
t.test(x=t0_HPS, y=t1_HPS,
var.equal=T,paired=T,alternative="two.sided")
ErgebnissePaired t-test
data: tO_HPS and t1_HPS t=0.01669, df = 18, p-value = 0.9869
alternative hypothesis: true difference in means is not equal to 0
95 percent confidence interval: -6.572536 6.677799
sample estimates: mean of the differences 0.05263158
Zusammenstellung der Ergebnisse
data: t0_HPS andtl_HPS t=0.01669, df = 18, p-value = 0.9869
data: t0_HPS and t2_HPS t=0.40546, df = 18, p-value = 0.6899
data: t1_HPS and t2_HPS t=0.5161, df =18, p-value = 0.6121

Der p-Wert ist in jedem Paarvergleich nicht signifikant. Die Nullhypothese kann
nicht abgelehnt werden, d. h. es besteht kein Unterschied in den Mittelwerten zu
den verschiedenen Erhebungszeitpunkten.
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¢) Quade-Test: fir gepaarte Stichproben

Syntax (Beispiel)
## HPS ## 19 Befragte ## 3 Erhebungszeitpunkte A=t0, B=t1, C=t2
y <- matrix(c(52,43,43, 34,39,27, 39,45,10, 49,34,31, 53,49,32, 55,44,21,
78,58,68, 13,29,43, 44,40,42, 54,31,38, 21,40,42, 23,19,42, 56,62,54,
36,60,50, 12,8,28, 54,57,58, 50,53,47, 45,68,72, 52,40,39),
nrow = 19, byrow = TRUE,
dimnames =
list(Befragte = as.character(1:19),
Erhebungszeitpunkt = LETTERS[1:3]))
y
gquade.test(y)
Quade test
data: y
Quade F =0.053652, num df = 2, denom df = 36, p-value = 0.9478

Der p-Wert ist nicht signifikant. Die Nullhypothese kann nicht abgelehnt werden.

d) Vergleich der Summenscores der HPS zwischen den Gruppen

Punkte im
Summenscore

80

70

60

50

40

30

20

10 -

t0 t1 t2
EGruppe | (n=3) = Gruppe Il (n=4) Gruppe lll (n=7) OGruppe IV (n=5)

Abbildung: HPS: Vergleich zwischen den Gruppen (PP imputation) (=19 befragte Personen)

Die Mittelwerte fur die Summenscores in den verschiedenen Gruppen sind
Uber alle drei Erhebungszeitpunkte weit gestreut. Die Konfidenzintervalle sind
aufgrund der geringen Gruppengrof3e entsprechend breit. Deswegen wurden
keine weiteren Auswertungen hierzu durchgefunhrt.
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