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ZUSAMMENFASSUNG

Die Zahl der pflegebedurftigen Personen in Deutschland ist stark angestiegen. Pflegende Angeh6-
rige sind eine tragende Séaule in der Pflege, doch ihre Belastungen sind enorm. Sie leiden unter ge-
sundheitlichen Einschrankungen und psychischer Belastung und die Pflegesituation beeintrachtigt
ihr Sozialleben, ihre Beziehung zu der pflegebedurftigen Person und ihre finanzielle Situation.

Das Verbundvorhaben ,Pravention und Rehabilitation fur pflegende Angehdrige — PURpA” wurde
ins Leben gerufen, um wissensbasierte und praxisorientierte Rahmenkonzepte fir die stationare
Vorsorge- und Rehabilitation, Begleitangebote fur pflegebedtrftige Personen und sektoreniber-
greifendes Case Management flr pflegende Angehérige zu entwickeln. Geférdert von der Stiftung
Wohlfahrtspflege NRW von September 2020 bis Dezember 2023, wurde das Verbundvorhaben von
der AW Kur und Erholungs GmbH sowie dem Caritasverband fiir das Erzbistum Paderborn e. V. ge-
tragen, wahrend die Hochschule Bielefeld (HSBI) die wissenschaftliche Begleitung Gibernahm.

Die Ziele umfassten neben der Entwicklung auch die Erprobung dieser Konzepte in kooperieren-
den Vorsorge- und Rehabilitationskliniken, Pflegeeinrichtungen und Beratungsstellen in Nordrhein-
Westfalen. Die Projekte sollten finalisierte und validierte Rahmenkonzepte hervorbringen, die
deutschlandweit von Einrichtungen der stationaren Vorsorge und Rehabilitation sowie Pflegeein-
richtungen genutzt werden kdénnen.

Der vorliegende Bericht skizziert das Vorgehen der wissenschaftlichen Begleitung der drei Modell-
projekte hinsichtlich der Konzeptentwicklung, die sich vor allem auf Scoping Reviews und Fokus-
gruppen stitzte. SchwerpunktmaBig werden das Vorgehen und die Ergebnisse der Validierung der
Rahmenkonzepte beschrieben.

Die wissenschaftliche Begleitung der drei Modellkonzepte orientierte sich am Modell des Medical
Research Councils (MRC), welches zur wissenschaftlichen Begleitung von Entwicklungs- und Eva-
luationsprozessen komplexer Interventionen konzipiert wurde. Die wissenschaftliche Begleitung
basierte auf einem Mixed-Methods-Design, d. h., die Konzepte wurden jeweils mit einer Kombina-
tion aus quantitativen und qualitativen Forschungsmethoden validiert.

In der Projektlaufzeit konnte gezeigt werden, dass die pflegenden Angehérigen, die an der Erpro-
bung teilgenommenen haben, weitestgehend positive Erfahrungen mit den entwickelten Konzep-
ten gemacht haben und dass die ambulanten und stationaren MaBnahmen in vorhandene Struktu-
ren integriert werden kénnen.

Zusatzlich wurde auf Basis der Ergebnisse ein Ubergeordnetes Modell entwickelt, welches Konse-
quenzen fir eine zielgruppenadaquate Gestaltung von Unterstiitzungsangeboten aufzeigt und so
einen Rahmen fir die zuklnftige Entwicklung solcher Angebote bieten soll. Es beschreibt Nut-
zer*innenorientierung im Kontext pflegender Angehdriger und pflegebedurftiger Personen und be-
inhaltet eine grafische Darstellung des Modells.

AbschlieBend wurden anhand der Ergebnisse Implikationen flir die nutzer*innenorientierte Versor-
gung pflegender Angehdriger und pflegebedirftiger Personen abgeleitet, die die Herausforderun-
gen fiir Vorsorge- und Rehabilitations-, aber auch Pflegeeinrichtungen sowie lokale Standorte be-
ricksichtigen. Gleichzeitig werden politische und gesellschaftliche Forderungen gestelit.

Im Verbundvorhaben wurde der erhebliche Unterstitzungsbedarf der Zielgruppe pflegender An-
gehdriger bestatigt. Es bedarf daher dringend flachendeckender und nachhaltiger MaBnahmen,
die darauf abzielen, die Gesundheit dieser Gruppe zu férdern und ihre Pflegefahigkeit zu starken.
Die durch die AW Kur und Erholungs GmbH und den Caritasverband flr das Erzbistum Paderborn
e. V. entwickelten Rahmenkonzepte, welche hier 6ffentlich zuganglich sind, sollen die Entwicklung
solcher Angebote unterstitzen.


https://www.hsbi.de/inbvg/projekte/versorgungsforschung/purpa
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1. EINLEITUNG

Die Zahl der pflegebediirftigen Personen in Deutschland ist in den letzten beiden Jahrzehnten kon-
tinuierlich angestiegen (Statistisches Bundesamt [Destatis], 2023). Im Jahr 2021 waren nach dem
Pflegeversicherungsgesetz fast 5,0 Millionen Menschen pflegebedlrftig (Destatis, 2022). 84 %
hiervon wurden durch Angehérige versorgt, mehr als 3,1 Millionen pflegebedurftige Personen so-
gar ohne die Unterstltzung eines ambulanten Pflegedienstes. Pflegende Angehdrige stellen dem-
nach die tragende Saule der pflegerischen Versorgung dar und werden zuweilen auch als
«Deutschlands groBter Pflegedienst” bezeichnet (Robert Koch-Institut [RKI], 2015). Die Hauptver-
antwortung in der Pflege tragen tGberwiegend enge Familienangehdrige (Bundesministerium far
Gesundheit, 2011). Vorranging Gbernehmen die eigenen Kinder oder der/die (Ehe-)Partner*in die
Betreuung und Pflege. Sie Ubernehmen Tatigkeiten aus unterschiedlichen Bereichen wie Korper-
pflege, Erndhrung und Mobilitat, Betreuung, Haushaltsfihrung oder Organisation zusatzlicher Hilfe
und Pflege. Haufig ist die Pflegesituation mit einer hohen emotionalen Belastung verbunden (Boh-
net-Joschko & Bidenko, 2022). Ein GroBteil der pflegenden Angehdrigen ist gesundheitlich einge-
schrankt und physisch sowie psychisch belastet (Bom et al., 2019; Janson et al., 2022). Pflegende
Angehdrige in Deutschland weisen einen schlechteren Gesundheitszustand auf als Personen, die
nicht pflegen (Rothgang & Mdiller, 2018). Dies zeigte sich z. B. in Bezug auf psychische Leiden. Rot-
hgang & Miller (2018) gehen davon aus, dass bei pflegenden Angehdrigen, die die Hauptpflege
Ubernehmen, ein erhéhtes Depressionsrisiko besteht. Die Gesundheit der Pflegenden hat allerdings
einen entscheidenden Einfluss darauf, ob die hausliche Pflege aufrechterhalten und die pflegebe-
durftige Person auch zukinftig zu Hause versorgt werden kann (Wang et al., 2022).

Um die hduslichen Pflegearrangements langfristig zu erhalten, ist es daher eine gesundheitspoliti-
sche Notwendigkeit, die Belastungen von pflegenden Angehérigen durch das Vorhalten von pas-
senden Entlastungsangeboten zu reduzieren und ihre Gesundheit und Pflegefahigkeit zu starken.
Mit dem Pflegeneuausrichtungsgesetz hat der Gesetzgeber 2012 hierfir Anknipfungspunkte ge-
schaffen und den pflegenden Angehdrigen den Zugang zu stationaren Vorsorge- und Rehabilitati-
onsleistungen erleichtert. Um Belastungen entgegenzuwirken, sehen die §8 23 und 40 aus dem
Sozialgesetzbuch V (SGB) seitdem vor, dass die besonderen Belange pflegender Angehériger bei
stationdren Vorsorge- und RehabilitationsmaBnahmen berlicksichtigt werden. D. h. pflegende An-
gehorige haben bei entsprechender Indikation einen gesetzlichen Anspruch auf stationare Vor-
sorge und Rehabilitation, die diese besondere Situation der hauslichen Pflege mit einbezieht. Die
Inanspruchnahme der MaBnahme setzt allerdings die parallele Versorgung der pflegebeddirftigen
Person voraus. Im Falle der stationaren Rehabilitation haben Pflegepersonen bei einer gemeinsa-
men Unterbringung in derselben Einrichtung nach §40 SGB V einen gesetzlichen Anspruch auf die
Finanzierung der Versorgung. Alternativ kdnnen die pflegebedurftigen Begleitpersonen gemaB §
42 SGB Xl auch in einer Kurzzeitpflege in Ortsnahe der Vorsorge-/oder Rehabilitationsklinik oder
am Heimatort untergebracht werden. Um die entsprechenden Leistungen gemaB der ,doppelten
Prozesskette” zu organisieren, bendtigen pflegende Angehdrige haufig Unterstitzung und Bera-
tung. Geleistet werden kann diese Beratung in Form eines Case Managements, welches pflegende
Angehdrige vor und nach der Inanspruchnahme einer stationaren MaBnahme begleitet und unter-
stltzt. Im § 45 SGB Xl sind zwar Leistungen flr Pflegepersonen sowie Angebote zur Unterstiitzung
im Alltag definiert, bislang gibt es jedoch keine gesonderten rechtlichen Anspruche fir pflegende
Angehorige im Bereich des Case Managements.

Die S3-Leitlinie ,Pflegende Angehdrige von Erwachsenen” formuliert die stationdre Rehabilitation
fur pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz als Empfehlung (Deutsche Gesellschaft flr

Allgemeinmedizin und Familienmedizin e. V. [DEGAM], 2018). Der Schaffung von individualisierten
Rehabilitationsangeboten, die an den sich verdndernden demografischen und gesellschaftlichen

Bedingungen ausgerichtet sind, kommt in Zukunft besondere Bedeutung zu (Bengel & Mittag,
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2020). Ein umfangreiches und im Auftrag des Bundesministeriums fiir Gesundheit erstelltes Gut-
achten zur Bestandsaufnahme der medizinischen Rehabilitation fir pflegende Angehérige kommt
zu dem Schluss, dass ein flachendeckendes Angebot flir pflegende Angehdrige in Deutschland bei
Weitem nicht verflgbar ist (Hertle et al., 2014). Die bestehenden Angebote sollten daher an die Be-
dirfnisse pflegender Angehdriger angepasst werden, ein ,eigener Reha-Zweig" ist nicht erforder-
lich (Hertle et al., 2014, S. 74). Herausfordernd ist allerdings, dass einem groBen Teil der Einrichtun-
gen Erfahrungen und ein Konzept fehlen, um den besonderen Bedarfen pflegender Angehdriger
gerecht zu werden — insbesondere in Bezug auf Begleitangebote und die Unterbringung der pfle-
gebedrftigen Person (Sommer et al., 2021).

Vor diesem Hintergrund wurde das Verbundvorhaben ,Pravention und Rehabilitation fir pflegende
Angehdrige” (PURpA) ins Leben gerufen. Das Verbundvorhaben besteht aus drei eigenstandigen
Modellprojekten und einem Querschnittsprojekt und wurde von der Stiftung Wohlfahrtspflege NRW
im Zeitraum von September 2020 bis Dezember 2023 geférdert. Projekttrager sind die AW Kur und
Erholungs GmbH und der Caritasverband fiir das Erzbistum Paderborn e. V., als Projektpartner hat
die Hochschule Bielefeld (HSBI) die wissenschaftliche Begleitung Gbernommen.

Die Projekte hatten zum Ziel, praxis- und wissensbasierte Rahmenkonzepte

. flr die stationare Vorsorge/Rehabilitation fiir pflegende Angehorige,
. far entsprechende Begleitangebote fur die pflegebedurftigen Personen und
. far ein zugehendes, unterstlitzendes Case Management fir pflegende Angehdrige

zu entwickeln und in kooperierenden Vorsorge- und Rehabilitationskliniken, Pflegeeinrichtungen
und Beratungsstandorten in Nordrhein-Westfalen zu erproben. Als Projekttrager Gbernahmen die
AW Kur und Erholungs GmbH und der Caritasverband fir das Erzbistum Paderborn e. V. die Kon-
zeptentwicklungen. Am Ende der Projektlaufzeit stehen nun finalisierte und umfangreich validierte
Rahmenkonzepte zur Verfligung, welche deutschlandweit von Einrichtungen der stationaren Vor-
sorge und Rehabilitation, Pflegeeinrichtungen und Beratungsstellen genutzt werden kénnen.

Im vorliegenden Bericht werden die Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitung durch die Hoch-
schule Bielefeld beschrieben — diese gliedern sich in die Bereiche der Konzeptentwicklung und -
validierung. Da es das Hauptziel des Querschnittsprojekts war, die Rahmenkonzepte in der Erpro-
bung zu validieren, entfallt hierauf der gréBere Anteil. Nach allgemeinen Ausfiihrungen zur Ziel-
gruppe der pflegenden Angehdrigen und pflegbedurftigen Personen und einer Einordnung der Be-
lastungen durch die hausliche Pflege (Kapitel 2) wird in Kapitel 3 der methodische Uberbau des
Verbundvorhabens PURpA fir alle drei Modellprojekte beschrieben. Hierbei wird zum einen auf das
MRC"-Modell (Medical Research Council Guidance) eingegangen, welches flr die Entwicklung
und Evaluation komplexer Interventionen konzipiert wurde (Craig et al., 2008), und zum anderen
das Thema der Nutzer*innenorientierung theoretisch untermauert. Die Ausrichtung an den Nut-
zer*innen der MaBnahmen, den pflegenden Angehorigen, war im Verbundvorhaben zentral und be-
stimmte in allen drei Modellprojekten die inhaltliche Arbeit. Nach der theoretischen Einfihrung folgt
die Beschreibung der gewahlten quantitativen und qualitativen Methoden zur Konzeptentwicklung
und -validierung. Die Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitung werden in den Kapiteln 4, 5
und 6 dargelegt — jeweils in Bezug auf das einzelne Modellprojekt. Im Sinne eines Quer-
schnittsprojekts, welches die Ergebnisse der unterschiedlichen Modellprojekte zusammenfihrt,
wird in Kapitel 7 ein libergeordnetes theoretisches Modell zur Nutzer*innenorientierung von Entlas-
tungsangeboten fir pflegende Angehérige abgeleitet. Dieses soll zuklnftigen Bestrebungen zum
Aufbau von Entlastungsangeboten flr pflegende Angehérige im ambulanten und stationaren Be-
reich als Ausgangslage dienen.

Der vorliegende Bericht richtet sich an Verbande, Vereine und Einrichtungen der Gesundheitsver-
sorgung, Leistungstrager, Politik, Selbsthilfe, Wissenschaft, aber auch an alle anderen Interessier-
ten.
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2. HINTERGRUND

Um eine Einflihrung in das Thema der hauslichen Pflege zu geben, werden im Folgenden die Be-
grifflichkeiten ,pflegende Angehérige” und ,Pflegebedurftige” erlautert. AnschlieBend wird der
Problemhintergrund skizziert, der die Ausgangslage zur Schaffung des Verbundvorhabens PURpA
darstellte.

2.1  Pflegende Angehdrige

Far den Begriff der ,pflegenden Angehdérigen” existieren zahlreiche Definitionen, welche jeweils
andere Schwerpunkte fokussieren. Dartiber hinaus finden sich einige Begriffe, die synonym ver-
wendet werden — wie ,pflegende Bezugsperson®”, ,Pflegeperson”, ,pflegende Zugehdrige” und ,in-
formell Pflegende”. Am haufigsten wird der Begriff ,pflegende Angehdrige” angewandt (Marienfeld,
2020).

Die S3-Leitlinie der DEGAM (2018) definiert pflegende Angehdrige beispielsweise als Personen,
»die einen pflegebedilirftigen Menschen aus dem familidren oder erweiterten Umfeld unentgeltlich
[...] und langerfristig kdrperlich pflegen und/oder hauswirtschaftlich versorgen und/oder psychoso-
zial betreuen”. Aspekte, die sich hierin finden, sind zum einen das Verwandtschaftsverhaltnis, das
Unentgeltliche, die Zeitlichkeit und die verschiedenen Teilaspekte der pflegerischen Versorgung.
Dass es sich bei der hauslichen Pflege um eine nicht erwerbsmaBige Pflege handelt, findet sich
auch im Gesetz: GemaB § 19 SGB Xl handelt es sich bei pflegenden Angehérigen um Pflegeperso-
nen, ,die eine pflegebedirftige Person im Sinne des § 14 nicht erwerbsmaBig in ihrer hduslichen
Umgebung” pflegen. In dieser Definition wird zuséatzlich die hausliche Umgebung als Kriterium her-
vorgehoben. Darliber hinaus legt das Gesetz fest, wann pflegende Angehdrige Leistungen zur so-
zialen Sicherung erhalten kdnnen. Dies ist der Fall, wenn Angehorige die Pflege flir wenigstens
zehn Stunden wdchentlich (verteilt auf regelmaBig mindestens zwei Tage in der Woche) tGberneh-
men. In Bezug auf das Verwandtschaftsverhéltnis schlieBt die Definition der Leitlinie allerdings nicht
nur die Familie mit ein, sondern lasst auch Personen aus dem erweiterten Umfeld zu. So findet sich
in der Literatur auch haufiger der Begriff der ,Zugehdrigkeit” (Marienfeld, 2020). Die Begriffsbe-
stimmung von Bauernschmidt & Dorschner (2018) geht ebenfalls — neben der verwandtschaftlichen
— auch auf die emotionale Verbundenheit ein, welche auch bei Freunden, Bekannten oder Nach-
bar*innen gegeben sein kann. Laut Behrndt & GraBel (2016) spielt die Familie aber eine entschei-
dende Rolle im Rahmen der hauslichen Pflege. GemaB den Autoren stellen Familien immer noch die
wichtigste Institution in der Bereitstellung instrumenteller und emotionaler Unterstitzung fur pfle-
gebedlrftige Personen dar. Marienfeld (2020) konkretisiert, dass es sich hierbei z. B. um Kinder,
Eltern und Ehepartner*innen handeln kann.

Die bereits angesprochene Definition von Bauernschmidt & Dorschner (2018) nimmt darUber hinaus
das Spannungsfeld zwischen Flrsorge und Verpflichtung in den Blick, welches sie als Kontinuum
beschreiben. In diesem sind es pflegende Angehdrige, die Hilfe, Pflege und Betreuung leisten (BU-
ker, 2021). Sie Ubernehmen Tatigkeiten aus unterschiedlichen Bereichen. Von Bohnet-Joschko &
Bidenko (2022) werden hierbei finf Tatigkeitsbereiche unterschieden:

o Korperpflege, Erndhrung und Mobilitat
o medizinisch-pflegerische Versorgung
e Haushaltsfihrung

¢ Organisation von Hilfe und Pflege

e Betreuung der hilfebedurftigen Person

Pflegende Angehdrige stellen keine homogene Gruppe dar und lassen sich beispielsweise anhand
der Pflegesituation (Verhaltnis zu Hilfebedurftigen, zeitlicher Aufwand und Dauer der Pflege) als
auch durch soziodemografische Faktoren (Geschlecht, Alter und Erwerbstatigkeit) charakterisieren
(Bohnet-Joschko & Bidenko, 2022). Im Rahmen des Verbundvorhabens wurden unterschiedliche
Lebensphasen pflegender Angehdériger in den Blick genommen. Dahinter steht die Annahme, dass
Belastungsfolgen und Bediirfnisse sich je nach Lebensalter unterscheiden. Fokussiert werden soll-
ten junge Erwachsene in Schule, Studium und Ausbildung, Erwachsene im erwerbsfahigen Alter
und Erwachsene im Rentenalter.
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Eine zentrale Statistik zur Anzahl pflegender Angehdriger in Deutschland gibt es nicht. Auch in der
Pflegeversicherung wird nur ein Anteil der pflegenden Angehdrigen erfasst, z. B. da die unterstit-
zenden Personen nicht immer nach einer Pflegebegutachtung als leistungsberechtigt nach SGB XI
eingestuft werden. Hochrechnungen zum Anteil pflegender Angehériger an der deutschen Bevdl-
kerung variieren zwischen neun und 37 % teilweise stark. Ebenso variieren Schatzungen zur kon-
kreten Anzahl der pflegenden Angehérigen in Deutschland zwischen 5,3 und 8,0 Millionen Men-
schen (Zentrum fir Qualitat in der Pflege [ZQP], 2023). Die genaue Anzahl pflegender Angehériger
je Lebensphase ist demnach unbekannt. Es ist jedoch bekannt, dass etwa 2,5 Millionen Berufsta-
tige in Deutschland ihre Familienmitglieder zu Hause pflegen und betreuen (Bundesministerium fir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2020). Etwa ein Drittel pflegender Angehériger befinden
sich selbst im Rentenalter (Leitner & Vukoman, 2015).

2.2 Pflegebedurftige

Als pflegebediirftig gelten Personen, die nach §14 Abs. 1 des SGB Xl ,gesundheitlich bedingte Be-
eintrachtigungen der Selbsténdigkeit oder der Fahigkeiten aufweisen und deshalb der Hilfe durch
andere bedurfen. Es muss sich um Personen handeln, die k&rperliche, kognitive oder psychische
Beeintrachtigungen oder gesundheitlich bedingte Belastungen oder Anforderungen nicht selb-
standig kompensieren oder bewaltigen kénnen. Die Pflegebedurftigkeit muss auf Dauer, voraus-
sichtlich flr mindestens sechs Monate, und mit mindestens der in § 15 festgelegten Schwere be-
stehen” (Bundesministerium der Justiz [BMJ], 2022).

Statistisch gesehen ist Gber die Halfte der pflegebedirftigen Personen in Deutschland weiblich
(61,9%) und der groBte Anteil im héheren Alter verortet. Die groBte Gruppe liegt im Altersbereich
von 80 bis 85 Jahren (1060 915). Obgleich die Pflegebediirftigkeit mit steigendem Alter zunimmt,
betrifft sie jede Altersgruppe und nicht nur altere Menschen. Im Jahr 2021 waren bspw. 4,3 % Kin-
der unter 15 Jahren pflegebedurftig (214 072 von 4. 961. 146) (Destatis, 2022). Auch im Hinblick auf
die Ursachen zeigt sich ein differenziertes Bild. Bei alteren Personen ab 66 Jahren bis 90 Jahren
sind es vorwiegend psychische Verhaltensstérungen, Multimorbiditat, Krankheiten des Kreis-
laufsystems oder Krebserkrankungen. Bei Kindern unter 19 Jahren liegt der Schwerpunkt u. a. bei
angeborenen Fehlbildungen oder Deformitaten und Chromosomenanomalien oder psychischen
Verhaltensstérungen (Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen [MDS],
2013). Aus den heterogenen Pflegesituationen heraus resultiert ein vielfaltiger individueller Unter-
stitzungsbedarf, der bspw. im praktischen Bereich wie Haushalt und Begleitung zu (arztlichen) Ter-
minen liegen kann oder pflegerische Tatigkeiten, Betreuung/,Beaufsichtigung”, emotionale Unter-
stltzung sowie Hilfe bei der Aufrechterhaltung sozialer Kontakte umfasst (Buker, 2021).

Uberwiegend erfolgt diese Unterstiitzung in der eigenen Hauslichkeit durch Angehérige. 84 % aller
pflegebedurftigen Menschen werden mit steigender Tendenz im eigenen Zuhause von Angehéri-
gen versorgt (s. Abb. 1). Bei Kindern ist dieser Anteil sogar noch héher und im Vergleich der Alters-
gruppen am hdchsten (2021: 99,9 %; 213 770 von 214 072). Bei mehr als der Halfte (51,5 %) Uber-
nehmen Angehdrige die Pflege allein, ohne die Unterstiitzung durch einen Pflegedienst (Destatis,
2022).

Pflegebediirftige Menschen in Deutschland: 4.961.146 (100%)

Pflegebediirftige zu Hause versorgt: 4.167.685 (84%)

PG1& Pflegebediirftige
ausschl. vollstationarin
zusammen mit/ durch landes- Heimen:
. - 793.461 (16%
allein durch Angehérige: 2.553.921(51,5%) ;Z&’:if:geszfiz?;e/_ g::tgmi (16%)
1.046.798 (21,1%) Leistungen:
565.274

(11,4%)

Abb. 1: Pflegebedyirftige nach Versorgungsart (Destatis, 2022)
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Aktuell leben in Deutschland fast 5,0 Millionen pflegebedurftige Menschen (Destatis, 2022). Seit
1999 steigen die Zahlen kontinuierlich an und werden Vorausberechnungen zur Folge u. a. durch
die zunehmende Lebenserwartung und die alter werdende Babyboom-Generation auch zukiinftig
weiter ansteigen (Destatis, 2022; Destatis, 2019).

2.3 Belastungen pflegender Angehdriger

Wie bereits in der Einleitung erwahnt, sind pflegende Angehdrige haufig emotional stark belastet
und verflgen Uber einen schlechten physischen und psychischen Gesundheitszustand (Bohnet-
Joschko & Bidenko, 2022; Bom, et al., 2019; Janson, et al. 2022). Haufig zeigen sich Symptome von
Angst und Depressionen, ein erhdhtes Stresslevel und ein geringes subjektives Wohlbefinden (Rif-
fin et al., 2019; Pinquart & Sérensen 2003; Bedaso et al., 2022). Im Vergleich zur Allgemeinbevolke-
rung weisen pflegende Angehdrige einen schlechteren Gesundheitszustand auf und sind haufiger
von Anpassungsstoérungen, Depressionen, Wirbelsaulenerkrankungen und Schmerzen betroffen
(Janson et al., 2022). Neben den kérperlichen und mentalen Belastungen hat die Betreuung und
Pflege auch haufig Einfluss auf das Sozialleben und die finanzielle Situation der pflegenden Ange-
horigen (Hajek et al., 2021; Vasileiou et al., 2017; Coumoundouros et al., 2018; Gardiner et al., 2014).
Zudem kann durch die hausliche Pflegesituation auch die Beziehung zu der pflegebediirftigen Per-
son beeintrachtigt sein (Enright et al., 2020). Belastungen zeigen sich folglich auf vielfaltigen Ebe-
nen — physisch, psychisch, sozial, finanziell und in der Beziehung zur pflegebedurftigen Person.

Betrachtet man unterschiedliche Gruppen informeller Pflegepersonen, scheinen besonders weibli-
che pflegende Angehdrige, Personen, die ihre/n Ehepartner*in pflegen, und pflegende Angehorige,
die sehr intensive Pflege und Betreuung leisten, von den negativen gesundheitlichen Auswirkungen
betroffen zu sein (Bom et al., 2019). Hier besteht die Annahme, dass diese Gruppen durch mehrere
andere Verpflichtungen starker von den Pflegeaufgaben betroffen sind.

Der Blick in die Literatur zum Thema Belastungen pflegender Angehériger/caregiver burden zeigt
die Notwendigkeit passender Entlastungsangebote, um die Gesundheit pflegender Angehériger
und deren Pflegefahigkeit zu starken. Diskutiert werden hierflir zwei mogliche Strategien: entweder
die Verringerung des objektiven Umfangs der geleisteten Pflege (z. B. durch Tages- oder Kurzzeit-
pflege oder durch die Starkung von Kompetenzen des/der Pflegebedlirftigen) oder die Verbesse-
rung von Bewaltigungsfahigkeiten und Wohlbefinden der pflegenden Angehérigen (z. B. psycho-
edukative Interventionen, Selbsthilfegruppen) (Sérensen et al., 2002). Fir beide Strategien kénnen
«Pravention und Rehabilitation” (PURpA) Ansatzpunkte bieten.

Unter dem Begriff ,Prévention” sind im Gbergeordneten Sinne Interventionen zu verstehen, die das
Ziel verfolgen, gesundheitliche Beeintrachtigungen hinauszuzdgern, zu schmélern oder génzlich zu
vermeiden (Franzkowiak, 2022). Die Pravention stellt fir die Gruppe der pflegenden Angehdrigen
einen lohnenswerten Ansatz dar, da der Anteil derer, die aufgrund der hauslichen Pflege physisch
oder psychisch erkranken, hoch ist. So richtet sich Pravention in erster Linie an Bevolkerungsgrup-
pen ohne pathogene Risiken bzw. mit leicht erhéhten pathogenen Risiken. Angehérige, die die
hausliche Pflege beginnen, kbnnten von einer praventiven Ausrichtung entsprechender Interven-
tionen profitieren. Rehabilitation richtet sich hingegen insbesondere an Personen mit chronischer
Erkrankung. Rehabilitation umfasst alle MaBnahmen zur Reduktion oder Beseitigung der Folgen ei-
ner chronischen Erkrankung und dient der Vermeidung der Verschlimmerung einer bestehenden
gesundheitlichen Schadigung (Walter et al., 2021). Von Rehabilitation kdnnten also all jene pflegen-
den Angehdrigen profitieren, die bereits eine Erkrankung erworben haben.

Vor dem Problemhintergrund der intensiven Belastungen infolge hauslicher Pflege ist 2020 das
Verbundvorhaben PuRpA ins Leben gerufen worden. Die stationére Vorsorge-/Rehabilitation mit
und ohne Begleitung der pflegebedirftigen Person inklusive eines vor- und nachbereitenden, zu-
gehenden Case Managements stellte die Grundidee der eigensténdigen Modellprojekte dar.

Das Vorgehen bei der Konzepterstellung und -erprobung, insbesondere der wissenschaftlichen
Begleitung, wird in Kapitel 3 zum methodischen Uberbau des Verbundvorhabens naher erlautert.
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3. METHODISCHER UBERBAU

Dieses Kapitel befasst sich mit der Beschreibung der Methodik im Verbundvorhaben — d. h., es
wird tbergeordnet die Methodik der Modellprojekte und des Querschnittsprojekts beschrieben.
Beginnend mit der Vorstellung des zugrunde liegenden Modells, der Medical Research Council
Guidance, und der Nutzer*innenorientierung werden anschlieBend die Datenerhebungen und -
auswertungen entlang der Konzeptentwicklung und -erprobung erlautert. Im Projektvorhaben
wurde ein multi-methodisches Forschungsdesign zur Erzielung eines maximalen Erkenntnisge-
winns durch die Verknlpfung von Ergebnissen gewahlt (Déring & Bortz, 2016). Die Erhebungen
wurden im Rahmen eines sequenziellen, explorativen Mixed-Methods-Designs durchgefihrt
(Schreier & Echterhoff, 2010). Es kamen zeitlich versetzt unterschiedliche Erhebungsmethoden zur
Anwendung, die einen explorativen und keinen hypothesentestenden Charakter hatten. Angelegt
war das Verbundvorhaben PuRpA flr eine Laufzeit von drei Jahren. Nach einer kostenneutralen
Verlangerung wurde diese um drei Monate verlangert.

Im Anschluss an die konstituierende Sitzung, an den Aufbau aller Projektstrukturen und die Kick-
Off Veranstaltung begann die inhaltliche Arbeit im Rahmen der Konzeptentwicklung (von Friihjahr
2021 bis Herbst/Winter 2021) (s. Abb. 2). In diesem Zusammenhang wurden drei systematische, in-
ternationale Literaturrecherchen und Fokusgruppen bzw. Interviews mit Expert*innen und Nut-
zer*innen durchgefiihrt. Diese Vorarbeit diente den Projekttragern als Grundlage zur Ausarbeitung
der drei Rahmenkonzepte. Bevor diese erprobt wurden, erfolgte ein erster Validierungsschritt in
Form von Expert*innen Workshops. An diesen nahmen u. a. Vertreter*innen aus stationaren Einrich-
tungen teil, um die Rahmenkonzepte auf ihre Praktikabilitdt und Umsetzbarkeit hin zu Uberprifen.
Es erfolgten entsprechende Anpassungen an den Rahmenkonzepten, welche im Anschluss in Vor-
sorge- und Rehabilitationskliniken, Pflegeeinrichtungen und an Case Management-Standorten er-
probt wurden. Die Erhebungen im Rahmen der Erprobungsphase erfolgten von Frihjahr 2022 bis
Frihjahr/Sommer 2023. Um die Konzepte zu validieren, wurden Interviews und eine Fragebogener-
hebung zu zwei Zeitpunkten (vor und nach der MaBnahme) mit den pflegenden Angehérigen
durchgefuhrt. Dartber hinaus erfolgte in einem Modellprojekt noch eine Datenerhebung mittels In-
terviews mit Case Manager*innen und in einem anderen ein Assessment mit den pflegebedurftigen
Personen, die als Begleitpersonen teilnahmen. Fortlaufend fanden in den Modellprojekten Reflexi-
onsrunden, interkollegiale Austauschtreffen bzw. strukturierte Anbieterbefragungen statt, um auch
die Sichtweise der Leistungserbringer zu eruieren. Mit der Durchflihrung erneuter Expert*innen
Workshops war der zweite Validierungsschritt abgeschlossen. Die drei Rahmenkonzepte wurden
finalisiert und stehen online auf der Verbundhomepage zur Verfigung.

Wissenschaftliche Begleitung durch die HSBI >

Erprobungsphase
in Vorsorge-/
Rehabilitationskliniken,
Pflegeeinrichtungen und
Case Management-Standorten

Konzeptentwicklungen

Literaturrecherche,
Fokusgruppen/ Interviews
mit Expert*innen und
Nutzer*innen

Konstituierende
Sitzung und

Organisation
g Fragebogenerhebung mit pflegenden

Angehdrigen vor und nach der MaBnahme,
Assessments mit pflegebedirftigen
Personen, Durchflihrung von Interviews mit
Nutzer*innen und Case Manager‘innen

2020 2021 2022 2023 >

Abb. 2: Zeitlicher Ablauf: Wissenschaftliche Begleitung im Verbundvorhaben PURpA

Finalisierung

Ausarbeitung der Konzepte

Validierung der Konzepte |
Validierung der Konzepte I
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https://www.hsbi.de/inbvg/projekte/versorgungsforschung/purpa

Aufgrund ihrer besonderen Lebensumstande, ihres Gesundheitszustandes und ihres Alters sind
pflegende Angehdrige und pflegebedlirftige Personen als vulnerabel anzusehen. lhr Schutz hatte
bei der Durchflihrung der Untersuchung sowohl bei der Auswahl, der Rekrutierung, dem Informa-
tions- und Einwilligungsprozess als auch bei den Befragungen oberste Prioritat. Die Interessen der
Forschenden wurden nicht iber die Interessen und den Schutz der Teilnehmer*innen gestellt. Im
Vorfeld der Erhebungen erfolgte ein ethisches Clearing des Forschungsvorhabens durch die Ethik-
kommission der Deutschen Gesellschaft flr Pflegewissenschaft e. V. (DGP). Das Vorhaben wurde
von der Ethikkommission der DGP begutachtet und am 25. Marz 2021 fir ethisch unbedenklich er-
klart. Fr einen erforderlichen Nachtrag zum Ethikantrag erhielt das Verbundvorhaben am 05. No-
vember 2021 das ethische Clearing. Auf die Einhaltung der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO)
wurde geachtet.

3.1 Medical Research Council Guidance — MRC-Modell

Der Auftrag und die Durchflihrung der Projekte orientierte sich am MRC-Modell, d. h. einem Modell
zur Entwicklung und Evaluation komplexer Interventionen (Craig et al., 2008). Das Modell wurde
2000 vom britischen Medical Research Council entwickelt, um Wissenschaftler*innen und Férder-
mittelgeber*innen dabei zu unterstiitzen, geeignete Forschungsmethoden zu erkennen und anzu-
wenden. Komplexe Interventionen werden gewdhnlich als Interventionen beschrieben, die mehrere
interagierende Komponenten enthalten. Zwischen einfachen und komplexen Interventionen be-
steht ein flieBender Ubergang. Nur wenige Interventionen kénnen als ,einfach” beschrieben wer-
den. Die Komplexitat hangt u. a. von der Anzahl der interagierenden Komponenten und der Anzahl
der Gruppen oder Organisationsebenen ab, die von der Intervention betroffen sind. Einfluss hat
auch der Grad der zulassigen Flexibilitdt oder Anpassung der Intervention. Bei der Aufzahlung der
Merkmale wird deutlich, dass es sich bei Angeboten, die im Rahmen der Modellprojekte geschaf-
fen wurden, um komplexe Interventionen handelt. Als Beispiel sei hier die stationare Rehabilitation
genannt, bei welcher es sich um eine multidisziplinar-multimodale Leistung handelt. Hinzu kommt,
dass Rahmenkonzepte geschaffen wurden, die von den jeweiligen Leistungserbringern noch zu
adaptieren waren.

GemaB dem MRC-Modell entsprachen die Projektauftrage dem ersten Schritt der Entwicklung (s.
Abb. 3, S. 21) — so tragen alle Modellprojekte die Konzeptentwicklung schon im Namen. Im Ver-
bundvorhaben sollte allerdings Uber die reine Entwicklung von Konzepten hinausgegangen wer-
den, sodass auch der zweite Schritt des Modells einbezogen wurde, die Machbarkeit und Pilotie-
rung. Die Erprobung der entwickelten Konzepte hatte einen hohen Stellenwert, sodass fiir diese
Phase auch ein groBer Teil der Zeit eingerdumt wurde. Der zweite Schritt der Machbarkeit und Pilo-
tierung wurde im Verbundvorhaben als Validierung bezeichnet. Da neben der Umsetzbarkeit in der
Praxis auch die méglichen Wirkungen der entwickelten Konzepte von Interesse waren, sollte dieser
Bereich ebenfalls exploriert werden. Eine Ergebnisevaluation im Sinne des MRC-Modells fand al-
lerdings nicht statt, da Projektauftrag und das entsprechende Studiendesign dies nicht vorsahen.
Der letzte Schritt der Implementierung meint die Einflihrung der Intervention in die regulare, fla-
chendeckende Versorgung. Die Erkenntnisse aus den vorhergehenden MRC-Schritten kénnen als
Grundlage dieser Implementierung dienen, hierfir wurden Gelingensbedingungen und Barrieren
fur die flachendeckende Umsetzung herausgearbeitet.

Das genaue Vorgehen in den Schritten Entwicklung (1) und Pilotierung/Machbarkeit (2) wird in den
Kapiteln 3.2 und 3.3 beschrieben. Diese behandeln die ,Konzeptentwicklung und Validierung |I” und
die ,Konzepterprobung und Validierung II*.
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Abb. 3: Medical Research Council Guidance: Entwicklung und Evaluation komplexer Interventionen (modifiziert nach Craig et
al., 2008)

3.2 Nutzer*innenorientierung

Leitthema der Querschnittsanalysen ist die zielgruppengerechte bzw. nutzer*innenorientierte Aus-
richtung der Versorgungskonzepte. Zunachst wird das Konzept Nutzer*innenorientierung be-
schrieben.

GemaB Mozygemba et al. (2009) reprasentiert Nutzer*innenorientierung ein pragmatisches Kon-
zept, besonders im politischen Kontext. Es legt den Schwerpunkt darauf, gesundheitliche und sozi-
ale Angebote sowie Dienstleistungen nicht nach den Méglichkeiten der Anbietenden zu gestalten,
sondern sie nachfrage- bzw. nutzer*innenorientiert bereitzustellen (Geene et al., 2021). Im Gesund-
heitswesen werden haufig Synonyme wie Blrger*innenorientierung, Patient*innenorientierung so-
wie Versicherten- und Verbraucher*innenorientierung verwendet.

Das moderne Gesundheitswesen erlebt einen Paradigmenwechsel von passiver Teilhabe zu einer
aktiven Rolle der Individuen in ihren eigenen Gesundheitsprozessen (Gerlinger, 2009). Friesacher
(2010) betrachtet diese emanzipatorischen Prozesse als zentrale Dimension im Nutzer*innenkon-
zept. Das Ziel besteht darin, Strukturen und Prozesse an den Bediirfnissen der Nutzer*innen auszu-
richten (Gerlinger, 2009).

Nutzer*innen werden im Gutachten zur Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit durch den So-
zialversicherungsrat definiert als ,Blrger[*innen], Versicherte und Patient[inn]en, die in unter-
schiedlichen Rollen dem Gesundheitssystem gegentliberstehen und durch ihr Wissen, ihre Einstel-
lung und ihr Nutzerverhalten wesentliche, aber bislang vernachlassigte EinflussgréBen bei der
Steuerung des Systems und seiner Ergebnisse darstellen” (Ewert, 2017). Dierks und Schaeffer
(2006) argumentieren auBerdem, dass Nutzer*innen eine wertvolle Informationsquelle in der Ver-
sorgungsforschung darstellen.

Um das Ziel des Konzepts zu verdeutlichen, Strukturen und Prozesse von Gesundheitsangeboten
an den Bediirfnissen der Nutzer*innen auszurichten (Gerlinger, 2009), wird im siebten Kapitel ein
Modell prasentiert. Dieses Modell basiert auf den Querschnittsanalysen der Modellprojekte des
Verbundvorhabens PURpA und soll einen Ubergeordneten Rahmen bieten, der bei der Entwicklung
zukUnftiger nutzer*innenorientierter Konzepte fir pflegende Angehdérige als Hilfestellung dienen
kann.

Das Konzept der Nutzer*innenorientierung befasst sich mit verschiedenen Dimensionen bzw. I3sst
sich auf den drei Handlungsebenen Mikroebene, Mesoebene und Makroebene verorten.
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Auf der Mikroebene befasst es sich mit der Beziehung zwischen Nutzer*innen und Gesundheits-
dienstleistenden. Konkret werden im Kontext von Nutzer*innenorientierung auf dieser Ebene parti-
zipative Ansatze wie Empowerment, shared desicion making und informed consent gesehen.
Gleichzeitig geht es um die Berlicksichtigung individueller Wiinsche und Erwartungen. Psychosozi-
ale Aspekte des Krankseins und subjektive Krankheitskonzepte sind weitere auf dieser Ebene zu
beriicksichtigende Konzepte. Insgesamt fordert Nutzer*innenorientierung auf dieser Individual-
ebene eine holistische Versorgung, Pflege oder Behandlung, die sich an den Kriterien der evidenz-
basierten Praxis orientieren sollte. Dafir ist es notwendig, entsprechende Strukturen zu schaffen,
Ablaufe zu organisieren und Qualifikationen zu erwerben, um patient*innenorientiertes Handeln zu
ermoglichen (Mozygemba et al., 2009). Besonders wichtig auf dieser Ebene sind die subjektiven
Bed(rfnisse, Erfahrungen und Bewertungen der individuellen Nutzer*innen. Dabei ist es wichtig,
soziale Diversitat der heterogenen Zielgruppe zu berlcksichtigen (Dierks & Schaeffers, 2006).

Die Mesoebene befasst sich mit der bedarfsgerechten Gestaltung des Versorgungssystems durch
die Akteure der gemeinsamen Selbstverwaltung. Operativ steht z. B. die Differenzierung der Ver-
sorgungsstrukturen nach verschiedenen spezifischen Bedarfen unterschiedlicher Nutzer*innen im
Fokus. Beispielsweise sollte der Versorgungsort sich nach dem Bedarf und den Méglichkeiten rich-
ten statt nach den Zusténdigkeiten bestimmter Leistungsanbieter. Notwendig im Sinne der Nut-
zer*innenorientierung ist auBerdem die Bereitstellung sachgerechter Informationen. Das priméare
Ziel der skizzierten Prozesse ist, dass die Nutzer*innen effektive Mittel zur Partizipation im Sinne
der informierten Mitentscheidung haben.

Im Bereich der Makroebene beinhaltet Nutzer*innenorientierung die Beteiligung an der Gestaltung
der Rahmenbedingungen. Der Fokus liegt auf der Definition von Gesundheitszielen sowie der Mit-
entscheidung Uber die von der Krankenversicherung finanzierten Leistungen und den Bedarf an
verfligbaren Versorgungskapazitaten. Dieser Partizipationsprozess umfasst die Einbindung in die
Selbstverwaltung der gesetzlichen Krankenversicherung, wie beispielsweise den Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA), sowie die Moglichkeit zur Beteiligung auf verschiedenen politischen
Ebenen, darunter Bund, Lander, Kommunen und Landkreise, durch Wahlen und Mitbestimmung
(Mozygemba et al., 2009).

Zusammenfassend bezieht sich Nutzer*innenorientierung auf verschiedene Adressaten. Neben
den Nutzer*innen, die eine heterogene Gruppe mit verschiedenen Eigenschaften darstellen, sind
das z. B. Leistungs- und Finanzierungserbringer, aber auch politische Entscheidungstrager. Mittel-
punkt des Konzeptes ist, den Nutzer*innen Autonomie und Partizipation zu erméglichen, indem die
Akteur*innen im Gesundheitswesen fiir die Nutzer*innen tatig sind. Als Inanspruchnehmende von
Leistungen im Gesundheitswesen sind selbstverstandlich auch pflegende Angehdrige Nutzer*in-
nen (Ewert, 2012). Wie Nutzer*innenorientierung im Kontext pflegender Angehdriger aussehen
kann oder sollte, wird daher in Kapitel 7 dargelegt.

3.3 Konzeptentwicklung und Validierung |

GemaB dem MRC-Modell werden im Folgenden die Schritte erlautert, die der Konzeptentwicklung
vor der Erprobung dienten. Dies waren in erster Linie systematische, internationale Literaturrecher-
chen, die Durchflihrung von Fokusgruppen/Interviews mit Expert*innen und Nutzerinnen und die
abschlieBende erste Validierung der Rahmenkonzepte durch Expert*innen-Workshops.

Scoping Reviews

Im Rahmen der Modellprojekte wurde jeweils eine systematische internationale Literaturrecherche
in Form eines Scoping Reviews durchgefiihrt. Da Scoping Reviews eine systematische Erfassung
der Bandbreite eines Themenbereichs bieten und eine von der Art der Quellen unabhangige, um-
fassende Evidenzsynthese ermdglichen, wurde die Methode gewahlt, um bestehende Konzepte zu
erfassen (Arksey & O'Malley, 2005; Munn et al., 2022; von EIm, et al., 2019). Die Wahl der Methode
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des Scoping Reviews erfolgte zudem aufgrund ihrer besonderen Eignung, Entscheidungstragern
Einblick in einen komplexen und heterogenen Themenbereich sowie den aktuellen Forschungs-
stand zu bieten (Peters et al., 2020). Fir ein Scoping Review ist es nicht erforderlich, eine Bewer-
tung der methodischen Qualitat der Literatur vorzunehmen (Peters et al., 2015; Arksey & O'Malley,
2005; von EIm et al., 2019). Im Rahmen der vorliegenden Reviews wurde eine Bewertung in Bezug
auf die Evidenzlevel nach Shekelle et al. (1999) vorgenommen. Diese hatte allerdings keine Auswir-
kungen auf den Auswahlprozess der Literatur, sondern diente nur zur Einschatzung der Relevanz
far die Konzeptentwicklung.

In Anlehnung an Peters et al. (2015, 2020) und Munn et al. (2018, 2022) wurden, um das Vorgehen
systematisch zu gestalten, zu Beginn Review-Protokolle angelegt. Diese enthielten neben dem Ti-
tel, den Zielen und der Fragestellung auch die Methodik in Form der Ein- und Ausschlusskriterien,
die Studientypen und die Suchstrategie. Die Ein- und Ausschlusskriterien orientierten sich am fir
Scoping Reviews géngigen PCC-Schema (Population, Concept, Context) (Aromataris & Munn,
2020). Im Review-Protokoll wurden dariiber hinaus die weiteren Schritte dokumentiert. Die Proto-
kolle wurden mit der AW Kur und Erholungs GmbH bzw. dem Caritasverband flr das Erzbistum Pa-
derborn e. V. abgestimmt, eine Ver&ffentlichung der Priori-Review-Protokolle erfolgte nicht. Die
Auswertung wurde deskriptiv-analytisch anhand der im Recherche-Protokoll definierten Fragen
und Unterfragen durchgefuhrt. Die individuellen Recherchestrategien zu den Modellprojekten wer-
den jeweils in den Kapiteln 4.3, 5.3 und 6.3 genauer erlautert.

Fokusgruppe(n) mit Nutzer*innen und Expert*innen/Interviews mit Nutzer*innen

Neben der Literaturrecherche wurden in der Phase der Konzeptentwicklung auch Fokusgruppen in
den jeweiligen Modellprojekten durchgefihrt. Eine Fokusgruppe stellt eine qualitative Datenerhe-
bungsmethode in Form eines moderierten Gespraches Uber vorgegebene Themen in einer Gruppe
dar (Pohontsch et al., 2018). Ziel von Fokusgruppen ist die Erkundung von Meinungen und Einstel-
lungen der einzelnen Gruppenteilnehmer*innen und der ganzen Gruppe. Es geht nicht um die Her-
beiflihrung eines Konsenses aller Beteiligten, sondern um die Darstellung verschiedener Facetten
zu unterschiedlichen Meinungen und Vorstellungen (Pohontsch et al., 2018; Schulz, 2012). Der Fo-
kus bezieht sich auf eine gezielte inhaltliche Problemstellung und deren Beantwortung, um ein bes-
seres Verstandnis oder tiefgehende Informationen zum Thema gewinnen zu kénnen (Mayer, 2019).
Daher wurde die Methode genutzt, um zu erheben, wie nutzer*innenorientierte und zielgruppenge-
rechte Konzepte zur Pravention und Rehabilitation flr pflegende Angehdrige und ihre pflegebe-
darftigen Angehdrigen gestaltet werden kénnen.

In Vorbereitung der Fokusgruppen wurden Leitfaden, basierend auf einer Ubersichtsrecherche, die
im Rahmen der Antragstellung durchgefiihrt wurde, schrittweise nach dem SPSS-Prinzip (,Sam-
meln”, ,Prifen”, ,Sortieren” und ,Subsummieren”) nach Helfferich (2011) entwickelt. Aufgrund der
pandemischen Lage fanden alle Gruppen in einem Online-Format statt, womit sowohl Herausfor-
derungen in der technischen Umsetzung als auch bei der Rekrutierung der Teilnehmenden verbun-
den waren. Im Anschluss wurden die Fokusgruppeninterviews transkribiert und mithilfe der Ana-
lyse-Software MAXQDA ausgewertet. Die Auswertung erfolgte entlang der Fragestellung systema-
tisch und regelgeleitet in Anlehnung an die qualitative Auswertung nach Mayring (2010). Dabei
wurde weitestgehend nach der inhaltlich strukturierenden Variante der qualitativen Inhaltsanalyse
vorgegangen und sich an der deduktiven Kategorienanwendung orientiert (Mayring 2010). Ober-
und Unterkategorien wurden deduktiv entsprechend der Zielsetzung und Fragestellung des jewei-
ligen Modellprojekts in Anlehnung an die Themenbereiche des Leitfadens festgelegt und in einem
Kodierleitfaden definiert. Neu generierte Aspekte wurden durch induktiv gebildete Unterkategorien
erganzt. Ausgewertet wurden in jedem Modellprojekt pseudonymisierte Transkripte der Fokus-
gruppeninterviews sowie flnf Transkripte von Einzelinterviews mit pflegenden Angehérigen als Er-
satz flr eine Nutzer*innen Fokusgruppe in einem der Modellprojekte. Zudem wurden im Anschluss
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in jedem Modellprojekt die Transkripte der anderen beiden Modellprojekte gelesen und hinsicht-
lich relevanter und Modellprojekt spezifischer Aussagen gescreent und dem zuvor gebildeten Ka-
tegoriensystem zugeordnet. Die aufbereiteten Ergebnisse wurden den Projekttrédgern der AW Kur
und Erholungs GmbH bzw. dem Caritasverband fiir das Erzbistum Paderborn e. V. zur Entwicklung
einer ersten Pilotversion zur Verfligung gestellt. Wesentliche Inhalte der Leitfaden sind in den Kapi-
teln zur Konzeptentwicklung in den einzelnen Modellprojektkapiteln nachzulesen.

Expert*innen Workshops

Zur Validierung der initialen Pilotversionen der Konzepte sowie zur Validierung der Uberarbeiteten
Konzepte wurden Expert*innen Workshops durchgefiihrt. Im Sinne partizipativer Forschungsvorha-
ben wurden den Workshops keine strikten Vorgaben zugrunde gelegt (Unger, 2013). Die Work-
shops dienten als kommunikative Validierung, die die Riickmeldung der beforschten Expert*innen
zu den jeweiligen Konzeptstanden ermoéglichen sollte (Meyer, 2018). Die Rlickmeldungen wurden
von den Projekttragern konzeptuell eingearbeitet, sodass im Anschluss die Erprobung erfolgen
konnte.

3.4 Konzepterprobung und Validierung Il

GemaB dem MRC-Modell werden im Folgenden die Schritte erlautert, die der Pilotierung und
Machbarkeit (Validierung) dienten. Dies waren in erster Linie die Fragebogenerhebungen zu zwei
Zeitpunkten und die Durchflihrung leitfadengestitzter qualitativer Interviews mit Nutzer*innen und
in einem Modellprojekt mit Case Manager*innen. In dem Modellprojekt zu den Begleitangeboten
fand auBerdem noch ein Assessment mit pflegebedurftigen Personen statt, welches in Kapitel 5.5.1.
naher beschrieben ist.

3.4.1 Fragebogenerhebungen

Die Fragebogenerhebungen wurden als vorexperimentelles Pra-Post-Design umgesetzt (Campbell
& Stanley, 1963). Hierbei wurde in jedem Modellprojekt eine Vollerhebung angestrebt. Es wurden
alle pflegenden Angehdrigen, die eine MaBnahme wahrgenommen haben und mindestens 18 Jahre
alt waren, dazu eingeladen, Fragebdgen auszuflllen. Der t0-Bogen wurde vor der MaBnahme (opti-
malerweise vier Wochen zuvor) und der t1-Bogen vier Wochen nach der MaBnahme versandt. Die
Fragebogenentwicklung erfolgte in enger Abstimmung mit den Modellprojekten und unter Bezug-
nahme der entwickelten Rahmenkonzepte und zugrunde liegenden Wirkmodelle. Inhalte der B6gen
waren u. a. Fragen zur Soziodemografie und zur Pflegesituation. Des Weiteren wurden in jedem
Modellprojekt spezifisch passende (zum Teil validierte) Instrumente verwendet, z. B. zur Erfassung
der Belastungen durch die hdusliche Pflege oder zum psychischen Wohlbefinden. Um dem Haupt-
ziel der wissenschaftlichen Begleitung, der Validierung der Konzepte, Rechnung zu tragen, wurden
dartber hinaus Fragen fir den t1-Bogen entwickelt. Hierflr wurden in Abstimmung mit den Modell-
projekten Validierungsschwerpunkte und thematische Schwerpunkte festgelegt. Die Basis zur Aus-
wahl der Validierungsschwerpunkte bildete die Arbeit von Bowen et al. (2009). Ausgewahlt wurden
Akzeptanz”, ,Umsetzung/Einhaltung” und ,subjektiver Nutzen” als Schwerpunkte der Validierung.
Als thematische Schwerpunkte wurden die Qualitatskriterien bzw. der Zehn-Punkte-Plan aus den
Konzepten herangezogen (s. Rahmenkonzepte der Projekttréger). Um alle Fragen auf Verstandlich-
keit sowie die Vollstandigkeit des Antwortformates, das Layout und die Dauer des Ausflllens zu
testen, wurden Pretests des t0- und t1- Bogens mit pflegenden Angehérigen durchgefihrt. Neben
den Frageb6gen wurden auch die entwickelten Anschreiben getestet. Hierzu erhielten die teilneh-
menden pflegenden Angehdrigen im Vorfeld den Fragebogen sowie das Anschreiben mit dem
Auftrag, das Anschreiben zu lesen und den Fragebogen unter Kontrolle der Zeit auszufullen. In ei-
nem anschlieBenden telefonischen Interview wurden anhand eines strukturierten Leitfadens die
Ruckmeldungen der Pretester*innen im Sinne eines qualitativen Pretests gesammelt (Doéring &
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Bortz, 2016). Nach Sichtung und Zusammenfassung aller Rlickmeldungen wurden die Anschreiben
und die Fragebdgen Uberarbeitet.

Nach Finalisierung der Bogen wurden die Fragebogenpakete durch die HSBI gedruckt, zusammen-
gestellt und an die Einrichtungen versandt. Die Erfordernisse an den Versand und der dahinterlie-
gende Prozess wurden den Einrichtungen bzw. Standorten in Form von Flow Charts zur Verfligung
gestellt. Abbildung 4 zeigt einen vereinfachten schematischen Ablauf.

Einholen der

Versand der tO- Anonyme Abgabe miindlichen oder
SerefieiEling REgESEgEnElCD e aregEilicn schriftlichen Versand dert1- Beantwortung der
gepackterund mit den Aufnahme- Fragebogens bei Einviliatinairden Versand der [ " Fragebé engund
frankierter unterlagen an die Anreise durch die \/er%ang s abgegebenen A%Vocf?en ;;ach Rijck?/ersagnd gy
Fragebogenpakete pflegenden pflegenden Zweiten Fragebdgen an die Abschluss der Hochschule
zu Beginn der Angehorigen bzw. Angehdrigen bzw. Fragebogens inkl. Hochschule MaBnahme an Biclefeld durch
Erhebung durch die Ausgabe beim eigenstandiger D(?kumgn\auon . Bielefeld durch die SilzsEneE Jflegende
Hochschule ersten Beratungs- Riickversand an die e ete [dilen Kliniken An eghén o /in Shén 5
Bielefeld termin mit dem/der Hochschule bzw. Case 9 9 9 9
Case Manager’in Bielefeld y

Manager‘innen

Abb. 4: Schematischer Ablauf der Fragebogenerhebung

3.4.2 Leitfadengestitzte Interviews

Je nach Modellprojekt wurden leitfadengestitzte Einzelinterviews mit pflegenden Angehérigen,
zum Teil auch pflegebedirftigen Personen oder Anbietern (hier Case Manager*innen) geflihrt. Die
Entscheidung fur die Datenerhebung fiel auf leitfadengestitzte beziehungsweise nichtstrukturierte
Interviews als Forschungsmethode, weil sie eine offene, aber strukturierte Erhebung zulasst (Morse
& Field, 1998).

Der Leitfaden diente als Gedachtnisstlitze flr die Interviewenden, um Struktur zu bieten, wéhrend
gleichzeitig eine flexible Gestaltung des Gesprachsverlaufs ermdglicht wurde (Mayer, 2015). Dieser
offene Ansatz beabsichtigt auch, bei Bedarf Verstandnishilfen anzubieten oder zusatzliche Fragen
einzufligen, um das Gesprach voranzutreiben und die Interviewten dazu zu ermutigen, weiterzuer-
zahlen (Moers & Field, 1998).

Die Auswahl der Interviewfragen basiert auf dem SPSS-Prinzip, das die Schritte des Sammelns (1),
Prifens (2), Sortierens (3) und Subsummierens (4) beschreibt (Helfferich, 2011). Die Fragen des
Leitfadens wurden gemaB Przyborski und Wohlrab-Sahr (2014) so strukturiert, dass sie sich vom
Allgemeinen zum Spezifischen bewegten. Die Fragen waren inhaltlich auf vorher festgelegte Vali-
dierungsschwerpunkte ausgerichtet, basierend auf den Ansatzen von Bowen et al. (2009). Dabei
lag der Fokus beispielsweise auf der Umsetzung oder der Akzeptanz der Konzepte.

Generell bietet ein Pretest in der qualitativen Forschung die Gelegenheit, notwendige Anpassun-
gen an den Datenerhebungsmaterialien oder dem Verfahren vor der Durchflihrung zu identifizieren
und umzusetzen, um sicherzustellen, dass die Fragen angemessen gestellt werden oder klar for-
muliert sind (Hurst et al., 2015). Aufgrund der kleinen Stichprobe und des nichtstandardisierten An-
satzes wurde in diesem Fall auf einen Pretest des Leitfadens verzichtet. Falls wahrend des Inter-
views Fragen nicht eindeutig waren, wurden sie umformuliert oder naher erlautert, und der Leitfa-
den wurde gegebenenfalls vor dem nachsten Interview angepasst.

Die Interviews fanden aufgrund der Pandemiesituation telefonisch statt und wurden mit externen
Audioaufnahmegeraten oder der Software Camtasia bzw. OBS Studio aufgenommen und anschlie-
Bend durch ein externes Transkriptionsbiro verschriftlicht. Im Anschluss erfolgte auf Basis der
Freiwilligkeit die Erhebung soziodemografischer Daten und von Informationen zur Pflegesituation.
Es wurden lediglich personenbezogene Daten erfasst, die flr den Forschungsprozess erforderlich
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waren. Diese Daten wurden gemaB den geltenden Bestimmungen der EU-Datenschutz-Grundver-
ordnung (DSGVO) und des Datenschutzgesetzes Nordrhein-Westfalen (DSG NRW) behandelt.

Far die Interviewteilnahme erhielten die Teilnehmenden eine Kompensation in Form eines Wunsch-
gutscheines.

Die Rekrutierung erfolgte im Rahmen der Fragebogenerhebung. Mit den t1-Fragebdgen erhielten
alle pflegenden Angehdrigen, die ein Angebot der drei Modellprojekte nutzten und ihr Einverstand-
nis gegeben hatten, ca. vier Wochen nach Abschluss der MaBnahme eine Interviewanfrage in Form
einer Postkarte. Die Rekrutierung der pflegebedurftigen Personen geschah zum Abschluss des
Aufenthaltes durch die Pflegefachpersonen der Pflegeeinrichtung ebenfalls mittels Postkarte. Bei
Interesse konnten sich die Personen bei den Mitarbeiter*innen der HSBI telefonisch oder per E-
Mail melden und wurden Uber das Projekt und den Ablauf der Interviews aufgeklart. Bei Teilnahme-
wunsch erhielten sie im Anschluss ein Informations- und Aufklarungsschreiben, welches liber das
Projekt, die Rechte und den Datenschutz informierte, sowie eine Einwilligungserklarung fur die
Tonaufnahme. Mit allen Personen, die sich bereit erklart hatten, wurde ein Interview geflhrt. Es
handelt sich daher um eine Selbstselektions-Stichprobe als Unterform der Gelegenheitsstichprobe
(Doéring & Bortz, 2016). Eine theoretische Stichprobe konnte aufgrund der schwierigen Erreichbar-
keit der Zielgruppe nicht gewahlt werden.

Die Interviews waren auf eine maximale Dauer von einer Stunde begrenzt, um sicherzustellen, dass
die Teilnehmenden nicht (ilbermaBig belastet werden und um ihre Konzentration zu wahren, insbe-
sondere aufgrund der bekannten, auch zeitlichen Belastungssituation der Zielgruppe (Liu et al.,
2020).

Die Auswertung erfolgte entlang der Fragestellung systematisch und regelgeleitet in Anlehnung an
die qualitative Auswertung nach Kuckartz & Radiker (2020). Die Daten wurden mithilfe der Software
MAXQDA einer qualitativen, fokussierten Analyse unterzogen, die auf den Schritten der fokussier-

ten Interviewanalyse von Kuckartz und Radiker basiert. Abbildung 5 veranschaulicht diese Schritte.

Abb. 5: Schritte der Fokussierten Interviewanalyse (Kuckartz & Radiker, 2020)

Zunachst wurden die Daten vorbereitet, organisiert und explorativ erkundet. Daraufhin wurde in
Anlehnung an den Interviewleitfaden ein Kategoriensystem entwickelt. AnschlieBend begann die
Basiscodierung, bei der grundlegende Kategorien den entsprechenden Textstellen zugeordnet
wurden. Danach wurde mit der Feincodierung begonnen, wobei eine Bearbeitungsreihenfolge fest-
gelegt wurde und Segmente fir bestimmte Kategorien zusammengestellt wurden (Kuckartz & Ra-
diker, 2020).
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Im Rahmen der qualitativen Datenanalyse sind Gelingensbedingungen flir eine nutzer*innenorien-
tierte Umsetzung abgeleitet worden, die durch die Ergebnisse der quantitativen Datenanalyse ge-
stltzt und in den Ergebnisteilen (Kapitel 4.4.2, Kapitel 5.4.2 und Kapitel 6.4.2) gemeinsam darge-
stellt werden. Sie basieren auf Aussagen, die mit der Zufriedenheit oder Unzufriedenheit der pfle-
genden Angehdrigen verbunden sind oder sind Schlussfolgerungen daraus. Zudem sind die gedu-
Berten Wiinsche der Befragten einbezogen. Aspekte, die mit der Unzufriedenheit zusammenhan-
gen, skizzieren die Herausforderungen der Erprobung. Die Gelingensbedingungen sind daher als
Hinweise aus den Erfahrungen der Nutzer*innen zu sehen, nicht als alleinstehende Erfolgsgaranten.
Zudem wurden sie zum Teil aus Einzelhinweisen abgeleitet und decken damit nicht zwingend die
Ansichten der Gesamtgruppe ab.

3.4.3 Erganzende Schritte zur Validierung

Um im Rahmen der Validierung nicht nur die Sicht der Nutzer*innen zu erfassen, sondern auch die
Meinungen und Erfahrungen der Leistungserbringer einzubeziehen, wurden in den Projekten re-
gelmaBig

o Reflexionsrunden mit beteiligten Vorsorge- und Rehabilitationskliniken,
¢ interkollegiale Austauschrunden mit Case Manager*innen und

o strukturierte Anbieterbefragungen mit den ,Einrichtungstandems” (bestehend aus Vor-
sorge-/Rehabilitationsklinik und Pflegeeinrichtung)

gefihrt. lhre Sichtweise wurde ebenfalls in die Uberarbeitung der Rahmenkonzepte einbezogen.

Am Ende der Erprobung fanden des Weiteren noch einmal Expert*innen Workshops statt. Wie im
Rahmen der ,Konzeptentwicklung und Validierung 1" bereits beschrieben, dienten die Workshops
der kommunikativen Validierung. Durch den Einbezug aller genannten Erhebungsverfahren und
den generierten Ergebnissen fand die endgultige Finalisierung der Rahmenkonzepte statt. Diese
sind auf der Verbundhomepage verfugbar.
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4. MODELLPROJEKT: ,KONZEPTENTWICKLUNG
STATIONARE VORSORGE UND REHABILITA-
TION FUR PFLEGENDE ANGEHORIGE"

41  Projektbeschreibung

Das Modellprojekt ,Konzeptentwicklung Stationare Vorsorge und Rehabilitation flr pflegende An-
gehorige” wurde von der AW Kur und Erholungs GmbH, Arbeiterwohlfahrt Bezirk Westliches West-
falen e. V. als Projekttrager durchgefuhrt. Das Projekt hatte zum Ziel, ein modular aufgebautes, pra-
xis- und wissensbasiertes Rahmenkonzept flr die stationare Vorsorge und Rehabilitation fur pfle-
gende Angehdrige zu entwickeln und zu erproben. Die Erprobung des Konzeptes erfolgte
2022/2023 in vier kooperierenden Rehabilitationskliniken in Nordrhein-Westfalen. Hierunter befan-
den sich Kliniken mit den Schwerpunkten Orthopadie, Innere Medizin/Kardiologie und Psychoso-
matik. AuBerdem war eine Kinderfachklinik unter den Einrichtungen vertreten. Die Kliniken haben
die Rahmenkonzeption flr ihre Einrichtung adaptiert und ihr Behandlungskonzept flr pflegende
Angehdrige entsprechend angepasst. Des Weiteren beteiligten sich zwei Vorsorgekliniken an der
wissenschaftlichen Begleitung, welche bereits vor Projektbeginn Leistungen zur stationaren Vor-
sorge fur pflegende Angehdrige erbrachten.

Die Validierung des Rahmenkonzeptes wurde von der Hochschule Bielefeld, Institut flr Bildungs-
und Versorgungsforschung im Gesundheitsbereich, Gbernommen. Ziel des Projekts war es, am
Ende der Laufzeit ein finalisiertes und umfangreich validiertes Rahmenkonzept zur Verfigung zu
stellen, welches deutschlandweit von Einrichtungen der stationaren Vorsorge und Rehabilitation
genutzt werden kann. So tragt das Projekt dazu bei, dass vorsorge- oder rehabilitationsbediirftige
pflegende Angehdrige zukiinftig auf ihre Bedlrfnisse zugeschnittene stationare MaBnahmen vor-
finden. So sollen sie aus ihren Alltagsbelastungen herauskommen, den Fokus auf die eigenen Be-
dirfnisse und Gesundheit richten und ihre Selbstfiirsorgekompetenz starken kénnen.

4.2 Zielsetzung und Fragestellung

Mit der wissenschaftlichen Begleitung, insbesondere der Validierung des Modellprojekts ,Konzep-
tentwicklung stationare Vorsorge und Rehabilitation flr pflegende Angehdrige” wurden folgende
Ziele verfolgt:

e Beschreibung der Zielgruppe, die stationare Vorsorge und Rehabilitation flr pflegende An-
gehorige in Anspruch nimmt

¢ |dentifikation von Gelingensbedingungen einer nutzer*innenorientierten Ausgestaltung von
stationarer Vorsorge und Rehabilitation

e Erfassung von Anpassungsbedarf in Bezug auf das Rahmenkonzept
e Ermittlung von Herausforderungen bei der Umsetzung

o Erfassung des Beitrags von stationdrer Vorsorge und Rehabilitation zur Gesundheitsférde-
rung, Pravention und Rehabilitation pflegender Angehdriger

Im Ergebnis steht ein erprobtes Rahmenkonzept zur Verfligung, welches deutschlandweit genutzt
werden kann. Vorsorge- und Rehabilitationsklinken sollen AnstéBe zur Adaption der hauseigenen
Konzepte erhalten, um eine Nutzer*innenorientierung und Ausrichtung auf pflegende Angehorige zu
erreichen. Nicht zuletzt dient das Vorhaben dazu, ein bislang weitgehend vernachlassigtes For-
schungsfeld aufzugreifen und Anregungen flr weitergehende Untersuchungen zu geben. Es ist zu
erwarten, dass die Erkenntnisse auch Uiber Nordrhein-Westfalen hinaus auf Interesse stoBen und von
Bedeutung sind.
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In der ersten Phase des Projekts wurde dem Status quo von stationarer Vorsorge und Rehabilitation
fur pflegende Angehdrige nachgegangen. Die Sichtweisen verschiedener Interessengruppen (u. a.
pflegende Angehorige, Leistungserbringer und Kostentrager, Selbsthilfevertretung und Wissen-
schaft) sollten dabei Beriicksichtigung finden. Folgende Fragen standen im Mittelpunkt:

Welche praventiven und rehabilitativen Ansatze bestehen fur pflegende Angehdrige in
Verbindung mit einem stationaren, mehrwdchigen Aufenthalt?

Gibt es im Zusammenhang mit stationarer Vorsorge und Rehabilitation fiir pflegende Ange-
hérige Best-Practice Modelle und/oder Good-Practice Kriterien?

Welche Bedarfe haben pflegende Angehdérige hinsichtlich stationérer Vorsorge und Reha-
bilitation? Welche gesundheitlichen Beeintrachtigungen liegen vor, die die Notwendigkeit
einer stationdren MaBnahme begriinden?

Hinsichtlich welcher Zielsetzung sollte die MaBnahme ausgerichtet sein? Welche thera-
peutischen Leistungen sind vonnéten?

Welche Unterschiede bestehen zwischen stationarer Vorsorge und Rehabilitation fur pfle-
gende Angehorige?

Was ist Uber die Wirksamkeit stationarer Vorsorge und Rehabilitation fur pflegende Ange-
hérige bekannt?

Welche Faktoren gelten als Gelingensbedingungen fiir die Durchflihrung dieser stationaren
MaBnahmen? Mit welchen Herausforderungen ist zu rechnen?

Inwiefern sollten/miissen Konzepte auf die verschiedenen Lebensphasen der pflegenden
Angehdrigen zugeschnitten sein? Welche Rolle spielt die Art der Pflegebedirftigkeit der zu
pflegenden Person?

Inwiefern sollte/muss die MaBnahme auf verschiedene Indikationen der pflegenden Ange-
hoérigen zugeschnitten sein?

Nach der Exploration des Handlungsfeldes und der Entwicklung des Rahmenkonzeptes durch die
AW Kur und Erholungs GmbH standen in der zweiten Projektphase die Umsetzung des Konzeptes in
kooperierenden Kliniken und die Validierung im Mittelpunkt. Zentral war hierbei die Beurteilung des
Geschehens aus Nutzer*innenperspektive sowie die Entwicklung von Gelingensbedingungen flr die
konzeptionelle Ausgestaltung und Umsetzung von stationarer Vorsorge und Rehabilitation. Vor die-
sem Hintergrund galt es, die folgenden Fragen zu beantworten:

Wie gestaltet sich der Zugang pflegender Angehériger zu entsprechenden MaBnahmen
(Bewusstsein fur die mégliche Inanspruchnahme, Griinde flr die MaBnahme, persdnliche
Ziele und Erwartungen, Hilfe bei der Beantragung, Klinikwahl, Informationen im Vorhinein)?

Wie empfinden und beurteilen Nutzer*innen das jeweils in der Klinik umgesetzte Konzept
der stationaren Vorsorge bzw. Rehabilitation fur pflegende Angehérige (Ankommen, Ange-
bote/Therapien flir pflegende Angehorige, Umsetzung und Organisation dieser, Vorberei-
tung auf zu Hause)?

Welche weitergehenden Winsche und Erwartungen bestehen an das Angebot der statio-
naren Vorsorge und Rehabilitation?

Welche Wirkungen und Veranderungen nehmen die pflegenden Angehdrigen durch die
MaBnahme wahr (Gesundheitszustand, Wissen, Handlungskompetenz, Selbstflirsorge,
Selbstwirksamkeit etc.)?

Was sind relevante Gelingensbedingungen von stationarer Vorsorge und Rehabilitation fir
pflegende Angehorige?

Aus den Ergebnissen beider Phasen wurden zum Ende des Projekts die finalisierte und umfang-
reich validierte Version des Rahmenkonzeptes und entsprechende Gelingensbedingungen fiir die
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Erbringung solcher Angebote abgeleitet. Das Rahmenkonzept ist auf der Homepage des Projekt-
tragers verfugbar.

4.3 Konzeptentwicklung

Scoping Review — methodisches Vorgehen

Wie bereits unter Kapitel 3.3 beschrieben, stellte ein Scoping Review die geeignete Grundlage flr
die entsprechende Konzeptentwicklung im Modellprojekt ,Stationare Vorsorge und Rehabilitation
pflegende Angehdrige” des PURpA Verbundvorhabens dar.

Fur die Literaturrecherche wurden vorab Ein- und Ausschlusskriterien entlang des PCC-Schemas
festgelegt (Population, Concept, Context) (Aromataris & Munn, 2020). Als Population wurde die ge-
samte heterogene Gruppe der pflegenden Angehdrigen definiert. Gemeint sind Personen, die ei-
nen pflegebedurftigen Menschen aus dem familidren oder erweiterten Umfeld unentgeltlich und
langerfristig kdrperlich pflegen und/oder hauswirtschaftlich versorgen und/oder psychosozial be-
treuen (DEGAM, 2018). Das erste C (Concept) gemaB dem PCC-Schema wurde so definiert, dass
nur Studien eingeschlossen wurden, die sich mit der Vorsorge oder Rehabilitation als Intervention
beschaftigten. Studien zu telemedizinischen Interventionen oder technischen Hilfsmitteln flr zu
Hause wurden ausgeschlossen. Ebenso wurden Treffer ausgeschlossen, in denen es um Interven-
tionen ging, die auf die Entlassung des/der pflegebeddrftigen Angehdrigen vorbereiten sollen.
Treffer, in denen es um die Auswirkungen einer Rehabilitation der pflegebedurftigen Person auf
den pflegenden Angehdrigen/die pflegende Angehdrige geht, wurden génzlich ausgeschlossen.
Des Weiteren wurden Studien zu stationarer Akutversorgung ausgeschlossen.

Uber das zweite C, den Context der MaBnahme, wurden die Studien weiter eingegrenzt, da es sich
um einen mehrwoéchigen stationaren Aufenthalt handeln sollte. Ambulante Leistungen und kirzere
Aufenthalte, wie z. B. verlangerte Wochenenden und einwdchige MaBnahmen, wurden ausge-
schlossen, um die erforderliche Ubertragbarkeit zu gewahrleisten.

Des Weiteren wurde nur englisch- oder deutschsprachige Literatur eingeschlossen, die sich mit
der stationaren Vorsorge oder Rehabilitation pflegender Angehériger beschéaftigt. Da die Rehabili-
tation in den meisten Landern Europas Uberwiegend ambulant erbracht wird (Mittag & Welti, 2017),
wurden mehr deutschsprachige Treffer erwartet. Hinzu kommt, dass die ins Englische lbersetzten
Begrifflichkeiten zur ,Vorsorge” und ,Rehabilitation” eher unspezifisch sind und nicht der deut-
schen Bedeutung im Gesundheitssystem entsprechen. Daher wurde eine Fllle an unspezifischen
Treffern erwartet. Da es keine geeigneten Alternativbezeichnungen gibt, aber ein sensitives Vorge-
hen gewahlt werden sollte, wurde die Fille der Treffer in Kauf genommen.

Die Suche wurde im Februar 2021 durchgefihrt. Als Zeitraum wurden die Jahre ab 2013 definiert,
da pflegende Angehdrige bei entsprechender Indikation seit 2012/2013 einen expliziten gesetzli-
chen Anspruch darauf haben, dass ihre Belange im Rahmen stationarer Vorsorge und Rehabilita-
tion bericksichtigt werden (88 23 SGB V und 40 SGB V). Hinzu kommt, dass im Jahr 2014 ein um-
fangreiches Gutachten im Auftrag des Bundesministeriums fir Gesundheit zum Thema stationare
Vorsorge/Rehabilitation pflegender Angehdriger erstellt wurde (Hertle et al., 2014). Das Gutachten
brachte nur eine sehr begrenzte Studienlage hervor, sodass der Suchzeitraum flir das Scoping Re-
view entsprechend definiert wurde.

Gesucht wurde in den Datenbanken PubMed, CINAHL und LIVIVO, zuséatzlich in der Cochrane
Library. PubMed wurde als bedeutende, internationale medizinische Literaturdatenbank ausge-
wahlt. CINAHL wurde hinzugenommen, da es sich dabei um eine Pflege-spezifische Datenbank
handelt, und LIVIVO wurde gewahlt, da sie Europas gréBte Suchmaschine zu lebenswissenschaftli-
cher Literatur ist. LIVIVO wird von der Deutschen Zentralbibliothek flir Medizin betrieben, sodass
die Erwartung bestand, dass insbesondere der nationale Forschungsstand ausreichend abgedeckt
sein wirde. Des Weiteren wurde die Cochrane Library genutzt, welche drei verschiedene Daten-
banken mit hochwertiger, unabhéngiger Evidenz vereint.
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Beziiglich der Textart wurden Primérstudien und Ubersichtsarbeiten ungeachtet ihrer Evidenz-
klasse einbezogen. Ausgeschlossen wurden Leitlinien, Fallserien, Abschlussberichte anderer Pro-
jekte, Kongressbeitrage, Websites, Blogs und Briefe.

Untenstehende Tabelle zeigt exemplarisch die Suchstrategie flir die Datenbank PubMed.

Tab. 1: Suchstrategie: Modellprojekt Stationare Vorsorge und Rehabilitation

Komponente Suchbegriff Synonym Englische Ubersetzung
1 Pflegende/r Ange- | ,Pflegende” caregiv”, ,informal caregiv*”, ,familiy
hérige/r Angehorige™” caregiving”, ,family carer”, ,familiy

caring”

AND

2.1 Rehabilitation Rehabilitation reha”

2.2 Vorsorge Vorsorge, Kur Jprevention clinic”, ,preventive
healthcare”, ,health resort”

PubMed (Filter: Deutsch und Englisch, 2013-2021), 1+(2.1+2.2)

(,Pflegende™ Angehorige™[Title/Abstract] OR ,caregivers“[Mesh] OR ,caregiv*” Title/Abstract]
OR ,informal caregiv*“[Title/Abstract] OR ,family caregiving"[Title/Abstract] OR ,family carer”[Ti-
tle/Abstract] OR ,family caring“[Title/Abstract]) AND (reha*[Title/Abstract] OR rehabilitation[Ti-
tle/Abstract] OR Vorsorge[Title/Abstract] OR Kur[Title/Abstract] OR ,prevention clinic”[Title/Ab-
stract] OR ,preventive healthcare”[Title/Abstract] OR ,health resort”[Title/Abstract])

Die Auswahl der identifizierten Literatur erfolgte mithilfe des Literaturverwaltungsprogramms End-
Note X9.2. Die erste Sichtung anhand der Titel bzw. der Abstracts wurde von einer Projektmitarbei-
terin Gbernommen und durch die Funktion zur Gruppenbildung in Endnote X9.2 unterstutzt (Ein-
oder Ausschluss inkl. Begriindung). Die Gruppe ,Ausschluss” wurde um eine Begriindung erganzt,
um ein transparentes Vorgehen sicherzustellen. Die Auswahl der endguiltig in das Scoping Review
eingeschlossenen Publikationen fand nach gemeinsamer Diskussion mit einer weiteren Projektmit-
arbeiterin statt. Zur Veranschaulichung der Recherche und des Auswahlprozesses wurde entspre-
chend der PRISMA-ScR-Checkliste ein Flussdiagramm erstellt (Tricco et al., 2018) (s. Abb. 6, S. 34).
Die eingeschlossene Literatur wurde entlang zuvor festgelegter Haupt- und Unterfragestellungen
gelesen (Aromataris & Munn, 2020) und im Anschluss fir die Ergebnisdarstellung entsprechend
aufbereitet. Diese wurde der AW Kur und Erholungs GmbH im Mai 2021 zur Verfligung gestellt.
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Abb. 6: Flussdiagramm zur Studienauswahl nach Tricco et al., 2018

Scoping Review — Ergebnisse aus der Literaturrecherche

Betrachtet man die Frage, welche praventiven und rehabilitativen Ansatze flr pflegende Angehd-
rige in Verbindung mit einem stationdren mehrwdchigen Aufenthalt bestehen, wird zunéchst deut-
lich, dass es kaum Untersuchungen gibt, die sich mit dieser Thematik beschaftigen. Herausgegrif-
fen werden sollen im Folgenden vier Publikationen, die im Rahmen des Reviews eingeschlossen
werden konnten. Bei diesen Verdffentlichungen handelt es sich um das besagte Gutachten zur Be-
standsaufnahme der medizinischen Rehabilitation flr pflegende Angehdrige in Deutschland (Hertle
et al., 2014) und um drei Interventionsstudien. In zwei der Interventionsstudien erhielten pflegende
Angehdrige eine stationare Rehabilitation (Deck et al., 2018; Ryynanen et al., 2013) und in einer eine
stationare VorsorgemaBnahme (Otto & de Wall, 2019). In zwei der drei Interventionsstudien kiim-
merten sich die pflegenden Angehdrigen um demenziell erkrankte Personen (Deck et al., 2018;
Otto & de Wall, 2019). Ausgeschlossen wurden Studien, bei denen es sich bei der Intervention nur
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um einen einwdchigen oder mehrtagigen Aufenthalt pflegender Angehériger handelte (Hetzel et
al., 2016; Hetzel et al., 2018).

Bedarfe pflegender Angehériger hinsichtlich stationdrer Vorsorge/Rehabilitation

Wie bereits beschrieben sind pflegende Angehdrige vielfaltigen Belastungen ausgesetzt. Gesund-
heitliche Probleme pflegender Angehdriger, die wiederkehrend in den Texten berichtet werden
und u. a. zur Inanspruchnahme der MaBnahme flhrten, sind die Tendenz zur Depressivitat, Rlicken-
probleme, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, hohe Teilhabebeschrankungen und die reduzierte (ge-
sundheitsbezogene) Lebensqualitat. Aus den Belastungen und drohenden oder bestehenden Ge-
sundheitsproblemen ergeben sich wiederum Bedarfe, die pflegende Angehdrige in Bezug auf stati-
onére Vorsorge und Rehabilitation haben. Die pflegenden Angehdérigen in der Untersuchung von
Otto & de Wall (2019) wiinschen sich in Bezug auf die stationdre MaBnahme mehrheitlich, Regene-
rations- und Entspannungsangebote wahrnehmen zu kénnen und sich mit anderen pflegenden An-
gehorigen auszutauschen. Durch die zielgruppenspezifische Durchflihrung der MaBnahme in
Gruppenstarke war dies in der betreffenden Studie moglich. AuBerdem méchten circa. zwei Drittel
der Befragten etwas Uber Hilfsangebote am Heimatort erfahren und die Beziehung zu ihrem de-
menziell erkrankten Angehdérigen harmonisieren. Sie wiinschen sich auBerdem, ihren eigenen Ge-
sundheitszustand zu verbessern und die therapeutischen Méglichkeiten der Klinik zu nutzen. Als
weiterer Bedarf wird von Deck et al. (2018) noch das Thema der bedrfnisorientierten Nachsorge
genannt. Diese ist erforderlich, um die Erfolge des stationaren Aufenthaltes langfristig zu sichern
und eine Wieder-Verschlechterung des Gesundheitszustandes zu vermeiden. Am umfangreichsten
wird in der Arbeit von Hertle et al. (2014) auf die Bedarfe pflegender Angehériger eingegangen. lhre
gewahlte Systematik bezieht auch den ambulanten Bereich mit ein. Dennoch sollten die genannten
Bedarfe auch von Einrichtungen der medizinischen Vorsorge und Rehabilitation bericksichtigt
werden. Hertle et al. (2014) sehen die folgenden Bedarfsfelder: Information, Beratung, Begleitung,
Schulung, Entlastung, priméare Pravention, sekundare Pravention und die Anerkennung der Pflege-
leistung. Zusammenfassend stellt Tabelle 2 (s. S. 36) die Bedarfe pflegender Angehériger in Bezug
auf stationare Vorsorge und Rehabilitation dar. Das GrundgerUst bildet die Systematik von Hertle et
al. (2014).
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Tab. 2: Bedarfe pflegender Angehdriger hinsichtlich stationarer Vorsorge und Rehabilitation

Bedarf

Inhalte/Umsetzung

Sensibilisierung

Hinweise auf mdgliche Problemsituationen und Beratungs- und
Hilfsmoglichkeiten (insbesondere zu Beginn einer Pflegesitua-
tion bzw. bei sich dndernden Bedingungen, damit ein Bewusst-
sein fir Méglichkeiten zur Entlastung aufgebaut werden kann)

Wissenserwerb

individuelle Beratung zu Heilmitteln, Hilfsmitteln, baulichen Ver-
anderungen, Pflegegeld, Pflegegraden, Verhinderungspflege
usw.

Grundlagen haufiger Krankheitsbilder

Schulung spezifischer

Kommunikationstraining mit der pflegebedurftigen Person (und

Fahigkeiten Pflegefachkraften)
e Durchflihrung einzelner Pflegetéatigkeiten
Entlastung e Abgabe/Reduktion der Pflegeverantwortung und weiterer All-
tagspflichten wahrend der MaBnahme
e Unterstltzung bei der Organisation von Entlastungsmaoglichkei-
ten am Heimatort nach der MaBnahme
Starkung der Selbst- e Entspannung
farsorge e Bewegung
e Erndhrung

soziale Kontakte
personlicher Freiraum/Freizeit
Erlernen von Coping-Strategien

Therapie bestehender

spezifische Therapie von somatischen, psychischen, psycho-

Erkrankungen somatischen Erkrankungen unter Bezugnahme der hauslichen
Pflegesituation

Wertschatzung e Wahrnehmung und Anerkennung der Pflegeleistung, die pfle-
gende Angehdrige flr die Gesellschaft erbringen

Nachsorge e Fortschreibung der Therapieziele in der Hauslichkeit

Erarbeitung von Strategien zur Aufrechterhaltung neu erlernter
Verhaltensweisen

Organisation und Inhalte der MaBnahmen

In den Studien von Deck et al. (2018) bzw. Otto & de Wall (2019) nahmen pflegende Angehdrige in
Begleitung ihres an Demenz erkrankten Angehérigen eine stationare Rehabilitation bzw. Vorsorge-
maBnahme wahr. In der Untersuchung von Ryynanen et al. (2013) erhielten die pflegenden Ange-
hdrigen der Interventionsgruppe eine stationare Rehabilitation, allerdings ohne Begleitung. Die
zeitgleiche Betreuung und Versorgung der pflegebediirftigen Personen wurde in einer Pflegeein-
richtung sichergestellt. Die pflegenden Angehdrigen in der Kontrollgruppe erhielten die reguléaren
Unterstitzungsleistungen gemaB ihrem Pflege-Status (z. B. finanzielle Unterstitzung oder Verhin-
derungspflege). MutmaBlich wurden die Programme in allen Studien in Gruppenstarke durchge-
fuhrt. Ryynanen et al. (2013) benennen beispielsweise eine GruppengréBe von acht bis zwolf pfle-
genden Angehdrigen, die gleichzeitig vor Ort waren. Die jeweilige Dauer des Aufenthaltes betrug
14-21Tage, zum Teil bestand bei Bedarf die Option zur Verlangerung um 1-2 Wochen (Deck et al.,

2018).
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Mit Blick auf die Inhalte der MaBnahmen gibt es Angebote, die wiederkehrend sind bzw. in allen
Publikationen benannt werden. Hierzu gehdéren die Sozialberatung (einzeln oder in der Gruppe),
Entspannungstraining, Physiotherapie und die arztliche Betreuung. Im Rahmen der Sozialberatung
wurde beispielsweise zu Hilfsangeboten am Heimatort beraten (Otto & de Wall, 2019), es wurden
Gruppensitzungen zum Thema ,Soziales Sicherungssystem und Unterstiitzung” durchgefiihrt oder
es wurde im Rahmen einer Einzelsitzung mit einem/einer Sozialarbeiter*in ein Plan zur Verbesse-
rung der sozialen Unterstlitzung entwickelt (Ryynanen et al., 2013). Im Rahmen der Entspannungs-
bungen wurden beispielsweise Autogenes Training und Progressive Muskelrelaxation angeboten
(Deck et al., 2018). Die arztliche Betreuung beinhaltete Aufnahme-, Zwischen- und Abschlussun-
tersuchungen, arztliche Visiten und die Optimierung und Anpassung laufender Behandlungen und
der medikamentdsen Einstellung durch einen Arzt/eine Arztin. Im Rahmen der RehabilitationsmaB-
nahmen wurden auBerdem psychotherapeutische Einzel- und Gruppensitzungen angeboten — ein-
zeln, um personliche psychische Probleme zu besprechen, oder in der Gruppe je nach Indikations-
bereich mit unterschiedlichen Gewichtungen der therapeutischen Besonderheiten (Ryynanen et
al., 2013; Hertle et al., 2014). Otto & de Wall (2019) weisen in ihrer Publikation explizit darauf hin,
dass psychotherapeutische Angebote im Rahmen der VorsorgemaBnahme nicht vorgesehen wa-
ren. Stattdessen fanden hier psychosoziale Gruppen und Einzelberatungen statt. Diese wurden
auch von Ryynanen et al. (2013) und Hertle et al. (2014) beschrieben. Diese fanden themenzentriert
statt und nahmen z. B. die Lebenssituation pflegender Angehoriger, Stressbewaltigung, positive
Einstellungen und eigene Interaktionen in den Blick.

Im Rahmen der eingeschlossenen Studien wurden auch vermehrt pflegebezogene Angehdrigen-
schulungen angeboten, in denen es um die ergonomische Durchflihrung von Pflegetéatigkeiten und
eine rickenschonende Arbeitsweise ging (Deck et al., 2018; Ryynanen et al., 2013; Hertle et al.,
2014). In drei der Publikationen werden auBerdem demenzspezifische Schulungen benannt, in wel-
chen Informationen zum Krankheitsbild gegeben wurden. Hierbei ging es auch um den Umgang mit
demenziell erkrankten Personen. Zur Entwicklung ginstiger Kommunikationsmuster wurden Kom-
munikationstrainings durchgeflihrt (Deck et al., 2018; Otto & de Wall, 2019; Hertle et al., 2014).

Einen wichtigen Stellenwert nahmen auBerdem kdrperliches Training und Sport- und Bewegungs-
angebote ein, hierzu wurde in drei der Veroffentlichungen Bezug genommen (Otto & de Wall, 2019;
Ryynénen et al., 2013; Hertle et al., 2014). Dabei ging es z. B. um die Entwicklung eines individuell
zugeschnittenen Trainingsprogramms, um die Einweisung in Trainingsgerate/Geratetraining, mor-
gendliche Spaziergange oder Gymnastik, um Nordic Walking und Wassergymnastik im Schwimm-
bad.

Jeweils in zwei Verdffentlichungen wurde auBerdem das Thema der Freizeitgestaltung (Otto & de
Wall, 2019; Ryynanen et al., 2013) und der Nachsorge (Deck et al., 2018; Ryynanen et al., 2013) an-
gesprochen. Im Rahmen der Freizeitangebote wurde beispielsweise erméglicht, die Anlagen und
Angebote der Einrichtung zu nutzen (Schwimmbad, Sauna, Fitnessstudio, Tennisplatz, Golftraining
in der Halle, Besuch der Diskothek, Freizeitprogramm mit Spielen, Aktivitadten an der frischen Luft
wie Volleyball und Spaziergénge) (Ryynanen et al., 2013). In Bezug auf die Nachsorge war zum ei-
nen von umfassenden Empfehlungen die Rede und zum anderen wurden die Rehabilitand*innen in
einer Studie nach dem Aufenthalt monatlich von einer Pflegekraft angerufen, um hinsichtlich der
Pflege und der eigenen koérperlichen Aktivitat/des Fitnessprogramms zu ermutigen. Dieses Fitness-
programm wurde wahrend des Aufenthaltes individuell und mit dem Ziel zugeschnitten, dass es zu
Hause fortgefiihrt werden kann (Ryynanen et al., 2013).

Vereinzelt wurden zudem Ergotherapie (Deck et al., 2018) und Kunst- und Musiktherapie (Deck et
al., 2018) angeboten oder es wurden allgemeine Themen der Gesunderhaltung angesprochen
(Gruppensitzung zum Thema Gesundheitsvorsorge, Betrachtung der eigenen Lebensgewohnhei-
ten und der sportlichen Aktivitat, Gruppensitzungen zu gesunder Erndhrung und Haut- und FuB-
pflege) (Ryynénen et al., 2013).
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Wirksamkeit stationarer Vorsorge und Rehabilitation flr pflegende Angehérige

Im Rahmen ihrer Bestandsaufnahme beschreiben Hertle et al. (2014), dass die Studienlage zur
Wirksamkeit von Vorsorgeleistungen und RehabilitationsmaBnahmen flir pflegende Angehérige
unzureichend ist. Im betreffenden Zeitraum konnte von ihnen nur eine Studie (Holz, 2004) identifi-
ziert werden, die sich diesem Thema widmet. Holz evaluierte im Rahmen ihrer Dissertation dreiwd-
chige VorsorgemaBnahmen fir pflegende Angehorige im Modellprojekt ,Hilfen fir Pflegende” der
AOK Baden-Wirttemberg. An der Untersuchung nahmen 107 pflegende Angehdrige teil. Kurzfristig
konnten Verbesserungen festgestellt werden, beispielsweise in den Bereichen Befindlichkeit, De-
pressivitat sowie korperliche und Allgemeinbeschwerden (z. B. Kreuz- oder Rlickenschmerzen,
Nacken-/Schulterschmerzen, innere Unruhe, Mattigkeit, Reizbarkeit, Griibelei und Schlaflosigkeit).
Die Verbesserungen bildeten sich langfristig allerdings weitestgehend zurilick, ausgenommen wa-
ren hiervon die Befindlichkeit und die subjektiv erlebte Gesundheit. Holz (2004) geht aufgrund der
Ergebnisse von einer psychischen Stabilisierung der pflegenden Angehdérigen durch die MaB-
nahme aus. Bei der Untersuchung handelt es sich allerdings nicht um eine randomisiert kontrollierte
Studie (RCT), sondern um eine Verlaufsbetrachtung tiber mehrere Messzeitpunkte hinweg. Die Evi-
denz ist folglich als niedrig zu betrachten (Shekelle et al., 1999). Bei den Unt