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1. Einleitung
1.1 Demographischer Wandel in Deutschland, Pflegebediirftigkeit und Versorgungsforschung

Der demographische Wandel beschreibt die Veranderung der Zusammensetzung der
Bevolkerungsstruktur eines Landes und wird mit Kennzahlen zur (1) Lebenserwartung, zur (2)
Geburtenrate oder zum (3) Wanderungssaldo beschrieben (MPI 2023). Die demografische
Alterung hingegen meint die relative Verdnderung in der altersspezifischen Bevoélkerungs-
struktur zugunsten von hdheren Altersgruppen und kann beispielsweise durch den
Altenquotienten quantifiziert werden (Budnick et al. 2018).

Der Wunsch nach einem langen Leben wurde (iber Jahrhunderte immer wieder von Menschen
gedulert. Mit Blick auf die (1) Entwicklung der mittleren Lebenserwartung in Deutschland kdnnte
man ableiten, ein Wunsch sei in Erflllung gegangen. Jedoch geht ein langes Leben nicht mit
ewiger Jugend einher, sondern mit Alterungsprozessen des menschlichen Korpers. Mit
zunehmendem Alter steigt sogar das Risiko pflegebedirftig zu werden, wie die Pflegequote nach
Altersgruppen zeigt (Statistisches Bundesamtes 2022a). Pflegebedirftigkeit ist ein Zustand
hochster kérperlicher, psychischer und sozialer Vulnerabilitdt (Kuhimey 2011).

Der Anstieg der Lebenserwartung ist kein neues Phanomen. Wahrend fir Frauen im Jahre 1871
die mittlere Lebenserwartung bei 38,5 Jahren lag, wurde dieser Wert im Jahr 2020 mit 83,6
Jahren angegeben. Fir Manner zeigt sich eine dhnliche Entwicklung von 35,6 auf 78,9 Jahre
(Statistisches Bundesamt 2021a; 2021b). Die Lebenserwartung hat sich somit fiir beide
Geschlechter mehr als verdoppelt. Wahrend zum Ende des 19. Jahrhunderts hauptsachlich die
Verringerung der Sauglings- und Kindersterblichkeit einen Anstieg der mittleren
Lebenserwartung verursachte, ist der sich aktuell fortsetzende Trend bei der Lebenserwartung
auf die immer besser werdenden Behandlungsmaoglichkeiten der Medizin bei der Versorgung
chronischer Erkrankungen (Christensen et al. 2009) sowie auf ein hohes Bildungsniveau der
Bevolkerung und gute Lebensbedingungen in unserer Gesellschaft zuriickzufiihren (Mor 2005).
Flir das Jahr 2060 wird eine mittlere Lebenserwartung von 88,1 Jahren fiir Frauen und 84,4
Jahren fiir Manner erwartet (Statistisches Bundesamt, 2021a, 2022b). Zudem verweisen
Prognosen zum erreichbaren Hochstalter in Deutschland darauf, dass jedes zweite im Jahr 2007

geborene Kind 102 Jahre alt werden kann, in Japan sogar 107 Jahre (Christensen et al. 2009).



Parallel dazu befindet sich (2) die zusammengefasste Geburtenziffer seit 1970 in Deutschland
unter dem sog. Bestandserhaltungsniveau von 2,1 Kindern je Frau (BiB 2018). Somit stellt sich die
Entwicklung der demographischen Alterung in Deutschland wie folgt dar: der Anteil der liber 67-
Jahrigen in der Bevolkerung lag 1970 bei 11,1 Prozent (<20-Jahrige bei 29,7%) und 2020 bei 19,5
Prozent (<20-Jahrige bei 18,4%) und wird mit 27,4 Prozent fir das Jahr 2060 prognostiziert (<20-
Jahrige bei 18,0%) (BpB 2019). Der Wanderungssaldo (3) konnte die demographische Alterung in
Deutschland wie folgt beeinflussen. Aufgrund politischer Konflikte sind Wanderungsbewegungen
nach Deutschland zukiinftig weiterhin zu erwarten. So wuchs beispielsweise die Bevolkerung in
Deutschland von 2015 zu 2019 um knapp eine Million von 82.176 auf 83.167 Millionen
(Statistisches Bundesamt 2020b). Zudem wurde im ersten Halbjahr 2022 fiir Deutschland eine
Einwohnerzahl von liber 84 Millionen gemeldet. Ausschlaggebend fiir diese Entwicklung ist die
Einwanderung von Gefliichteten aus der Ukraine infolge des russischen Angriffskriegs. Dies
entspricht einem Bevdlkerungszuwachs von einem Prozent innerhalb eines halben Jahres.
Bevolkerungszunahmen dieser GréRBenordnung gab es seit der deutschen Wiedervereinigung nur
in den Jahren ab 1992 infolge der Grenzoffnungen in Osteuropa und des Kriegs im ehemaligen
Jugoslawien sowie mit der Fluchtwelle 2015 (Statistisches Bundesamt 2022c).

Die beachtliche Veranderung der Altersstruktur und die spezifischen Versorgungsbedarfe im
hoheren Lebensalter haben zuweilen enorme Auswirkungen auf die medizinische sowie
pflegerische Versorgung (Kuhlmey 2008). Zuséatzlich zum Alter sind Diagnosen wie
Harninkontinenz, Schlaganfall, Sturz, Diabetes oder auch eingeschriankte Mobilitdat mit einem
erhohten Risiko pflegebediirftig zu werden assoziiert (Hajek et al. 2016, Schnitzer et al. 2020).
Neben dem Anstieg der mittleren Lebenserwartung steigt zugleich auch stetig die fernere
Lebenserwartung (BiB 2019, 2023). So zeigte sich eine Erweiterung der Hypothese der
Kompression der Morbiditdt (Fries 1988) bei Menschen, die im Alter von hundert Jahren und
dlter verstarben. Die Anzahl ihrer Erkrankungen war niedriger und der Zuwachs derer in den
letzten Jahren vor dem Tod fiel flacher aus, im Vergleich zu Kohorten, die zwischen dem 90. und
99. Lebensjahr oder dem 80. und 89. Lebensjahr verstarben (Gellert et al. 2017). Eine weitere
Untersuchung zeigte, dass hundertjahrig Verstorbene langere Zeit im Pflegeheim lebten, als 90-
99-jahrig oder 80-89-jahrig Verstorbene (Gellert et al. 2018). Den beschriebenen Entwicklungen

zufolge ist ein Zuwachs an &lteren vulnerablen Menschen zu konstatieren. Zeitgleich verweisen
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Daten des Bundesgesundheitssurveys auf eine Zunahme der Lebenserwartung in Gesundheit
(Kroll et al. 2009). Vulnerabilitat (Verwundbarkeit) bedeutet: ,die Neigung oder Préidisposition,
nachteilig betroffen zu sein. Verwundbarkeit umfasst eine Vielzahl von Konzepten und Elementen,
unter anderem Empfindlichkeit oder Anfilligkeit gegeniiber Schéidigung und die mangelnde
Féhigkeit zur Bewdltigung und Anpassung” (IPCC 2014). Altere vulnerable Menschen sind
beispielsweise pflegebedirftige Menschen. Aktuell sind fiinf Millionen Menschen in Deutschland
pflegebedirftig (Statistisches Bundesamt 2022d). Waren es bei Einfihrung der
Pflegeversicherung im Jahre 1995 eine Million, so werden bis zum Jahr 2060 6,7 Millionen
pflegebediirftige Menschen prognostiziert (Demografie-Portal 2023). Im Folgenden werden
dltere vulnerable Menschen in der Versorgungsforschung in den Blick genommen. GemaR der
Gruppierung der Pflegestatistik wird nach pflegebediirftigen Menschen, die in Einrichtungen der
stationdren Langzeitpflege (Kapitel 1.1.1) und in der eigenen Hauslichkeit versorgt werden,
differenziert (Kapitel 1.1.2). Letztere werden primar von alteren pflegenden Angehorigen
versorgt, sodass diese Gruppe ebenfalls in die Habilitationsschrift einbezogen wird (Kapitel

1.1.3).

1.1.1 Pflegebediirftige Menschen in Einrichtungen der volistationdren Langzeitpflege

Derzeit leben in 16.100 vollstationdren Einrichtungen der Langzeitpflege (Pflegeheim) 793.000
pflegebediirftige Menschen (Statistisches Bundesamt 2022d). Knapp 45 Prozent der stationar
versorgten Pflegebedirftigen sind schwerst beeintrachtigt (Pflegegrad 4 und Pflegegrad 5,
Statistisches Bundesamt 2022d). Dieses Versorgungssetting ist zunehmend Ziel
wissenschaftlicher  Untersuchungen, welche sich mit diversen gesundheitlichen
Beeintrachtigungen beschaftigen (Schenk et al. 2022). Zum Schmerzgeschehen bei &lteren
Pflegeheimbewohner:innen forscht beispielsweise eine Arbeitsgruppe am Institut fir
Medizinische Soziologie und Rehabilitationswissenschaft in Kooperation mit dem Institut fir
Klinische Pharmakologie und Toxikologie an der Charité — Universitatsmedizin Berlin. Die
Arbeitsgruppe identifizierte  erhebliche Defizite in der Schmerzversorgung bei
Pflegeheimbewohner:innen und leitete daraus Interventionsbedarfe ab (Drager et al. 2013,

Drager et al. 2017, Drager 2018, Kalinowski et al. 2012, Kélzsch et al. 2012, Flaig et al. 2016). Die
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Befunde erfordern interdisziplindre Interventionen zur Verbesserung des Schmerzmanagements
in Einrichtungen der stationdren Langzeitpflege. Dabei zeigte sich, dass bereits die Rekrutierung
in dlteren vulnerablen Populationen eine Herausforderung darstellt (Kalinowski et al. 2012).
Wahrend Ausfallgriinde in Bevolkerungsumfragen standardmaRig erfasst werden (Brick et al.
2013, Koch et al. 2015, Schnell 1997), wurden diese in Studien mit Pflegeheimbewohner:innen
bis dato grob kategorisiert. Detailliertes Wissen Uber Ausfallursachen in Studien zur
Versorgungssituation bei Pflegeheimbewohner:innen ist notwendig, um Bedenken bei
potenziellen Proband:innen ausrdumen zu konnen und Responseraten zu verbessern. Die
Optimierung von Responseraten ist jedoch nicht ausreichend, um valide Forschungsergebnisse zu
erhalten. Ebenso missen Instrumente zur Erfassung des Gesundheitszustandes bei &dlteren
pflegebediirftigen Menschen valide und reliabel sein, um die Versorgungssituation addquat

erfassen und Versorgungsdefizite erkennen zu kdnnen (Pfaff et al. 2009).

1.1.2 Pflegebediirftige Menschen in der Hauslichkeit

In der eigenen Hauslichkeit werden 4,17 Millionen (84%) der pflegebedirftigen Menschen in
Deutschland versorgt. Davon werden 3,12 Millionen ausschlieflich durch Angehdrige und 1,05
Millionen durch Angehorige und ambulante Pflegedienste versorgt (Statistisches Bundesamt
2022d). Dies entspricht dem Wunsch der Betroffenen, da die Mehrheit der Pflegebediirftigen so
lange wie moglich in der eigenen Hauslichkeit versorgt werden moéchte (Compass 2010). Die
Situation korrespondiert zudem mit dem Grundsatz nach § 3 SGB XlI, welcher besagt: ,Die
Pflegeversicherung soll mit ihren Leistungen vorrangig die hdusliche Pflege und die
Pflegebereitschaft der Angehérigen und Nachbarn unterstiitzen, damit die Pflegebediirftigen
mdglichst lange in ihrer héduslichen Umgebung bleiben kénnen. Leistungen der teilstationdiren
Pflege und der Kurzzeitpflege gehen den Leistungen der vollstationdren Pflege vor.”.

Seit Einflhrung der Pflegeversicherung 1995 ist die Bedeutung der ambulanten Versorgung
unbestritten. Ein Blick in die Pflegestatistik zeigt, dass seit Einfihrung der Pflegeversicherung
mindestens zwei Drittel der pflegebedirftigen Menschen hauslich versorgt wurden (sozialpolitik-
aktuell.de 2022). Die weitldufige Annahme altere pflegebedirftige Menschen wiirden in

Deutschland haufiger in Pflegeheimen versorgt, lasst sich empirisch nicht belegen. Der Zuwachs
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der Bedeutung der ambulanten Pflege zeigt sich ebenfalls im Anstieg der Anzahl der
Pflegedienste zwischen 1999 und 2021 (Statistisches Bundesamt 2022e). Es ist von einem
zunehmenden Bedarf an ambulanten Leistungen durch professionelle Pflegedienste in den
kommenden Jahren auszugehen, wie weiter oben ausgefiihrt (Demografie-Portal 2023). Vor dem
Hintergrund gesellschaftlicher Verdnderungsprozesse, wie verdnderte Familien- und
Haushaltsstrukturen, eine steigende Frauenerwerbsquote oder berufliche sowie private
Mobilitdt, schrumpft das Potenzial an hd&uslich Pflegenden (BiB 2023, Kummer et al. 2012,
Nowossadeck et al. 2016). Dennoch sind die Solidaritdat und die Bereitschaft, Verantwortung
fireinander zu Gbernehmen, innerhalb von Familien hoch ausgepragt (Theobald 2020). Diese
Entwicklungen starken zudem die Bedeutung der ambulanten professionellen Pflege.
Demgegeniber steht der Fachkraftemangel in der professionellen Pflege. Eine Verbesserung der
Situation ist zeitnah nicht absehbar (Schwinger et al. 2020, Bonin et al. 2015). Die skizzierten
Rahmenbedingungen treffen zudem auf begrenzte finanzielle Ressourcen in der deutschen
Pflegeversicherung. Die Frage der Versorgung pflegebedirftiger Menschen im ambulanten
Setting und deren Ausgestaltung in der Zukunft stellt sich immer dringender. Das Wissen dazu ist
trotz der hohen Relevanz noch immer lickenhaft (Suhr 2021).

Aktuell sind in der ambulanten Versorgung schwerst pflegebedirftige Menschen (Pflegegrad 4
und Pflegegrad 5: 11,9%) seltener vertreten als Personen mit geringen, erheblichen und
schweren Beeintrachtigungen (88,1%) (Statistisches Bundesamt 2022d). Pflegebediirftigkeit geht
unter Umstdnden mit Einschrankungen der Auskunftsfahigkeit einher. Gesundheitliche
Beeintrachtigungen, wie psychische Erkrankungen, Stérungen der Seh- und/oder Hoérfahigkeit
etc., konnen die Auskunftsfahigkeit reduzieren oder vollstandig einschranken. Hinzu kommt, dass
in ihrer Auskunftsfahigkeit eingeschrankte (dltere) Menschen in der biomedizinischen und
gesundheitswissenschaftlichen Forschung seltener einbezogen werden als auskunftsfahige
Menschen jiingeren Erwachsenenalters (Mapes et al. 2020, Motel-Klingebiel et al. 2019, Taylor et
al. 2012). Nichtauskunftsfahige altere Menschen, ebenfalls eine vulnerable Gruppe, in die
Forschung einzuschlieBen, ist daher notwendig. Andernfalls fehlten wissenschaftliche
Erkenntnisse zur Beschreibung und Erklarung der Versorgungssituation fiir diese Population
(Stollreiter et al. 2020). Zum Schmerzgeschehen &dlterer ambulant versorgter pflegebedirftiger

Menschen und ihrer Versorgungssituation forscht die o.g. Arbeitsgruppe am Institut fir
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Medizinische Soziologie und Rehabilitationswissenschaft in Kooperation mit dem Institut fir
Klinische Pharmakologie und Toxikologie an der Charité — Universitatsmedizin Berlin. Eine von
2017 bis 2019 in dieser Arbeitsgruppe durchgefiihrte Querschnittstudie zur Erfassung des
Schmerzgeschehens bei ambulant versorgten Pflegebediirftigen identifizierte erhebliche
Versorgungsdefizite fiir nichtauskunftsfahige Personen (Drager et al. 2021, Schneider et al.
2021). Bekannte Verfahren, um Informationen Uber in ihrer Auskunftsfahigkeit eingeschrankte
Personen zu generieren, sind Proxy-Interviews (ILMES 2022) oder Beobachtungsverfahren

(Kromrey et al. 2016a).

1.1.3 Pflegende Angehorige und die stete Sorge um einen pflegebediirftigen Menschen

Von den 4,17 Millionen (84%) pflegebedirftigen Menschen, die in Deutschland in der eigenen
Hauslichkeit leben und von Angehdrigen und/oder Pflegediensten versorgt werden, werden 3,12
Mio. ausschlieflich durch Angehdrige, zumeist weiblich, ohne professionelle Unterstiitzung
pflegerisch versorgt (Statistisches Bundesamt 2022d). Damit sind pflegende Angehdrige eine
zentrale Ressource im deutschen Pflegesystem. Rothgang und Miiller (2019) postulierten, dass
das pflegerische Versorgungssystem in Deutschland ohne den Einsatz pflegender Angehériger
vor unldsbaren Problemen stiinde. Die meisten pflegenden Angehoérigen in Deutschland
Ubernehmen diese Aufgabe entweder aufgrund einer emotionalen Bindung oder aus einem
Pflichtgefiihl heraus (Kofahl 2008). Ausgehend von der erwachsenen Bevolkerung in Deutschland
pflegen derzeit neun Prozent einen Menschen in der Hauslichkeit. Jede vierte Person ab dem 17.
Lebensjahr kennt sogar mindestens eine Person aus dem Umfeld, der oder die aufgrund von
schwerer Krankheit, Behinderung oder altersbedingter Fragilitat hilfe- oder pflegebedirftig ist.
Pflegende Angehdérige sind im Durchschnitt 58 Jahre alt und pflegen vorwiegend Eltern oder
Schwiegereltern (zwischen 17 und 64 Jahren). Menschen ab dem 65. Lebensjahr pflegen
hingegen eher (Ehe-)Partner:innen (Ehrlich et al. 2019, Ehrlich et al. 2021). Da neben einer
Hauptpflegeperson haufig weitere Privatpersonen Versorgungsaufgaben (bernehmen,
schwanken die aktuellen Angaben zur Anzahl der pflegenden Angehodrigen in Deutschland

zwischen 3,7 und 5,4 Millionen (Klaus et al. 2014, Rothgang et al. 2015, Rothgang et al. 2017).



Der Anteil der hauslich Pflegenden steigt ab dem 50. Lebensjahr. Knapp 62 Prozent der Frauen
und 57 Prozent der Méanner dieser Altersgruppe, die sich um pflegebedirftige Eltern kimmern,
sind berufstatig. Untersuchungen zur Berufstatigkeit pflegender Angehoriger zeigen, dass die
Ubernahme hiuslicher Pflegetitigkeit haufig zu Erwerbseinschrankungen fiihrt. Die hauslich
Pflegenden sind zwar eine zentrale Ressource im deutschen Pflegesystem, welche jedoch
aufgrund gesellschaftlicher Wandlungsprozesse nicht unerschopflich ist (Kummer et al. 2012,
Nowossadeck et al. 2016, Wetzstein et al. 2015). Die Bereitschaft in bestehenden Familien,
Verantwortung flreinander zu (ibernehmen, ist hingegen grofl (Theobald et al. 2020). Die
hdusliche Pflege ist bekanntermalRen mit physischen und psychischen Belastungen verbunden
(Janson et al. 2022, Zwar et al. 2020). Wie sich die Situation fir pflegende Angehdrige und
pflegebediirftige Personen unter den Extrembedingungen des ersten Lockdowns der SARS-Cov-2

Pandemie entwickelte, wird im Folgenden untersucht.

1.2 Methodisch-methodologische Herausforderungen in der Versorgungsforschung mit dlteren
vulnerablen Menschen

Um der stetig wachsenden Gruppe von Menschen mit Pflegebedarf hinsichtlich ihrer Versorgung
gerecht werden zu konnen, sind evidenzbasierte Informationen zur Versorgungssituation
notwendig, um Bedarfe ableiten und demgemal} intervenieren zu konnen (Kuhlmey 2011,
Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina 2015, Stollreiter et al. 2020). Das Modell
,Kreislauf der Versorgungsoptimierung” erlautert, wie die Verbesserung der Versorgung
evidenzbasiert erfolgen kann (GraRel et al. 2015). Schritt 1 beginnt mit der Identifizierung von
Versorgungsdefiziten. Bevor jedoch damit begonnen werden kann, missen valide Instrumente
vorhanden sein, die setting- und zielgruppenspezifisch einsetzbar sind (Bartholomeyczik 2017,
Neugebauer et al. 2018, Pfaff et al. 2022, von Renteln-Kruse et al. 2017).

Bereits 2009 verwies ein Memorandum Uber Methoden fiir die Versorgungsforschung darauf,
dass die Versorgungsforschung auf Theorien und Methoden der beteiligten Disziplinen (z.B.
Soziologie, Public Health, Medizin) zurilickgreift und methodischer Weiterentwicklungsbedarf

besteht (Pfaff et al. 2009). Versorgungsforscher:innen verzeichnen bis dato Fortschritte in der
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Versorgungsforschung mit alteren vulnerablen Menschen. Dennoch wird der wissenschaftliche
Kenntnisstand keinesfalls als zufriedenstellend bezeichnet (Nationale Akademie der
Wissenschaften Leopoldina 2015, Schaeffer et al. 2017, Stollreiter et al. 2020). Stollreiter und
Kollegen (2020) betonen, dass neben der Verwendung von Primar- und Sekundardaten, die
Weiterentwicklung der Versorgungsforschung mit pflegebedirftigen Menschen von der Validitat
ihrer Ergebnisse und der kritischen Interpretationsfahigkeit abhdngt. Neben der Anwendung
guantitativer und qualitativer Forschungsansatze wird der Einsatz sog. ,mixed-method studies”
fir diese Disziplin gefordert (Stollreiter et al. 2020). Zudem ist eine Anpassung vorhandener
Methoden an versorgungsspezifische komplexe Fragestellungen und Zielgruppen notwendig
(Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina 2015, Pfaff et al. 2022).
Sozialwissenschaftliche Forschung ist héaufig zweierlei Vorwirfen durch Praktiker:innen
ausgesetzt, entweder Banalitdten zu produzieren, die jeder Praktiker bereits wisse oder die
Ergebnisse seien praxisfern (Kromrey et al. 2016b). Umso wichtiger ist es, Instrumente, die zur
Erfassung sozialwissenschaftlicher Phdanomene bendtigt werden, methodisch-methodologisch
einwandfrei zu entwickeln, kritisch zu hinterfragen und/oder weiterzuentwickeln. Die folgenden
Forschungsarbeiten sind im Bereich der anwendungsorientierten Forschung und nicht in der
Grundlagenforschung angesiedelt. Anwendungsorientierte Forschung soll Ergebnisse liefern, die
bei einem Entscheidungsprozess verwertet werden koénnen (Kuhlmey 2011). Die zu
behandelnden Fragestellungen leiten sich aus den Bedirfnissen der Praxis her. Im Gegensatz
dazu begrindet Grundlagenforschung die Relevanz ihrer Themen wissenschaftsimmanent
(Kromrey 2016b).

Zur Darstellung methodisch-methodologischer Herausforderungen in der Versorgungsforschung
beziehen sich die folgenden Forschungsarbeiten auf dltere pflegebediirftige Menschen sowie
pflegende Angehorige. Flr die organisationsbezogene Versorgungsforschung wird von zwei
Typen von Untersuchungseinheiten: a) Personen und b) Sozialsystemen gesprochen (Pfaff et al.
2009). Untersuchte Personen sind in der vorliegenden Schrift adltere pflegebedirftige Menschen,
die auskunftsfahig oder nichtauskunftsfahig sind, sowie pflegende Angehorige. Die untersuchten
Sozialsysteme, im Folgenden Setting genannt, sind vollstationdre Einrichtungen der
Langzeitpflege (Pflegeheime) und die ambulante pflegerische Versorgung (eigene Hauslichkeit).

In den folgenden Forschungsarbeiten werden Kombinationen von Untersuchungseinheiten in der
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Versorgungsforschung in den Blick genommen, methodisch-methodologische

Herausforderungen bearbeitet und Ergebnisse prasentiert (Kapitel 2) sowie reflektiert (Kapitel 3).
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2. Eigene Arbeiten

Das folgende Kapitel gibt einen Uberblick Giber die Ziele der eigenen Forschungsarbeiten und das
Design der zugrundeliegenden Studien (Kapitel 2.1). Daran schlieBen sich finf empirische

Originalarbeiten an (Kapitel 2.2.1 bis 2.3.2).

2.1 Ziele der eigenen Forschungsarbeiten und Design der Studien

2.1.1 Ziele

Die Weiterentwicklung der Versorgungsforschung mit dlteren pflegebediirftigen Menschen hangt
von der Validitat ihrer Ergebnisse und der kritischen Interpretationsfahigkeit ab (Stollreiter et al.
2020). Diesem Aufruf folgend, habe ich mir das Ziel gesetzt, Herausforderungen in der
Versorgungsforschung mit alteren pflegebedirftigen Menschen zu beschreiben, Ergebnisse zu
prasentieren und zu reflektieren. Aus diesen Forschungsarbeiten ist die vorliegende
Habilitationsschrift entstanden.

Das beste Studiendesign generiert keine validen Ergebnisse, wenn potenzielle Proband:innen die
Teilnahme an einer Studie verweigern oder Erhebungsinstrumente weder setting- noch
zielgruppenspezifisch  sind. Diese Defizite lagen in verschiedenen Studien zur
Versorgungssituation bei alteren pflegebediirftigen Menschen vor. Mittels qualitativer und
guantitativer Methoden der empirischen Sozialforschung wurden Lésungen fiir die identifizierten
Herausforderungen in vier Forschungsarbeiten mit pflegebedirftigen Menschen erarbeitet. Da
die Mehrheit der Pflegebediirftigen in Deutschland von Angehérigen in der Hauslichkeit versorgt
wird und pflegende Angehorige ebenfalls eine vulnerable Gruppe sind, werden sie ebenfalls in
die vorliegende Habilitationsschrift einbezogen (flinfte Forschungsarbeit).

Die Kombination aus Setting (Pflegeheim, eigene Hauslichkeit) und Zielgruppe (auskunftsfahige
oder nichtauskunftsfahige Pflegebedirftige, pflegende Angehorige) generierte diverse
Herausforderungen fiir die Versorgungsforschung: Die cluster-randomisierte Interventions-
studie zum Schmerzgeschehen bei auskunftsfahigen Pflegeheimbewohner:innen (PAIN
Intervention) intendierte die Reduktion der Schmerzintensitdt (primares Outcome). Sekundar
wurden Ausfallursachen (Unit-Nonresponse) im Langsschnitt analysiert (Publikation 1). Da wenig
Vorwissen dazu existierte, wurde ein qualitatives Vorgehen gewahlt. Ausfallursachen wurden
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offen abgefragt und ein differenziertes Kategorienschema entwickelt. In dieser
Interventionsstudie wurde zudem der Einsatz eines Instrumentes zur Erfassung des
Schmerzgeschehens (Publikation 2) und der sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung
(Publikation 3) bei alteren pflegebediirftigen Menschen in Einrichtungen der vollstationaren
Langzeitpflege geprift. Neben der Prifung der Validitdt wurde der Umgang mit Item-
Nonresponse getestet (Publikation 2). Bei nichtauskunftsfahigen ambulant versorgten
pflegebedirftigen Menschen bestand die Herausforderung in der Beobachtung von Schmerzen
im ambulanten Versorgungssetting. Ziel war zudem die Beobachtung des Schmerzgeschehens in
Ruhe oder unter Mobilisation sowie ein Vergleich der Ergebnisse zwischen geschulten
Datenerheber:innen mit pflegerischer Ausbildung (Publikation 4). Pflegebediirftige Menschen
werden grolRtenteils durch Angehdrige unterstiitzt, die oftmals physisch und psychisch belastet
sind. Ein ad-hoc Survey ermoglichte die Erfassung zusatzlicher Belastungen pflegender

Angehoriger unter den Bedingungen der ersten Welle der SARS-Cov-2 Pandemie (Publikation 5).

2.1.2 Studiendesign
Einen Uberblick zum Design der Studien mit &lteren vulnerablen Menschen gibt Tabelle 1.

Insgesamt wurden flnf eigene Forschungsarbeiten in drei wissenschaftlichen Studien erstellt.

1. Studie: Die cluster-randomisierte kontrollierte Interventionsstudie zum Schmerzgeschehen
bei dlteren Pflegeheimbewohner:innen (PAIN Intervention, Zeitraum 2011-2013) schlieRt
Daten aus zwolf deutschen Pflegeheimen mit 239 Bewohner:innen (Respondern) und 454
Unit-Nonrespondern zur Baselineerhebung (TO) ein. Im Studienverlauf nahmen zum ersten
Follow-up (T1) 206 Bewohner:innen und zum zweiten Follow-up (T2) 177 Bewohner:innen teil.
Die Gesamtzahl der Unit-Nonresponder betragt longitudinal 522. Die Proband:innen waren
mindestens 65 Jahre alt und auskunftsfahig gemall Mini-Mental-Status-Test (218 Punkte,
Folstein et al. 1975). Wahrend ein qualitatives Design gewdahlt wurde, um Ausfallgriinde von
Pflegeheimbewohner:innen zu analysieren, wurde ein quantitatives Design eingesetzt, um
Unit-Nonresponder und Responder zu vergleichen (Publikation 1). Ein quantitatives Design
unter Verwendung von Baselinedaten in einem Sample ohne fehlende Werte und in einem

Sample mit substituierten Werten diente der Prifung des Umgangs mit Item-Nonresponse.
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Zudem stellte sich die Frage, ob Konstruktvaliditat, konkurrente Validitdt und Reliabilitat fur
das Brief Pain Inventory (BPI) bei Pflegeheimbewohner:innen vorliegen (Publikation 2). Ein
guantitatives Design wurde ebenfalls gewahlt, um die Frage der Validitdt eines deutschen
Instruments zur Messung der sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung bei
Pflegeheimbewohner:innen zu beantworten und einen Schnittpunkt (cut-off Wert) zu

bestimmen (Publikation 3).

. Studie: Das Schmerzmanagement bei dlteren pflegebedirftigen Menschen, die in der eigenen
Héauslichkeit leben (ACHE, Zeitraum 2017-2019), wurde im Querschnitt mit 355 Betroffenen
analysiert. Davon waren 81 Personen mindestens 65 Jahre alt und nichtauskunftsfahig gemal
Mini-Mental-Status-Test (<17 Punkte, Folstein et al. 1975). Der Zugang zu den
Schmerzbetroffenen erfolgte primar lGber Pflegedienste in Berlin. Die Proband:innen wurden

zum Schmerzgeschehen beobachtet (Publikation 4).

. Studie: In einem ad-hoc Survey mit 1.000 pflegenden Angehorigen von ambulant versorgten
pflegebedirftigen Menschen wurden Fragen zur Versorgungs- und zusatzlichen
Belastungssituation unter Bericksichtigung der Einbindung in den Pflegealltag wahrend der
SARS-Cov-2 Pandemie im Querschnitt analysiert (Sekundadrdatenanalyse). Die Proband:innen
waren im Durchschnitt 60 Jahre alt und auskunftsfiahig. Der Fragebogen wurde online von

April bis Mai 2020 eingesetzt (Publikation 5).
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Tab. 1: Uberblick zum Design der Studien

Studien mit dlteren vulnerablen Menschen

Studie 1. Cluster-randomisierte kontrollierte Interventionsstudie zum 2. Schmerzmanagement 3. Pflegende Angehdrige
Schmerzgeschehen bei dlteren Pflegeheimbewohner:innen bei dlteren pflege- wahrend der COVID-19
(PAIN Intervention) bedirftigen Menschen in Krise - Ergebnisse einer
der Hauslichkeit (ACHE) bundesweiten Befragung
Setting/ Vollstationdre Einrichtung der Langzeitpflege (Pflegeheim)/ Eigene Hauslichkeit/ Eigene Hauslichkeit/
Zielgruppe auskunftsfahige pflegebediirftige Menschen nichtauskunftsfahige Pflegende Angehorige
pflegebedirftige (auskunftsfahig)
Menschen
Alter in Jahren (M) 84,3 (8,8) 83,3 (8,0) 83,7 (8,1) 84,2 (6,7) 60,0 (9,3)
Min.-Max. 65-102 66-98 66-100 72-98 40-85
Thematik Unit-Nonresponse Schmerzassessment Sturzbezogene Schmerzassessment: Zusatzliche Belastungen
im Studienverlauf und Validierung Selbstwirksamkeits- | Herausforderungen und pflegender Angehoriger
erwartung, Empfehlungen fiir eine im Lockdown der SARS-
Assessment und unterbeforschte Gruppe Cov-2 Pandemie
Validierung
Herausforderung Kein Instrument Deutschsprachiges Instrument fir die Instrument fir die Validierte Instrumente
vorhanden Instrument Zielgruppe vorhan- Zielgruppe vorhanden, vorhanden, aber nicht fir
vorhanden, aber den, aber nicht in aber nicht setting- die Erfassung spezifischer
nicht fur die deutscher Sprache spezifisch Belastungen aufgrund der
Zielgruppe validiert SARS-Cov-2 Pandemie
Vorgehen
Querschnitt 4 4 v
Langsschnitt v v
Primirdaten v v v
Sekundardaten v v
Qualitativ v
Quantitativ v v v v v
Ergebnis Publikation 1 Publikation 2 Publikation 3 Publikation 4 Publikation 5

(Budnick et al. 2015)

(Budnick et al. 2016)

(Kénner et al. 2016)

(Budnick et al. 2019)

(Budnick et al. 2021)

v’ = trifft zu; M = Mittelwert



2.2 Versorgungsforschung im Setting der volistationidren Langzeitpflege
2.2.1 Publikation 1: Unit-Nonresponse bei Pflegeheimbewohner:innen

Die Nichtteilnahme potenzieller Proband:innen verursacht zweifelsohne immer ein Bias in
wissenschaftlichen Untersuchungen. Generell wird zwischen Unit-Nonrespondern und Item-
Nonrespondern unterschieden. Unit-Nonresponder erfiillen die Einschlusskriterien einer Studie,
verweigern jedoch die Teilnahme. Item-Nonresponder erfiillen die Einschlusskriterien und
nehmen an einer Studie teil, beantworten jedoch einzelne Items standardisierter Instrumente
nicht (Engel et al. 2015). Dariiber hinaus variieren Responseraten je nach Setting und Zielgruppe.
In der vorliegenden Untersuchung wurden in zwolf Pflegeheimen Unit-Nonresponder einer
Interventionsstudie zum Schmerzgeschehen analysiert. Zur Baseline-Erhebung lag der Anteil der
Unit-Nonresponder bei 60,8 Prozent. Im Vergleich lag in Studien mit der Gesamtbevdlkerung der
Anteil der Unit-Nonresponder im ALLBUS 2008 bei 50 Prozent und im ALLBUS 2014 bei 65
Prozent (Menold et al. 2011, GESIS 2019). Die Erfassung der Ursachen fiir Unit-Nonresponse bei
Pflegeheimbewohner:innen erfolgte zuvor nicht systematisch. Ausfallgriinde wurden allenfalls
grob kategorisiert und umfassen z.B. fehlende Bereitschaft, Nichterreichbarkeit (Lahmann et al.
2006) oder Attrition durch Mortalitdt und andere, nicht ndher spezifizierte Griinde (Nyman et al.
2011). Um der stets wiederkehrenden Herausforderung des Unit-Nonresponse konstruktiv
begegnen zu konnen, missen Unit-Nonresponder und ihre Motive systematisch erfasst und
setting- und zielgruppenspezifisch diskutiert werden. In der vorliegenden Studie wurden dazu
drei Fragestellungen bearbeitet: 1. Welche Kategorien bilden reliabel und valide die
Ausfallgriinde von Pflegeheimbewohner:innen ab? 2. Welche Ausfallgriinde lagen bei Unit-
Nonrespondern in dieser Interventionsstudie vor? 3. Gibt es soziodemographische und
gesundheitliche Unterschiede zwischen Unit-Nonrespondern und Respondern?

Es wurden Freitextangaben von 522 Unit-Nonrespondern zu ihren Griinden der Verweigerung
der Studienteilnahme nach dem Prozessmodell induktiver Kategorienbildung nach Mayring
(2010) im Langsschnitt analysiert. Vier Oberkategorien (1. generelle Ablehnung,
2. gesundheitliche Aspekte, 3. Erreichbarkeit, 4. Uberforderung) und 17 Subkategorien wurden
identifiziert. Das vorgelegte Schema differenziert nach der Person, die Auskunft gibt, d.h. wurde

ein Ausfallgrund von einem:r Pflegeheimbewohner:in, einem:r gesetzlichen Betreuer:in, einem:r
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Mitarbeiter:in oder einem:r Interviewer:in benannt. Zur Baselineerhebung gaben 41,9 Prozent
der Bewohner:innen selbst einen Ausfallgrund an (am haufigsten: Ich will nicht/ kein Interesse).
Circa ein Viertel der Ausfallgriinde geht auf Mitarbeiter:innen (26,4%) zuriick und 23,1 Prozent
auf gesetzliche Betreuer:innen. In seltenen Fallen (8,6%) entschieden die Interviewerinnen
(Study Nurses), dass ein:e Bewohner:in primdr aus gesundheitlichen Grinden fir die
Studienteilnahme nicht infrage kam. Unit-Nonresponder (M=84,3 Jahre, 68,9% Frauen) und
Responder (M=82,9 Jahre, 69,9% Frauen) unterscheiden sich hinsichtlich Alter und Geschlecht
statistisch nicht. Das vorliegende Schema kann zur Erfassung von Ausfallgriinden bei Quer- und
Langsschnittstudien in stationdren Einrichtungen der Langzeitpflege eingesetzt werden. Da das
Kategorienschema in einer Langsschnittstudie =zur Erfassung der Ausfallgriinde bei
Pflegeheimbewohner:innen mit chronischen Schmerzen entwickelt wurde, ist der Einsatz des
Schemas in weiteren Studien angeraten. Kategorien kdnnen erganzt, das Schema optimiert und
das Wissen zu Ausfallgriinden im Setting Pflegeheim erweitert werden. Die offene Abfrage und
Dokumentation von Ausfallgriinden war in der vorliegenden Interventionsstudie zeitaufwendig.
Mit dem entwickelten Schema kann effizient die Erfassung der Ausfallgriinde bei
Pflegeheimbewohner:innen in Interventionsstudien erfolgen. Die Analyse der erfassten
Ausfallursachen kann zur Optimierung der Responserate in zukinftigen Studien beitragen.
Generell kénnen weder Unit-Nonresponse noch Item-Nonresponse bei freiwilliger
Studienteilnahme ausgeschlossen werden. Diese Problematik bearbeitet die folgende

Forschungsarbeit von Budnick et al. 2016.

Publikation 1:

Budnick A, Jordan LM, Kénner F, Hannemann B, Wulff I, Kalinowski S, Kreutz R, Drager D. (2015):
Welche Ausfallursachen liegen bei Pflegeheimbewohner(inne)n in einer Interventionsstudie vor?
Eine Analyse der Unit-Nonresponder in zwolf deutschen Pflegeheimen. Pflege. 28(1): 33-45.
https://doi.org/10.1024/1012-5302/a000402
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2.2.2 Publikation 2: Validation of a Modified German Version of the Brief Pain Inventory

In der Forschung zur Versorgungssituation mit dlteren pflegebedirftigen Menschen kommt es
immer wieder vor, dass Messinstrumente zwar Augenscheinvaliditdt (face validity) aufweisen,
dennoch einzelne ltems fir die Zielgruppe ungeeignet sind. Zudem sind Instrumente oft fir
gesunde Erwachsene validiert, jedoch nicht fur vulnerable Populationen. Das Brief Pain Inventory
zur Erfassung von Schmerzintensitdt und Schmerzfolgen beispielsweise ist ein Instrument,
welches in den Vereinigten Staaten von Amerika fiir Krebspatienten entwickelt wurde (Cleeland
et al. 1988). In den folgenden Dekaden wurden weltweit in verschiedenen Sprachen und
Kulturen modifizierte Versionen des Brief Pain Inventory validiert (z.B. Andrés et al. 2015, Ger et
al. 1999, Kalyadina et al. 2008). Ebenso wurde eine deutsche Version dieses Instrumentes
generiert und getestet (Patienten mit Schmerzsyndrom, ohne Krebsdiagnose, M=55,9 Jahre)
(Radbruch et al. 1999). Die weltweit gute bis sehr gute Reliabilitdt und Validitdt des Brief Pain
Inventory fiir Erwachsene ist nicht fiir dltere Pflegeheimbewohner:innen generalisierbar. Ein
qguantitatives Design unter Verwendung von Baselinedaten ohne fehlende Werte und mit
substituierten Werten diente der Priifung, welches Vorgehen zum Umgang mit Item-
Nonresponse besser geeignet ist. Zudem stellte sich die Frage, ob Konstruktvaliditat, konkurrente
Validitat und Reliabilitat fir das Brief Pain Inventory bei Pflegeheimbewohner:innen vorliegen. In
vorangegangenen Studien mit dem Brief Pain Inventory wurden Patient:innen mit Item-
Nonresponse eliminiert (fallweiser Ausschluss) (z.B. Radbruch et al. 1999, Ger et al. 1999,
Klepstad et al. 2002). In der vorliegenden Untersuchung mit dlteren pflegebedurftigen Menschen
in Pflegeheimen wurde in einem ersten Schritt die Frage geklart, ob das Brief Pain Inventory fir
die Zielgruppe geeignet ist (Radbruch et al. 1999). Das Item ,,Normale Arbeit (sowoh! auflerhalb
und Haushalt), Belastbarkeit” wurde modifiziert, da Pflegeheimbewohner:innen nicht mehr
erwerbstatig sind. Das neue Item lautet Belastbarkeit (Fdhigkeit mental und kérperlich, tégliche
Stressoren, Ereignisse und Aktivitdten zu bewdiltigen). Das modifizierte Instrument, Brief Pain
Inventory fiir Pflegeheimbewohner:innen (BPI-NHR), wurde anschlieBend einer Validitatsprifung
unterzogen. In einem zweiten Schritt wurde gepriift, ob die Eliminierung von Proband:innen mit
ltem-Nonresponse im Brief Pain Inventory oder die Substitution fehlender Werte eine bessere
Losung darstellt. Auffallig war, dass knapp ein Drittel der Proband:innen (29,7%) Item-

Nonresponse verursachte. Im Vergleich zu vorangegangenen Studien ist dies die hochste Rate
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(z.B. Klepstad 2002 [22%], Kalyadina et al. 2008 [14,3%], Ger et al. 1999 [1,0%]). Zur Uberpriifung
der Konstruktvaliditat, der konkurrenten Validitat und der Reliabilitdt wurden die beiden Samples
(ohne und mit fehlenden Werten) verwendet. Sample 1 umfasste Pflegeheimbewohner:innen
ohne Item-Nonresponse (n=137). Sample 1* wumfasst Sample 1 zuziiglich der
Pflegeheimbewohner:innen mit Item-Nonresponse (n=163). Im Sample 1" wurden fehlende
Werte durch den persénlichen Mittelwert (mean substitution) imputiert. Vier Modelle zur
Prifung der faktoriellen Validitat wurden berechnet: Hauptkomponentenanalyse mit giiltigen
Fallen (Model 1) und mit subsituierten Fallen (Model 3) sowie die Hauptachsenfaktorenanalyse
mit giltigen Fallen (Model 2) und mit substituierten Fallen (Model 4) (Field 2018). Im Ergebnis
zeigte sich die beste Losung fiir das substituierte Sample (Model 4) mit 71,1 Prozent
Varianzaufklarung. Faktor 1 beinhaltet in Model 4 die vier Items zur Erfassung der
Schmerzintensitdt (durchschnittlicher Schmerz, geringster Schmerz, momentaner Schmerz,
stdrkster Schmerz). Faktor 2 umfasst sechs der sieben Items zur Erfassung der Schmerzfolgen
(Allgemeine Aktivitit, Gehvermdgen, Beziehung zu anderen Menschen, Lebensfreude, Stimmung,
Belastbarkeit). Das Item Schlaf wurde Faktor 2 in Model 4 nicht zugeordnet. Die interne
Konsistenz beider Skalen zeigte sehr gute Ergebnisse (a=0,91 jeweils). Die Eliminierung des Items
Schlaf aus der Skala Schmerzfolgen verschlechterte die interne Konsistenz nicht. Dieses Ergebnis
impliziert, dass das Item Schlaf in dieser Population marginale Bedeutung hinsichtlich der
Schmerzfolgen hat. Die Prifung der konkurrenten Validitat fiir die Schmerzintensitat und die
Schmerzfolgen mit einer Skala zur Erfassung der Schmerzbefreiung durch Medikation fir altere
Pflegeheimbewohner:innen ergab eine negative Assoziation. Die Voraussetzung fur eine
angemessene Schmerzbehandlung ist ein valides Assessment. In der vorliegenden Studie wurden
erstmalig fur dltere Pflegeheimbewohner:innen mit chronischen Schmerzen und keinen oder
leichten kognitiven Einschrankungen Validitat und Reliabilitat des Brief Pain Inventory gepruft.
Insgesamt zeigte sich, dass das modifizierte Instrument, das BPI-NHR, in dem Setting und fir die

Zielgruppe einsetzbar ist.

[2] Budnick A, Kuhnert R, Kalinowski S, Kdnner F, Kreutz R, Drager D. (2016): Validation of a
Modified German Version of the Brief Pain Inventory for Use in Nursing Home Residents with
Chronic Pain. The Journal of Pain. 17(2): 248-256. https://doi.org/10.1016/j.jpain.2015.10.016
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2.2.3 Publikation 3: Falls Self-Efficacy in German Nursing Home Residents

Wahrend in Publikation 2 ein Instrument fir &ltere pflegebedirftige Menschen zum
Schmerzgeschehen bei Pflegeheimbewohner:innen adaptiert und validiert wurde, lag in dieser
Studie der Fokus auf der sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung.
Pflegeheimbewohner:innen stiirzen bedauerlicherweise regelmalRig, sodass ein wichtiges
Anliegen der Gesundheitsfiirsorge fiir diese Zielgruppe die Pravention ist (Deandra et al. 2013,
Schoberer et al. 2022). Circa jede:r zweite Pflegeheimbewohner:in stirzt mindestens einmal
innerhalb eines Jahres. Damit einhergehend berichten ebenso viele von Sturzangst (Kalinowski et
al. 2012, Rapp et al. 2012). Sturzangst bei Pflegeheimbewohner:innen ist mit diversen Faktoren
assoziiert, wie z.B. weibliches Geschlecht, schlechter Gesundheitsstatus, Depression, Angst,
untere Rickenschmerzen, Verwendung eines Hilfsmittels (Lach et al. 2013, Schoberer et al.
2022). Sturzangst wirkt nicht direkt auf funktionale Fahigkeiten, sondern wird durch
sturzbezogene Selbstwirksamkeitserwartung vermittelt (Mediatoreffekt) (Legters et al. 2002).
Selbstwirksamkeitserwartung ist die Uberzeugung einer Person, in einer bestimmten Situation
ein Verhalten erfolgreich ausfiihren zu kénnen (nach dem kanadischen Psychologen A. Bandura
1997) und gibt keine Auskunft (ber objektive Fahigkeiten. Die sturzbezogene
Selbstwirksamkeitserwartung bezieht sich somit darauf, wie zuversichtlich bzw. selbstsicher
Pflegeheimbewohner:innen beziglich einer spezifischen Tatigkeit sind, wie z.B. sich auf einen
Stuhl setzen und aufstehen, ohne zu stiirzen. Davon liberzeugt zu sein, bei der o.g. Tatigkeit nicht
zu stlirzen, impliziert eine hohe sturzbezogene Selbstwirksamkeitserwartung und vice versa
(Legters 2002). Dieses Konzept wurde zwar fiir Pflegeheimbewohner:innen untersucht, jedoch
lag kein deutsches Messinstrument vor, sodass auf die amerikanische Nursing Home Falls Self-
Efficacy Scale (NHFSS) von Lach et al. 2011 zuriickgegriffen wurde. Die mittels Vorwarts-
/Ruckwarts-Methode ins Deutsche (ibersetzte Version wurde verwendet, um die Frage, ob dieses
Instrument fir deutsche Pflegeheimbewohner:innen anwendbar und valide ist, zu beantworten.
Das Verstandnis der ins Deutsche Ubersetzten Items wurde durch das Behavior Coding
(Oksenberg et al. 1991) getestet. Dabei zeigte sich, dass die Items zur Erfassung der
sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung von der Zielgruppe verstanden wurden. Mehr als
15 Prozent der Untersuchungspopulation verstanden jedoch die Items zur Erfassung der

Handlungsergebniserwartung (outcome expectancy) nicht und wurden demzufolge nach
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Oksenberg et al. 1991 aus der deutschen Version eliminiert. Somit wurde die amerikanische
Version der NHFSS fir den deutschsprachigen Gebrauch adaptiert und als Nursing Home Falls
Self-Efficacy Scale-German (NHFES-G) mit drei Items getestet. Die Konstruktvaliditat wurde mit
sieben Hypothesen im Querschnitt geprift. Im Langsschnitt wurde die Verdanderung der Scores
zwischen Baseline und 6-Monats-Follow-up fiir die NHFES-G mit Sturzangst und funktionaler
Mobilitat korreliert und Hinweise auf die Validitat generiert. Zudem wurde ein Schnittpunkt
ermittelt, um zwischen hoher und niedriger sturzbezogener Selbstwirksamkeitserwartung bei
Pflegeheimbewohner:innen zu differenzieren (Kdnner et al. 2016). Die vorliegende Studie ist eine
Sekundardatenanalyse, welche im Rahmen der Interventionsstudie zum Schmerzmanagement
bei dlteren Pflegeheimbewohner:innen  (PAIN Intervention) durchgefiihrt  wurde.
Einhundertachtundsiebzig Bewohner:innen wurden zur Baselineerhebung (M=83,7 Jahre) und
beim 6-Monats-Follow-up (n=115, M=83,9 Jahre) befragt. Die Prifung der faktoriellen Validitat
der NHFES-G bestdtigte die einfaktorielle Struktur. Finf der sieben im Querschnitt getesteten
Hypothesen zur Prifung der Konstruktvaliditat wurden verifiziert und implizieren zusatzlich die
Validitat der deutschen Skala (NHFES-G: Range 3-15). Der generierte cut-off Wert von 11,50
impliziert fir Werte <11,49 eine geringe und fiir Werte 211,50 eine hohe sturzbezogene
Selbstwirksamkeitserwartung. Die NHFES-G ermdoglicht Pflegenden und Hausarztiinnen in
deutschen Pflegeheimen die valide Erfassung der sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung.
Je nach Auspragung konnen individuelle MalBnahmen zur Prdvention von Stirzen bei
Pflegeheimbewohner:innen abgeleitet werden. Ein regelmaRiger Einsatz der NHFES-G ermdoglicht
Mitarbeiter:innen der stationdaren Langzeitpflege, Verdanderungen der sturzbezogenen
Selbstwirksamkeitserwartung bei Bewohner:innen im zeitlichen Verlauf zu erfassen und bei

Bedarf individuell zu intervenieren.

[3] Kénner F, Kuhnert R, Kalinowski S, Drager D, Kreutz R, Wulff I, Budnick A. (2016): Falls Self-
Efficacy in German Nursing Home Residents: Assessment of Validity and Determination of a
Cutoff Point. Research in Gerontological Nursing. 9(3), 134-144.
https://doi.org/10.3928/19404921-20150827-33
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2.3 Versorgungsforschung im Setting der ambulanten Pflege (eigene Hauslichkeit)

2.3.1 Publikation 4: Schmerzgeschehen bei nichtauskunftsfahigen ambulant versorgten
Pflegebediirftigen

Im Gegensatz zu den vorangegangenen Studien fand diese Studie im ambulanten Setting mit
dlteren pflegebediirftigen Menschen statt. Ziel war, die Analyse des Schmerzgeschehens alterer
ambulant versorgter nichtauskunftsfahiger pflegebediirftiger Menschen. Auskunftsfahigkeit liegt
oftmals aufgrund einer demenziellen Erkrankung oder anderer gesundheitlicher
Einschrankungen nicht mehr vor. Generell ist die Selbstauskunft der Goldstandard zur
Schmerzerfassung. Bei nichtauskunftsfahigen Menschen, unabhangig vom Status der
Pflegebediirftigkeit, ist die Selbstauskunft jedoch kein probates Mittel, um Versorgungsdaten zu
erfassen. Mittel der Wahl ist in diesem Fall die Beobachtung des Verhaltens (inkl. Mimik und
Gestik) von Personen, um Uber schmerzbezogene Verhaltensweisen das Schmerzgeschehen
einzuschatzen (Hadjistavropoulos et al. 2014). Studien weisen darauf hin, dass professionelle
Pflegekrafte oftmals aufgrund mangelhafter Expertise oder bedingt durch Zeitmangel, kein
Instrument zur Schmerzbeobachtung bei dieser vulnerablen Zielgruppe einsetzen (Zwakhalen et
al. 2018). Somit war das Ziel der vorliegenden Untersuchung, das Schmerzgeschehen
nichtauskunftsfahiger Pflegebediirftiger ab dem 65. Lebensjahr, die in der eigenen Hauslichkeit
leben, zu erfassen. Dazu wurden drei Fragestellungen untersucht: 1. Wie stellen sich
Schmerzgeschehen sowie soziodemografische und klinische Charakteristika dar?, 2. Gibt es
Unterschiede im Ergebnis der Schmerzbeobachtung fiir Probanden, die in Ruhe oder unter
Mobilisation beobachtet wurden, sowie hinsichtlich der Art der Mobilisation?, 3. Gibt es
Unterschiede im Ergebnis der Schmerzbeobachtung zwischen Beobachtenden?. Die Beurteilung
des Schmerzgeschehens bei demenziell Erkrankten und anderen nichtauskunftsfahigen
Pflegebediirftigen erfolgte mit dem Instrument zur ,Beurteilung von Schmerz bei Demenz
(BESD)“ (Basler et al. 2006, Schuler et al. 2007). Erste Studien belegen die Reliabilitdt und
Validitat der Skala BESD im stationdren Setting, wo die Beobachtung des Schmerzgeschehens
wiahrend Routinepflegetatigkeiten erfolgte, die eine Mobilisation der Patient:innen erforderte
(Basler et al. 2006, Schuler et al. 2007). Diese Art der Beobachtung erwies sich im ambulanten
Setting als nicht praktikabel. In diesem Setting, welches gréRtenteils durch pflegende Angehorige

begleitet wird, erfolgt oftmals keine routineméaRige professionelle pflegerische Mobilisation. Die
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Mobilisation eines pflegebedirftigen Menschen kann fir Angehérige zur Herausforderung
werden, weshalb die Fremdbeobachtung meistens nicht erwiinscht ist. Professionell Pflegende
unterlassen die Schmerzeinschatzung in diesem Setting, weil Zeit oder Expertise fehlt bzw.
beides nicht vorhanden ist (Zwakhalen et al. 2018). Mit dem Anspruch die Skala exakt, d.h. unter
Mobilisation, auch im ambulanten Setting einzusetzen, wurde folgendes Vorgehen entwickelt: 1.
Der Einsatz der Skala BESD wahrend Routinepflegetatigkeiten hat Prioritdt.,, 2. Wenn das
Vorgehen unter erstens nicht moglich war, wurde die Anleitung zur Mobilisation
Pflegebedirftiger in der Studie angewandt. Die Anleitung wurde interdisziplindr von
Pflegefachkraften und einer Ergotherapeutin fiir den Einsatz in der Hauslichkeit entwickelt (s.
Supplement von https://doi.org/10.1007/s00482-019-00404-5). 3. Wenn aufgrund des
Gesundheitszustands einer pflegebedirftigen Person oder raumlicher Hindernisse der Einsatz der
BESD unter Mobilisation nicht méglich war, wurde in Ruhe beobachtet.

Insgesamt wurden 81 Pflegebediirftige mit chronischen Schmerzen, die nicht zur Selbstauskunft
fahig waren, mittels der Skala BESD (Basler et al. 2006, Schuler et al. 2007) beobachtet. Die
Studienpopulation ist hochaltrig (M=84,2 Jahre), Uberwiegend weiblich (77,8%) und teilweise
verwitwet (50,0%). Bei 61,7% der pflegebedirftigen Personen wurden schmerzbezogene
Verhaltensweisen festgestellt (cut-off > 2,0 Zwakhalen et al. 2012). Der mittlere BESD-Score lag
bei 2,8 (+/-2,5) (Range 0-8). Im Ergebnis der Beobachtung zeigten sich erwartungsgemaR mehr
schmerzbezogene Verhaltensweisen bei der Beobachtung unter Mobilisation (M=3,4+/-2,3) im
Gegensatz zur Beobachtung im Ruhezustand (M=1,7+/-2,5), (p=0,001). Lediglich ein Viertel der
Studienpopulation (n=21) erhielt in den letzten vier Wochen vor der Studie ein
Schmerzassessment. Die Ergebnisse zeigen ein Defizit in der regelmaRigen Schmerzerfassung bei
dieser vulnerablen Gruppe im ambulanten Setting. Die Beobachtung schmerzbezogener
Verhaltensweisen ist fir ambulant versorgte pflegebedirftige nichtauskunftsfahige Menschen
dringend angeraten. Es ist der erste Schritt zur Optimierung des Schmerzmanagements in diesem

Setting.

[4] Budnick A, Wenzel A, Schneider J, Paschke-Duke M, Kreutz R, Dradger D. (2019):
Schmerzgeschehen bei nicht-auskunftsfahigen ambulant versorgten Pflegebediirftigen -
Herausforderungen und Empfehlungen. Der Schmerz 33(6): 523-532.
https://doi.org/10.1007/s00482-019-00404-5
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2.3.2 Publikation 5: Informal caregivers perceive additional burden during pandemic

Die vorangegangenen Forschungsarbeiten beschaftigten sich mit Herausforderungen, die sich fiir
die Erforschung der Versorgung von dlteren pflegebedirftigen Menschen in zwei Settings,
vollstationdre Langzeitpflege oder eigene Hauslichkeit, stellten. Eine weitere Gruppe, ohne die
die hausliche pflegerische Versorgung in Deutschland nicht funktionieren wiirde, sind pflegende
Angehorige. Wahrend physische und psychische Belastungen bei pflegenden Angehdrigen
bekannt sind (z.B. Zwar et al. 2020), waren zuséatzliche Belastungen wahrend des ersten
Lockdowns der SARS-CoV-2 Pandemie unbekannt. Neben der medizinischen Forschung sind die
psychosozialen Folgen der Einschrankungen, die u.a. in Deutschland verhangt wurden, um die
Pandemie zu bewadltigen, Gegenstand der Forschung. Die Belastungs- und
Unterstitzungsfaktoren wahrend des ersten Lockdowns der COVID-19 Pandemie wurden fiir
pflegende Angehorige gemal ihrer Einbindung in die Pflegesituation untersucht. Das Modell
,Caregiving and the stress process” (Pearlin et al. 1990) diente als heuristisches Mittel, um das
Netz von Bedingungen wahrend des Lockdowns der COVID-19 Pandemie in der hauslichen
Pflegesituation zu erfassen. Demgemall wurden Instrumente ausgewahlt und modifiziert. Es
wurde die Hypothese aufgestellt, dass multiple Belastungen aufgrund der Pandemie bei
denjenigen starker ausgepragt sind, die einen héheren Pflegeaufwand haben. Der Pflegeaufwand
wurde durch die Indikatoren Hauptpflegeperson, hoher Zeitaufwand, hoher Pflegegrad, Demenz
und keine professionelle Unterstiitzung gemessen. Folgende Hypothesen wurden formuliert:
positiv assoziiert sind Pflegeaufwand und 1) Verschlechterung der Pflegesituation in der
Pandemie, 2) mehr Sorgen/Uberforderung, 3) Probleme mit der Implementierung von
SchutzmaBnahmen, 4)Verlust der Unterstlitzung, 5) Probleme mit Bereitstellung,
Verstandlichkeit und Praktikabilitdit von COVID-19 Informationen, 6) negative Gefiihle und 7)
Anstieg der Pflegetatigkeiten auch nach Kontrolle von Alter, Geschlecht und Bildung. In einer
Ausnahmesituation, wie dem Lockdown im Frihjahr 2020, wurden mittels eines ad-hoc Surveys
im Querschnitt 1.000 offline rekrutierte Betroffene vom 21.04. bis 02.05.2020 online befragt.
Diese Daten wurden im Rahmen einer Sekundardatenanalyse zu den zuséatzlichen Belastungen
(s.0. Hypothesen) ausgewertet. Mehr als die Hilfte der Befragten waren Frauen (54,7%). Uber 80
Prozent der Studienpopulation war mindestens 50 Jahre alt. Fir alle o.g. Indikatoren der

Pflegebeteiligung berichten 25,5-39,7 Prozent der pflegenden Angehorigen, dass sich die
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Pflegesituation wahrend der COVID-19 Pandemie verschlechtert hat. Angehorige, die einen
Menschen mit Demenz pflegen, waren besonders betroffen ebenso wie diejenigen, die regular
professionelle Hilfe in Anspruch nahmen. Die mittlere Anzahl der Indikatoren zur Erfassung des
Pflegeaufwandes (Score) ist im multiplen Regressionsmodell assoziiert mit: Alter (B=.18; Cl .10—
.25), Sorgen/Uberforderung (B=.10, CI .00-.19), Problemen bei der Umsetzung von
SchutzmaBnahmen (B=.11, Cl .04-.19), Anstieg der Pflegetatigkeiten bei pflegenden Angehorigen
selbst (B=.14, Cl .03—.24) sowie mit unverdandertem Pflegeaufwand (B=.18, Cl .07-.29) und dem
Verlust der Unterstitzung (B=-.08, Cl -.16—.00). Geschlecht, Bildungsgrad, Verschlechterung der
Pflegesituation, negative Gefiihle sowie Bereitstellung, Verstandlichkeit und Praktikabilitat von
COVID-19 Informationen zeigten keine signifikanten Assoziationen mit der mittleren Anzahl der
Faktoren zur Erfassung des Pflegeaufwandes. Die Ergebnisse implizieren, dass bestehende
Unterstitzungsstrukturen  aufrechterhalten  werden  miuissen.  Einerseits kann der
Unterstitzungsbedarf wahrend einer Pandemie noch héher sein als vorher. Andererseits sind
besonders Menschen mit Demenz und deren Angehdrige unterstiitzungsbedirftig. Besonders
deutlich wird der Unterstitzungsbedarf in der Subgruppe der pflegenden Angehdrigen, die
bereits einen hohen Pflegeaufwand haben (3 bis 6 Stunden taglich). Im Lockdown stieg dieser
Aufwand an. Es sollte nicht als selbstverstandlich erachtet werden, dass Angehdrige, die bereits
einen hohen Pflegeaufwand haben, noch mehr Pflegeaufgaben lGibernehmen kénnen. Das Risiko
fir Burn-out und andere Folgeerkrankungen steigt dadurch, weil die Vereinbarkeit von Pflege

und Beruf bzw. Pflege und anderen Aufgaben erschwert wird.

[5] Budnick A, Hering C, Eggert S, Teubner C, Suhr R, Kuhlmey A, Gellert P. (2021): Informal
caregivers during the COVID-19 pandemic perceive additional burden: Findings from an ad-hoc
survey in Germany". BMC Health Services Research. 21:353.
https://doi.org/10.1186/s12913-021-06359-7

69



3. Diskussion

Die vorliegende Habilitationsschrift beschaftigt sich mit Herausforderungen in der
Versorgungsforschung mit a&lteren vulnerablen Menschen in Deutschland. Wesentliche
Ergebnisse der flinf Forschungsarbeiten werden zuerst in den Diskurs zur Versorgungsforschung
eingeordnet (Kapitel 3.1). AnschlielRend werden methodisch-methodologische
Herausforderungen in der Versorgungsforschung mit alteren vulnerablen Menschen diskutiert
(Kapitel 3.2), Starken und Limitationen der Forschungsarbeiten beschrieben (Kapitel 3.3) sowie

ein Fazit gezogen (Kapitel 3.4).

3.1 Die wesentlichen Ergebnisse im Diskurs der Versorgungsforschung

Die nationale Datenlage zum Schmerzgeschehen bei alteren Pflegeheimbewohner:innen mit
chronischen Schmerzen war vor Beginn der Untersuchungen der Arbeitsgruppe am Institut fur
Medizinische Soziologie und Rehabilitationswissenschaften der Charité — Universitatsmedizin
Berlin in Deutschland unzureichend. Friihere Studien fokussierten zunachst die Erfassung des
Schmerzgeschehens im Querschnitt bei alteren Pflegeheimbewohner:innen in Berlin und
Brandenburg. Die Schmerzpravalenz lag in der Population bei 55,8 Prozent und impliziert die
Relevanz des Themas (Drdger et al. 2013). Aus den ersten Forschungsarbeiten der o.g.
Arbeitsgruppe resultierten zahlreiche Interventionsbedarfe. Diese wurden in einer cluster-
randomisierten kontrollierten Interventionsstudie zum Schmerzgeschehen bei alteren
Pflegeheimbewohner:innen (PAIN Intervention, Zeitraum 2011-2013) adressiert. In der
genannten Interventionsstudie sind die ersten drei Forschungsarbeiten dieser Habilitationsschrift
entstanden. Parallel zur Erfassung des Schmerzgeschehens wurde ein Schema zu Erfassung von
Ausfallgriinden in dieser Population entwickelt. Dies war von Bedeutung, da die Zielgruppe
schwer erreichbar ist und bis dato keine systematische Erfassung von Ausfallgriinden erfolgte.
Daten aus zwolf Pflegeheimen mit 239 Bewohner:innen (Respondern) und 454 Unit-
Nonrespondern zur Baselineerhebung (TO) und einer Gesamtzahl von 522 Unit-Nonrespondern
longitudinal (T2) wurden dazu verwendet. Das Schema erfasst neben der Perspektive der
Bewohner:innen, auch gesetzliche Betreuer:innen, professionell Pflegende sowie die
Einschatzung von Study Nurses zur Befragungsfihigkeit potenzieller Proband:innen. Im

Wesentlichen nehmen auskunftsfahige Pflegeheimbewohner:innen nicht an Studien teil, weil (1)
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Bewohner:innen selbst oder professionell Pflegende die Teilnahme generell ablehnen, (2)
gesundheitliche Griinde vorliegen, (3) Bewohner:innen oder gesetzliche Betreuer:innen nicht
erreichbar sind oder (4) eine Uberforderung antizipiert wird. Die Ergebnisse kénnen einen
Beitrag zur Reduzierung von Non-Response leisten. Dies dient der Verbesserung der
Datenqualitat in der Versorgungsforschung mit alteren Pflegeheimbewohner:innen (Publikation
1).

Generell umfasst die Schmerzerkennung und Behandlung bei dlteren Menschen Besonderheiten
aufgrund des Alters, nicht nur hinsichtlich der Physiologie, sondern auch beziiglich psychosozialer
Faktoren. Altere Menschen berichten aus diversen Griinden nicht immer adiquat Uber ihr
Schmerzgeschehen. Dies kann zu Unterdiagnostizierung und dem sog. Phdnomen des
underreporting of pain fihren (Schmidt et al. 2007). Vor dem Hintergrund physischer (z.B.
korperliche Aktivitdt) und psychischer Schmerzfolgen (z.B. Stimmung, Schlafstérung) ist dieses
Phdanomen nicht trivial. Bewegungsangste und Vermeidung von Aktivitdten korrelieren und
konnen bei dlteren Menschen mit korperlichen Einschrankungen zu erhohter Sturzgefahr,
Stirzen und mehr Schmerzen fiihren. Internationale Ergebnisse verweisen darauf, dass
insbesondere altere Menschen mit Schmerzen ein unzureichendes Schmerzmanagement
erhalten (Drager et al. 2014, Drager 2018, Mattenklodt 2016, Waters et al. 2005). Zu Beginn der
Verbesserung einer Versorgungssituation steht immer ein Assessment zur Erfassung des Status
quo (GréRel et a. 2015). Dazu leisten die zweite und dritte empirische Forschungsarbeit einen
Beitrag (Budnick et al. 2016, Konner et al. 2015). Die Arbeiten zur Erfassung des
Schmerzgeschehens und zur Erfassung der sturzbezogenen Selbstwirksamkeits-erwartung
generierten durch Modifikation, Ubersetzung und Validierung bestehender Instrumente neue
zielgruppen- und settingspezifische Instrumente. Im Hinblick auf die Erfassung des
Schmerzgeschehens wurde das in deutscher Sprache verfligbare Brief Pain Inventory (Radbruch
et al. 1999) fiir dltere auskunftsfahige pflegebedirftige Menschen mit chronischen Schmerzen in
Pflegeheimen adaptiert und eine valide Version, das BPI-NHR, entwickelt (Publikation 2). Damit
wurde eine Schmerzpravalenz von 88,6 Prozent ermittelt.

Bezliglich der sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung von Pflegeheimbewohner:innen mit
chronischen Schmerzen wurde die amerikanische NHFSS (Lach et al. 2011) fiir deutschsprachige

auskunftsfahige Pflegeheimbewohner:innen validiert (Konner et al. 2015). Die deutsche Version,
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NHFES-G, ermittelte im Durchschnitt eine hohe Ausprdgung der sturzbezogenen
Selbstwirksamkeitserwartung in der Population (Publikation 3). Das Konzept findet jedoch in
Deutschland im Setting Pflegeheim bisher zu wenig Beachtung. Fir Vertreter:innen der
Gesundheitsberufe ist die NHFES-G eine Hilfestellung, um zwischen Bewohner:innen mit hoher
oder niedriger Auspragung der sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung zu differenzieren.
Dies ist ein relevanter Befund, um beispielsweise MaBnahmen zur Férderung von Mobilitat mit
dem Ziel der Pravention von Stiirzen abzuleiten (GKV-Spitzenverband 2021, Schoberer et al.
2022).

In der vierten und fiinften empirischen Arbeit dieser Habilitationsschrift wurden altere
vulnerable Menschen im ambulanten Setting der Versorgung betrachtet. Dabei fokussiert die
vierte Forschungsarbeit ebenfalls das Schmerzgeschehen ilterer pflegebediirftiger Menschen. Im
Gegensatz zur Population der Pflegeheimbewohner:innen war die Zielgruppe nichtauskunfts-
fahig. Das hédusliche Versorgungssetting und die Nichtauskunftsfahigkeit der Proband:innen
generierten diverse methodisch-methodologische Herausforderungen (s. Kap. 3.2). Zudem gibt
diese Forschungsarbeit erste Hinweise auf die defizitare Schmerzversorgung alterer
nichtauskunftsfahiger pflegebediirftiger Menschen im ambulanten Setting. Ein Indiz dafir ist,
dass lediglich ein Viertel der Studienpopulation vier Wochen vor Studienbeginn ein
Schmerzassessment bekam. Im Kontrast dazu steht der Befund, dass 61,7 Prozent der Zielgruppe
schmerzbezogene Verhaltensweisen zeigten (Publikation 4). Uber die Grenzen dieser
Habilitationsschrift hinausgehend wurden Defizite hinsichtlich der (nicht-)pharmakologischen
Versorgung von chronischen Schmerzen im Setting Pflegeheim (Kolzsch et al. 2012, Kalinowski et
al. 2012, Kénner et al. 2015) sowie im Setting der eigenen Hauslichkeit (Schneider et al. 2020)
festgestellt. Insgesamt betrachtet, ist die Unterlassung der Schmerzerfassung bei alteren
pflegebedirftigen Menschen unabhangig vom Versorgungssetting weder lege artis noch ethisch
vertretbar (DNQP 2020, AWMF 2017). Im deutschen Gesundheitssystem, welches im
internationalen Vergleich als modern gilt (Osterloh 2015), sollte ein regelmaRiges
Schmerzassessment mit anschlieRender (nicht-)pharmakologischer Behandlung jedem
pflegebedirftigen Menschen mit chronischen Schmerzen zukommen. Ein Scheitern dieser
Grundversorgung aufgrund von Zugangsbarrieren zur &rztlichen Versorgung und/oder

Personalmangel in der professionellen Pflege ist ein inakzeptabler Zustand (Drager et al. 2020).
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Mangelhafte Unterstitzung durch die professionelle Pflege fiir pflegende Angehdrige und
ambulant versorgte dltere pflegebediirftige Menschen wurde in der finften Forschungsarbeit
befundet. Ein Extremereignis, wie die SARS-Cov-2 Pandemie mit dem resultierenden Lockdown
zu Beginn des Jahres 2020, stellte u.a. eine Herausforderung fiir Versorgungsforscher:innen dar.
Die Erfassung zuséatzlicher Belastungen fiir pflegende Angehorige unter den Bedingungen der
ersten Welle der SARS-Cov-2 Pandemie erforderte eine sofortige Datenerhebung (ad-hoc
Survey). Neben (ber drei Dekaden bekannten physischen und psychischen Belastungen
pflegender Angehoriger (Balducci et al. 2007, Baumgarten et al. 1992, Janson et al. 2022) zeigte
der ad-hoc Survey 2020 zusatzliche Belastungen auf. Insbesondere Angehdrige von Menschen
mit Demenz und Personen, die auf die Unterstitzung professioneller Pflegedienste angewiesen
waren, waren wahrend der ersten Welle der SARS-Cov-2 Pandemie zusatzlich belastet
(Publikation 5). Die Ergebnisse sind kongruent zu einer dhnlichen Untersuchung zu diesem
Thema (Wiegelmann et al. 2023). Im Falle eines erneuten Lockdowns aufgrund der SARS-Cov-2
Pandemie oder anderer unerwarteter Ereignisse missen Unterstitzungsstrukturen (z.B.
Pflegedienst, Fulpflege) fir pflegende Angehorige sowie fiir dltere pflegebedirftige Menschen
im Setting der ambulanten Versorgung aufrechterhalten werden (Budnick et al. 2021,

Wiegelmann et al. 2023).
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3.2 Reflexion des methodisch-methodologischen Vorgehens

Die Versorgungsforschung mit &lteren vulnerablen Menschen steht, in Abhangigkeit der
Kombination aus Zielgruppe und Setting der Versorgung, verschiedenen methodischen und
methodologischen Herausforderungen gegeniber. In dieser Habilitationsschrift wird gezeigt, wie
derartige Herausforderungen zu bewaltigen sind. Die Ergebnisse geben Anregungen fir
zukiinftige Forschungsprojekte.

Altere vulnerable Menschen, wie z.B. dltere pflegebediirftige Menschen, sind in Abhingigkeit
vom Pflegegrad nach SGB Xl in unterschiedlicher Auspragung auf die Unterstiitzung durch andere
Personen, wie professionell Pflegende oder Angehorige, angewiesen. Somit sind in der
Versorgungsforschung mit alteren pflegebediirftigen Menschen stets Personen, die pflegerische
und andere unterstiitzende Leistungen erbringen, zu beriicksichtigen. Ebenso sind
pflegebedirftige Menschen nicht unabhdngig von dem Setting, in dem sie leben. Die
Abhangigkeit institutionalisierter Personen von den Mitarbeitenden einer Institution wurde
bezlglich der Erfassung der Zufriedenheit bzw. Lebensqualitdt von Pflegeheimbewohner:innen
bereits in friiheren Publikationen als methodisch-methodologische Herausforderung beschrieben
(Kelle et al. 2008, Meyer et al. 2019). Die Versorgungsforschung mit und fir éltere:n
pflegebedirftige:n Menschen muss diesen Aspekt berilicksichtigen und Ergebnisse stets

reflektieren.

Umgang mit Non-Response

Studien mit adlteren pflegebedirftigen Menschen sind u.a. wahrend der Rekrutierungsphase
herausfordernd, weil die potentiellen Proband:innen gesundheitliche Einschrankungen
aufweisen. Neben der engmaschigen Kontrolle des Rekrutierungsfortschritts sind die
systematische Erfassung von Ausfallgriinden und der Vergleich von Respondern und Non-
Respondern, Mallnahmen zur Sicherung der Datenqualitat (Budnick et al. 2015). Die Analyse von
Ausfallgriinden in Studien mit Pflegeheimbewohner:innen ist essentiell, um einerseits mehr tber
Ablehnungsgriinde zu erfahren. Andererseits ermdglicht Wissen tber Ausfallgriinde, Vorbehalte
gegeniliber Studien ethisch vertretbar auszurdaumen. Da kein standardisiertes Instrument zur

Erfassung der Ausfallgrinde im Setting Pflegeheim vorlag, konnte die Frage der
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methodologischen Herangehensweise leicht beantwortet werden. Es wurde ein qualitatives
Vorgehen gewahlt und ein neues Instrument entwickelt (Mayring 2010, Lamnek et al. 2016a).
Dem Kritischen Rationalismus folgend ist das Wesen wissenschaftlicher Arbeit, dass Ergebnisse
immer wieder in Zweifel gezogen und erneut getestet werden missen. ,,Empirische Wissenschaft
soll nicht , Glaubenssicherheit” vermitteln, sondern die Welt — so wie sie ist — beschreiben und
erkldren, soll die Augen fiir den kritischen Blick auf die Realitéit 6ffnen.” (Kromrey et al. 2016c). So
wirft eine kritische Betrachtung der Ergebnisse zur Erfassung von Ausfallgriinden in Studien mit
Pflegeheimbewohner:innen die Frage auf, ob das methodisch-methodologische Vorgehen in der
ersten Forschungsarbeit angemessen war und die Erkenntnisziele erreicht werden konnten. Fir
Lamnek und Kollegen (2016) sind der Grad der Angemessenheit an die empirische Realitdt und
das Erkenntnisziel des Forschenden ausschlaggebend fiir die Bewertung der Gite von
Forschungsergebnissen. Giitekriterien erfiillen die Funktion von Zielvorgaben und Prifsteinen.
Sie bieten somit Anhaltspunkte zur Bestimmung des Wahrheitsgehaltes und der Haltbarkeit der
Aussagen, weil methodologische Anforderungen und eingesetzte Forschungsmethoden einer
Prifung unterzogen werden (Lamnek et al. 2016b, Haas-UnmiRBig et al. 2010). Bereits vor mehr
als zehn Jahren wurde ein Diskurs zu Giutekriterien der qualitativen sozial- und
pflegewissenschaftlichen Forschung gefiihrt (Haas-UnmiRig et al. 2010). Weder die Diskussion,
ob qualitative Forschung Gitekriterien braucht, noch die Diskussion, welche Gitekriterien
geeignet sind, ist abgeschlossen. Dieser Diskurs wird der Wissenschaft noch lange erhalten
bleiben (Lamnek et al. 2016b). Forschende auf der Suche nach Giitekriterien orientieren sich
dennoch an zwei Grundpositionen (traditionelle Ausrichtung und eigenstandige Gutekriterien).
Die traditionelle Ausrichtung orientiert sich an der quantitativen Forschung, um die eigene
Wissenschaftlichkeit zu beweisen. In einschldagigen Grundlagenwerken qualitativer Forschung
werden demnach einschlagige Gitekriterien der quantitativen Forschung wie Validitat,
Reliabilitat, Objektivitdt sowie Repradsentativitat (z.B. eine Kategorie soll reprasentativ fir die
analysierten Falle sein) und Generalisierbarkeit (z.B. Vergleichbarkeit typischer Falle statt
Ubertragbarkeit durch viele Fille) benannt (Lamnek et al. 2016b). Demgegeniiber steht die
zweite Grundposition, die mit inhaltlichem Bezug auf die Merkmale qualitativer Forschung
eigene Glitekriterien formuliert. In der vorliegenden Habilitationsschrift folgte das methodisch-

methodologische Vorgehen der ersten Forschungsarbeit (Publikation 1, Budnick et al. 2015)
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eigenstandigen Glitekriterien der qualitativen Forschung nach Mayring (2002). Kausal dafir war,
dass das Forschungsteam nicht die Ansicht vertrat, dass die qualitative Forschung ihre eigene
Wissenschaftlichkeit noch zu beweisen hat. Die Anerkennung der qualitativen Forschung als
eigenstandige Disziplin in der empirischen Sozialforschung ist vollzogen. Der Weg dahin wurde
beispielsweise durch Klassiker der empirischen Sozialforschung bereitet. Dazu zdhlen u.a. ,Die
Arbeitslosen von Marienthal” (Jahoda et al. 1933) oder ,Asyle: Uber die soziale Situation
psychiatrischer Patienten und anderer Insassen” (Goffman 1961). Mayring (2002) formuliert
sechs eigenstandige Gutekriterien der qualitativen Forschung. Dazu zdhlen Verfahrens-
dokumentation, argumentative Interpretationsabsicherung, Regelgeleitetheit, Nahe zum
Gegenstand, kommunikative Validierung sowie Triangulation. Bis auf das Kriterium der
kommunikativen Validierung, welches aus ethischen Griinden in vollstationdren Einrichtungen
der Langzeitpflege nicht umsetzbar war, sind in der ersten Forschungsarbeit (Publikation 1,
Budnick et al. 2015) alle Gitekriterien beriicksichtigt. Flick (2002, 2020) befiirwortet die
kommunikative Validierung aufgrund ethischer Probleme und der ungekldarten methodischen
Vorgehensweise generell nicht. Im Folgenden werden die beriicksichtigten Gltekriterien
spezifiziert:

1. Die Verfahrensdokumentation erfolgte in der ersten Publikation (Budnick et al. 2015) dieser
Schrift zur Erfassung der Ausfallgrinde in einer Interventionsstudie mit
Pflegeheimbewohner:innen durch die systematische und offene Abfrage mittels
Freitextfeld im Rahmen der persdnlich-miindlichen Datenerhebung. Zudem gehért zur
Verfahrensdokumentation die replizierbare Beschreibung der Auswertung, welche mittels
induktiver Kategorienbildung nach Mayring (2010) erfolgte.

2. Die argumentative Interpretationsabsicherung erfolgte in einer interdisziplindren
Arbeitsgruppe zur Erforschung des Schmerzgeschehens bei Pflegeheimbewohner:innen,
welche aus Mitarbeiter:innen des Instituts fir Medizinische Soziologie und
Rehabilitationswissenschaft und des Instituts fiir Klinische Pharmakologie und Toxikologie
an der Charité — Universitatsmedizin Berlin bestand.

3. Regelgeleitetheit ist in der qualitativen Forschung essentiell, da qualitative Forschung ohne
Regeln wertlos ist. Neben der generellen Bericksichtigung von Giltekriterien der

qualitativen Forschung wurde das Prozessmodell induktiver Kategorienbildung nach
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Mayring (2010) eingesetzt, um Ausfallgriinde der Unit-Nonresponder im Pflegeheim zu
analysieren. Die Sequenzen des Datenanalyseprozesses sind in einem Ablaufmodell
schrittweise dargelegt (Budnick et al. 2015). Zusatzlich wurde die Zuverlassigkeit der
Kodierung durch das Reliabilititsmal nach Holsti (1969) geprift. Durch
Kodier(nach)schulungen, Revision des Kategoriensystems und erneute Reliabilitdtstests
wurden Qualitat und Zuverlassigkeit der Kodierung sichergestellt.

4. Die Ndhe zum Gegenstand ist in der ersten Forschungsarbeit (Publikation 1, Budnick et al.
2015) gewahrleistet, weil die Datenerhebung im Setting Pflegeheim durchgefiihrt wurde
und somit im Feld, also in der Lebenswelt der Beforschten stattfand.

5. Triangulation kann auf verschiedenen Ebenen erfolgen. In der ersten Forschungsarbeit zu
dieser Schrift erfolgte die Verbindung mehrerer Analyseginge auf der Ebene der
Forscherinnen (Forschertriangulation). Dabei wurde die Vielfalt der Professionen (s. Punkt

2) im Analyseprozess genutzt.

Zu einer Reflexion der Ergebnisse und der Bewertung der Angemessenheit des methodisch-
methodologischen Vorgehens gehort auch die Beantwortung der Frage, ob die Erkenntnisziele
der Forschungsarbeit erreicht wurden. Ebenso miissen Limitationen und Desiderata benannt
werden. Trotz der Tatsache, dass nur finf von sechs Gutekriterien nach Mayring (2002) in der
ersten Forschungsarbeit (Publikation 1, Budnick et al. 2015) zur Anwendung kamen, wird das
Vorgehen zur Entwicklung des Schemas zur Erfassung von Ausfallgriinden in Interventionsstudien
mit Pflegeheimbewohner:innen als angemessen bewertet. Zudem wurden die Erkenntnisziele
erreicht. Limitierend fiir diese Arbeit ist, dass dieses Schema in einer Studie zur Erfassung des
chronischen Schmerzgeschehens entwickelt wurde. Demzufolge ist die Weiterentwicklung und
Revision des Schemas in weiteren Studien zu anderen Themen der Versorgungsforschung mit

Pflegeheimbewohner:innen, mit und ohne kognitive Einschrankungen, angeraten.
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Umgang mit Instrumenten

Selbst weltweit anerkannte, validierte und in einer Muttersprache vorhandene Instrumente
missen stets erneut hinsichtlich der Eignung fiir eine Zielgruppe und ggf. das dazugehorige
Setting geprift werden. Das in deutscher Sprache verfliigbare und validierte Brief Pain Inventory
(Radbruch et al. 1999) ist weltweit anerkannt. Zum Einsatz dieses Instrumentes bei dlteren
auskunftsfahigen Pflegeheimbewohner:innen mit chronischen Schmerzen lagen jedoch keine
Befunde vor. Dem Kritischen Rationalismus folgend (Kromrey et al. 2016c¢) muss fir die zweite
Forschungsarbeit (Publikation 2, Budnick et al. 2016) dieser Habilitationsschrift auch die
Angemessenheit des gewdahlten methodisch-methodologischen Vorgehens bewertet werden.
Dazu wurden die klassischen Giitekriterien der quantitativen Forschung (Objektivitat, Reliabilitat
und Validitat) geprift. Objektivitit bezeichnet das MalR der Unabhéngigkeit des
Untersuchungsergebnisses von sog. duBeren Umstidnden, die die Probanden umgeben und ist
eine Voraussetzung fir Reliabilitdt und Validitdt (Moosbrugger et al. 2012). Das Brief Pain
Inventory ist ein standardisiertes Verfahren, da Datenerhebung, Instrument und
Auswertungsvorschriften festgelegt sind (Cleeland 2009, Radbruch et al. 1999). Die
Durchfiuhrungsobjektivitdit war gewahrleistet, da geschulte Study Nurses die personlich-
miindlichen Interviews flhrten. Dieser Interviewmodus wurde gewahlt, da die Studienpopulation
im Durchschnitt hochaltrig war und erwartungsgemal Unterstlitzung bei der Beantwortung des
Instrumentes benétigte. Die Auswertungsobjektivitdat bezieht sich auf Fehler, die
Interviewer:innen bei der Umsetzung der unmittelbaren Reaktion der Befragten in Zahlenwerte
unterlaufen koénnten (Moosbrugger 2012). Fir das Brief Pain Inventory liegt eine hohe
Auswertungsobjektivitat vor, da das Instrument klar formulierte Frage- und
Antwortmoglichkeiten vorgibt (Radbruch et al. 1999). Eine hohe Interpretationsobjektivitat ist
zudem gewadhrleistet, da numerische Befragungsergebnisse von mehreren Analytikern
vergleichbar sind (Moosbrugger 2012). Somit koénnen Befunde von Forscher:innen und
medizinischem Fachpersonal gleichermaRen interpretiert werden. Die Prifung der Validitat im
interdisziplindren Team beinhaltete im ersten Schritt die Beurteilung der Augenscheinvaliditat
(face validity) fur die elf Items des Brief Pain Inventory (Radbruch et al. 1999). Fir das Item zur
Erfassung der schmerzbedingten Beeintrachtigungen bei normaler Arbeit war die

Augenscheinvaliditat nicht gegeben, da es weder zur Zielgruppe noch zum Setting (3ltere
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pflegebedirftige Menschen im Pflegeheim) passte. Die Modifikation des Items ermdoglichte den
Einsatz des Brief Pain Inventory fir Pflegeheimbewohner:innen (kurz: BPI-NHR). Zur weiteren
Prifung der Giite wurden Konstruktvaliditdt und konkurrente Validitdt des BPI-NHR getestet. Das
BPI-NHR erfasst die Schmerzintensitdt als Score bestehend aus vier Items sowie die
Schmerzfolgen als Score bestehend aus sieben Items. Die Konstruktvaliditdt konnte fiir die Skala
zur Erfassung der Schmerzintensitat bestatigt werden. Die Ergebnisse zur Skala zur Erfassung der
Schmerzfolgen weisen darauf hin, dass der Schlaf bei dlteren Pflegeheimbewohner:innen separat
erfasst werden sollte. Zu diesem Ergebnis kamen auch Walton und Kollegen (2016) in einer
Studie mit Erwachsenen (18-95 Jahre), die unter chronischen Schmerzen leiden. Insbesondere
bei Pflegeheimbewohner:innen stellt sich die Frage, ob die Items zur Erfassung der
Schmerzfolgen, tatsdchlich schmerzbedingte Folgen messen oder eher Folgen von
Multimorbiditdt oder anderen dominierenden Erkrankungen sind. Mit Multimorbiditat ist das
gleichzeitige Auftreten und Bestehen mehrerer Erkrankungen gemeint (Kuhlmey et al. 2013). Die
Reflexion der Ergebnisse zeigt, dass weitere Studien mit Pflegeheimbewohner:innen notwendig
sind, um die Prifung der Gite des BPI-NHR fortzufiihren.

Der Umgang mit fehlenden Werten in einer hochaltrigen Studienpopulation wurde zudem
kritisch betrachtet. Die Eliminierung von Fillen (listenweiser Fallausschluss) ist ein gangiges
Verfahren. Im Vergleich zu friiheren Studien zeigte sich jedoch, dass in der zweiten
Forschungsarbeit (Publikation 2, Budnick et al. 2016) mit dlteren Pflegeheimbewohner:innen
mehr unvollstindige Fragebdgen vorlagen (29,7%) als in Studien mit dlteren Menschen (keine
Pflegeheimbewohner:innen) in Spanien (13,5%, Andrés Ares et al. 2015) oder Deutschland
(21,8%, Radbruch et al. 1999). Durch die Substitution fehlender Werte mittels des persénlichen
Mittelwertes fir Proband:innen mit maximal einem fehlenden Wert konnten 26 Falle zusatzlich
gewonnen werden und in die Analysen einflieBen (n=163). Der Vergleich der Ergebnisse zum
Schmerzgeschehen zwischen den Studienpopulationen ohne fehlende Werte (n=137) und mit
substituierten Werten (n=163) ergab jedoch keinen Unterschied. Somit ist zumindest im Rahmen
der zweiten Forschungsarbeit der Mehrwert der Substitution fehlender Werte beim BPI-NHR
nicht erkennbar (Budnick et al. 2016). Im weiteren Verlauf der Analysen zeigte sich, dass im
substituierten Sample das Item Schlaf nicht als Schmerzfolge gewertet wurde. Weitere Studien

mit Pflegeheimbewohner:innen sind notwendig, um beides, den Sinn der Substitution fehlender
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Werte und die Erfassung des Schlafes als Schmerzfolge oder als separates Item, besser beurteilen
zu konnen. Die Qualitat des Schlafes, Auswirkungen auf Schmerzen und andere gesundheitliche
Folgen sind moglicherweise u.a. von Umgebungsfaktoren der Institution Pflegeheim abhéangig.
Abschliefend ist anzumerken, dass die Prifung der Reliabilitat sehr gute Ergebnisse fiir die
Schmerzintensitat und fiir die Schmerzfolgen (ohne das Item Schlaf) des BPI-NHR generierte.

Im Gegensatz zur zweiten Forschungsarbeit (Publikation 2, Budnick et al. 2016) lag in der dritten
Forschungsarbeit (Publikation 3, Kénner et al. 2015) zwar das benétigte Instrument zur Erfassung
der sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung von Pflegeheimbewohner:innen vor, jedoch
nicht in deutscher Sprache. Die vorhandene amerikanische NHFSS wurde demzufolge ins
Deutsche Uibersetzt und als NHFES-G abgekiirzt. Nach der Ubersetzung mussten die Items der
deutschen Version auf Verstandlichkeit geprift werden. Pflegeheimbewohner:innen sind
vulnerable Menschen und in hohem Male abhangig von der Institution Pflegeheim, wie weiter
oben bereits ausgefiihrt (Meyer et al. 2019). Dies ist bei der Messung der sturzbezogenen
Selbstwirksamkeitserwartung alterer pflegebedirftiger Menschen in diesem Setting zu
bericksichtigen. Die bauliche Ausstattung von Fluren und Wohnraumen in der Institution kdnnte
u.a. Einfluss auf das Antwortverhalten haben. Behavior Coding und Cognitive Interviewing sind
anerkannte Pretest-Methoden zur Identifikation von Problemen mit Fragebogenfragen. Wahrend
Cognitive Interviewing im friihen Prozess der Fragebogenentwicklung eingesetzt wird, kommt das
Behavior Coding in einer spateren Phase zum Einsatz (Stapleton Kuleda et al. 2006). Da die NHFSS
bereits validiert vorlag, kam zur Priifung der deutschen NHFES-G das Behavior Coding (Oksenberg
et al. 1991) zur Anwendung. Das Behavior Coding identifizierte die drei Items zur Erfassung der
sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung als verstandlich fiir die Zielgruppe. Wohingegen
die drei ltems zur Erfassung der Handlungsergebniserwartung (outcome expectancy) nicht
verstanden wurden (Kénner et al. 2015). Zur Prifung der Konstruktvaliditat wurden sieben
Hypothesen im Querschnitt getestet und fiinf verifiziert. Longitudinale Analysen verweisen auf
eine leichte Verschlechterung der sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung im 6-Monats
Follow-up. Insgesamt lassen die Ergebnisse den Schluss zu, dass das methodisch-
methodologische Vorgehen angemessen war und die NHFES-G fiir Pflegeheimbewohner:innen

reliabel und valide ist (Publikation 3, Kénner et al. 2015). Limitierend fiir diese Arbeit ist, dass die
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Items zur Erfassung der Handlungsergebniserwartung in der deutschen Version nicht einsetzbar
sind. In zukiinftigen Studien mit obiger Population sollten diese ltems erneut getestet werden.
Die ersten drei Forschungsarbeiten dieser Habilitationsschrift beleuchten verschiedene
methodisch-methodologische Herausforderungen in der Versorgungsforschung mit &lteren
auskunftsfahigen pflegebedirftigen Menschen mit chronischen Schmerzen im Setting
Pflegeheim. Ein Wechsel des Settings von der Institution Pflegeheim in die eigene Hauslichkeit
generierte neue methodisch-methodologische Herausforderungen, die in der vierten und fiinften
Forschungsarbeit beschrieben werden.

In der vierten Forschungsarbeit wurden d&ltere nichtauskunftsfihige ambulant versorgte
pflegebedirftige Menschen in den Blick genommen. Der Vergleich deutschsprachiger
Instrumente zur Beobachtung des Schmerzgeschehens fir nichtauskunftsfahige Personen ergab
im Abgleich zwischen dem Beobachtungsinstrument fiir das Schmerzassessment bei alten
Menschen mit Demenz, BISAD, (Fischer 2012), Doloplus-2-short (Pinter et al. 2010), Zurich
Observation Pain Assessment’ ZOPA®, (Handel et al. 2010, Maier et al. 2015) und der Skala zur
Beurteilung von Schmerzen bei Demenz, BESD, (Basler et al. 2006), dass Letztere am besten
geeignet ist. Ursachlich dafiir war, dass beim Einsatz der BESD der Beobachtende einen
Probanden nicht kennen muss (Basler et al. 2006, Schuler et al. 2007). BISAD (Fischer 2012) und
Doloplus-2-short (Pinter et al. 2010) empfehlen, dass beobachtende Personen die Proband:innen
langere Zeit kennen sollten. Somit waren weder BISAD noch Doloplus-2-short fiir den Einsatz in
einer Studie im Querschnitt geeignet. Ebenso sind sie fiir den Einsatz im Regelbetrieb mit
professionellen Pflegekraften, aufgrund von Personalmangel und dadurch bedingten Einsatzen
von Leasingkraften, nicht geeignet.

Generell gilt, dass verschiedene Settings der Versorgung unterschiedliche Anforderungen an
Personen stellen, die die Schmerzerfassung vornehmen (Zwakhalen et al. 2018). Herausfordernd
war, dass die BESD nicht wahrend routinemaRiger pflegerischer Tatigkeiten erfolgen konnte, da
hauslich Pflegende wahrenddessen keine Beobachtung wiinschten. Professionell Pflegende bzw.
Pflegedienstleitungen lehnen derartige Beobachtungen aufgrund von Zeitmangel ebenfalls ab.
Zudem erschweren strukturelle Gegebenheiten (z.B. Barrieren in der Wohnungseinrichtung, d.h.
schwer zugéangliches Bett oder Platzmangel) immer wieder die Schmerzbeobachtung. Um dieser

Problematik zu begegnen, wurde interdisziplindr eine Anleitung zur Mobilisation
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Pflegebediirftiger entwickelt, um unabhangig von routinemaRigen pflegerischen Tatigkeiten, eine
Schmerzbeobachtung in Ruhe oder unter Mobilisation durchfiihren zu kénnen (Publikation 4,
Budnick et al. 2019). Um die Durchfiihrungsobjektivitat zu prifen, wurden die Ergebnisse der
Schmerzbeobachtung anhand des BESD-Scores, differenziert nach Study Nurse, analysiert
(Moosbrugger et al. 2012). Eine Study Nurse unterschied sich signifikant im Ergebnis der
Schmerzbeobachtung zu anderen Kolleginnen. Dieses Ergebnis impliziert die Notwendigkeit eines
regelmaBigen Monitorings der Schmerzbeobachtung. Die Durchflihrungsobjektivitdit muss
kontinuierlich bei schwer zugdnglichen und nichtauskunftsfahigen Zielgruppen uberprift
werden, um Reliabilitdt und Validitat der Befunde sicherzustellen. Wiinschenswert ware fiir diese
schwer zugangliche Studienpopulation eine reprasentative Stichprobe gewesen, um Ergebnisse
generalisieren zu konnen (Publikation 4, Budnick et al. 2019).

In der fiinften Forschungsarbeit wurden die zuséatzlichen Belastungen wéahrend des ersten
Lockdowns der SARS-Cov-2 Pandemie bei pflegenden Angehérigen in einem ad-hoc Survey
untersucht. Dieses Studiendesign wurde gewahlt, um der hohen Dynamik der SARS-Cov-2
Pandemie gerecht zu werden. Instrumente, die spezifiziert psychosoziale Auswirkungen der
SARS-Cov-2 Pandemie auf pflegende Angehorige erfassen, existierten nicht. Demzufolge wurde
das Modell ,Caregiving and the stress process”, bestehend aus den Domé&nen (1) Hintergrund
und Kontextvariablen, (2) Stressoren, (3) vermittelnde Bedingungen und (4) stressbezogene
Ergebnisse, als heuristisches Mittel verwendet (Pearlin et al. 1990). Der theoretische
Kenntnisstand zu den Domaénen (2) bis (4) des Modells nach Pearlin et al. 1990 war hoch, sodass
entsprechend der intuitiven Konstruktionsstrategie (Moosbrugger et al. 2021) Fragebogenfragen
zu den Domanen entwickelt wurden. Dies erfolgte in einem interdisziplinaren Team bestehend
aus Fachvertreter:innen der Psychologie, Soziologie, Politikwissenschaft, Medizin und
Gesundheitsokonomie (Budnick et al. 2021). Dieses Vorgehen ist in ad-hoc Surveys Ublich (Furr
2011). Die berechneten Regressionsmodelle wurden einer Gulteprifung unterzogen. Dabei
wurde geprift, wie gut die abhangige Variable durch die unabhangigen Variablen erklart wird
und gute bis befriedigende Ergebnisse erzielt. Insgesamt geben die Ergebnisse dieses ad-hoc
Surveys einen Uberblick zu zusitzlichen Belastungen pflegender Angehériger wihrend des ersten

Lockdowns der SARS-Cov-2 Pandemie.
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Dennoch sollten Instrumente aus ad-hoc Surveys kontinuierlich weiterentwickelt und validiert
werden, um die Gite sicherzustellen oder zu verbessern. Das gewdhlte Studiendesign inklusive
webbasierter Datenerhebung ermoglichte eine schnelle Durchfiihrung der Studie. Dieses war
aufgrund der hohen Dynamik der SARS-Cov-2 Pandemie erforderlich. Dennoch wurden dadurch
Personen, die kein internetfdhiges Endgeradt hatten oder keinen Internetanschluss von dem
Survey ausgeschlossen. Wiinschenswert ware auch bei dieser Studie eine reprasentative
Stichprobe der Studienpopulation gewesen, um die Ergebnisse generalisieren zu koénnen

(Publikation 5, Budnick et al. 2021).
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3.3 Starken und Limitationen

Die Studien zu alteren auskunftsfahigen Pflegeheimbewohner:innen leisten einen Beitrag zur
Versorgungsforschung mit alteren vulnerablen Menschen. Die analysierten Daten basieren auf
einer cluster-randomisierten Interventionsstudie zur Schmerzreduktion. Erganzende qualitative
Daten ermoglichten zudem die Entwicklung eines Schemas zur Erfassung von Ausfallgriinden in
Studien mit obiger Population. Die Weiterentwicklung des Schemas ist in zukinftigen Studien
angeraten. Des Weiteren konnte die Eignung zweier Instrumente a) zur Erfassung des
Schmerzgeschehens mit BPI-NHR (Publikation 2, Budnick et al. 2016) und b) zur Erfassung der
sturzbezogenen Selbstwirksamkeitserwartung mit NHFES-G fiir Pflegeheimbewohner:innen
gezeigt werden (Publikation 3, Kénner et al. 2015). Fiir das BPI-NHR ist kritisch anzumerken, dass
die Ergebnisse zu den Schmerzfolgen weiterer Untersuchungen bedirfen, da unklar bleibt, ob
schmerzbedingte Folgen oder Folgen von Multimorbiditdt gemessen werden. Darliber hinaus
zeigen die Untersuchungen, dass zwar die Items der sturzbezogenen Selbstwirksamkeits-
erwartung (NHFES-G) von Bewohner:innen verstanden wurden, jedoch die Items zur Erfassung
der Handlungsergebniserwartung nicht hinreichend. Dieser Aspekt sollte in zukiinftigen Studien
weiterverfolgt werden. Die empirischen Forschungsarbeiten im Pflegeheim beriicksichtigen
auskunftsfahige Bewohner:innen. Angeraten ist, zukilnftig in diesem Setting auch
nichtauskunftsfahige Personen einzuschlieBen (Budnick et al. 2015, Budnick et al. 2016, Kénner
et al. 2016). Im ambulanten Setting hingegen wurden éltere nichtauskunftsfahige
pflegebedirftige Menschen einbezogen. Die Studie basiert auf einer Gelegenheitsstichprobe
(Publikation 4, Budnick et al. 2019). Generell gilt flir Deutschland, dass aufgrund eines fehlenden
Registers mit pflegebediirftigen Menschen, welches fir Forschungszwecke zuganglich ist, eine
einwandfreie Stichprobenziehung fiir diese Population lege artis erschwert ist. Als tragende Saule
der hauslichen pflegerischen Versorgung wurden auch pflegende Angehdrige in diese Schrift
einbezogen. Unter den Bedingungen der ersten Welle der COVID-19 Pandemie konnten in einem
ad-hoc Survey psychosoziale Belastungen bei hauslich Pflegenden unter pandemischen
Bedingungen analysiert werden. Ein klinisch relevantes Screening von Demenz und Depression
war unter den Studienbedingungen nicht méglich, sollte jedoch zukiinftig erfolgen (Publikation 5,

Budnick et al. 2021).
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3.4 Implikationen und Fazit

Herausforderungen hinsichtlich methodisch-methodologischer Fragestellungen wurden in der
Versorgungsforschung mit alteren vulnerablen Menschen bisher unzureichend bearbeitet. In der
vorliegenden Habilitationsschrift werden in finf anwendungsorientierten Forschungs-arbeiten
verschiedene Herausforderungen am Beispiel a&lterer pflegebedirftiger Menschen und
pflegender Angehoriger vorgestellt. Dabei wird stets das Setting der Versorgung beriicksichtigt.
Neben der Pluralitdt zu methodisch-methodologischen Fragen weist diese Schrift eine inhaltliche
Breite auf. Es werden durch die finf empirischen Forschungsarbeiten verschiedene
Wissenschaftsdisziplinen berlicksichtigt. Dazu zdhlen die Gerontologie, die medizinische
Soziologie, die empirische Sozialforschung und die Pflegewissenschaft.

Die anhand zweiter Settings und dreier Zielgruppen exemplarisch dargestellten
Herausforderungen in der Versorgungsforschung mit dlteren vulnerablen Menschen und die dazu
aufgezeigten Losungen konnen als Ausgangspunkt dienen, um Herausforderungen in zukiinftigen
Studien zur Versorgungssituation mit dieser Zielgruppe besser bewadltigen zu kénnen. Die
vorliegenden Ergebnisse zeigen auch, dass eine Reflexion der verwendeten Methoden sowie des
methodologischen Vorgehens dringend angeraten ist. Um evidenzbasierte Ergebnisse auch fir
diese Zielgruppe liefern zu kénnen, missen Instrumente kontinuierlich einer Priifung der Gite
unterzogen werden. AbschlieBend soll eine Anmerkung zur Datenqualitdt in Studien zur
Versorgungsforschung mit alteren vulnerablen Menschen nicht fehlen. Generell gilt fir
Deutschland, dass ein Register mit pflegebedirftigen Menschen, welches fiir Forschungszwecke
zuganglich ist, fehlt und demzufolge eine einwandfreie Stichprobenziehung fiir diese Population
lege artis erschwert ist. Zudem ware eine vernetzte nationale Datenbank wiinschenswert, die
sich aus verschiedenen Datenquellen speist, um Primardaten mit Sekundardaten der Kranken-
und/oder Pflegekassen zeitsparend und kostenglinstig verknlipfen zu kénnen.

Dartber hinaus wird nicht nur das ambulante Setting der Versorgung, sondern auch die
vollstationdre Langzeitpflege vor dem Hintergrund der demographischen Entwicklung in ihrer
Bedeutung wachsen. In der anwendungsorientierten Forschung leiten sich aus den Bediirfnissen
der Praxis Fragestellungen her; die dazu gelieferten Ergebnisse konnen bei
Entscheidungsprozessen verwertet werden. Um evidenzbasierte Entscheidungen fiir altere

vulnerable Menschen treffen zu kdnnen, bedarf es weiterer empirischer Untersuchungen und
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zwar zu allen relevanten Themen der Gesundheit. Nicht nur der aufgezeigte Bedarf hinsichtlich
der methodisch-methodologischen  Weiterentwicklung, sondern auch aufgezeigte
Versorgungsdefizite, die bereits mit einem unterlassenen Assessment beginnen, verdeutlichen
das Risiko fiir Fehlversorgung bei alteren vulnerablen Menschen. Die Notwendigkeit der
Versorgungsforschung fiir diese Menschen wird dadurch unterstrichen.

Die in dieser Habilitationsschrift betrachteten Inhalte zur Weiterentwicklung von Messinstru-
menten fir den Einsatz bei dlteren vulnerablen Menschen erméglichten u.a. die Ableitung von
Interventionsbedarfen. Diese wurden teilweise bereits in weiterfihrenden Studien im Setting der
vollstationdren Langzeitpflege aufgegriffen. Fir die Versorgung chronischer Schmerzen von
dlteren nichtauskunftsfahigen pflegebedirftigen Menschen, die in der H&auslichkeit versorgt
werden, fehlt jedoch die Entwicklung und Uberpriifung von Versorgungsmodellen bisher. Eine
Verbesserung der Versorgungssituation in den bearbeiteten Themengebieten waire
wiinschenswert. Angesichts einer zunehmenden Zahl dlterer pflegebediirftiger Menschen und
einer Vielzahl pflegender Angehdriger in der Hauslichkeit sollten Konzepte in den Bereichen
Pravention und Gesundheitsforderung stets setting- und zielgruppenspezifisch ausgerichtet sein.
Wahrend im Rahmen der nationalen Praventionsstrategie das Setting vollstationare
Langzeitpflege bereits berlicksichtigt wird, fehlt eine derartige Strategie fiir das Setting der

hauslichen pflegerischen Versorgung.
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4. Zusammenfassung

Aktuell sind fiinf Millionen Menschen in Deutschland pflegebediirftig. Sie werden liberwiegend in
der eigenen Hauslichkeit durch pflegende Angehorige versorgt sowie in Einrichtungen der
vollstationdren Langzeitpflege betreut. Vor dem Hintergrund einer zunehmenden Zahl an
pflegebedirftigen Menschen beschaftigt sich die vorliegende Habilitationsschrift mit
Herausforderungen in der Versorgungsforschung mit alteren vulnerablen Menschen. Dafiir
wurden exemplarisch édltere pflegebedirftige Menschen und pflegende Angehorige
herausgegriffen. Die Forschungsarbeiten wurden am Institut fir Medizinische Soziologie und
Rehabilitationswissenschaft, Centrum fiir Human und Gesundheitswissenschaften (CC1), der
Charité — Universitatsmedizin Berlin durchgefiihrt. Das (ibergeordnete Ziel meiner Forschungs-
arbeiten war, methodisch-methodologische Fragen in Studien mit alteren pflegebedirftigen
Menschen und sie versorgenden pflegenden Angehorigen zu beantworten. Dazu waren
innovative Strategien, adaptierte Designs sowie neu-/weiterentwickelte Instrumente notwendig.
Zur Beschreibung setting- und zielgruppenspezifischer Herausforderungen in der Versorgungs-
forschung mit alteren pflegebediirftigen Menschen und pflegenden Angehoérigen wurden Daten
einer cluster-randomisierten kontrollierten Interventionsstudie mit alteren auskunftsfahigen
Pflegeheimbewohner:innen, die von Schmerzen betroffen waren, analysiert (PAIN Intervention).
Zudem wurden altere nichtauskunftsfahige pflegebediirftige Menschen mit chronischen
Schmerzen, die in der eigenen Hauslichkeit leben, im Querschnitt untersucht (ACHE). Altere
pflegebedirftige Menschen werden Uberwiegend durch pflegende Angehdrige unterstiitzt. Diese
Gruppe wurde im Rahmen eines ad-hoc Surveys zu den zusatzlichen Belastungen wahrend des
ersten Lockdowns der COVID-19 Pandemie befragt. Qualitative und quantitative Methoden der
empirischen Sozialforschung dienten der Beantwortung der Forschungsfragen. Finf konsekutive
Forschungsarbeiten zu setting- und zielgruppenspezifischen Herausforderungen in der
Versorgungsforschung mit &dlteren vulnerablen Menschen liefern empirische Losungen zu
methodisch-methodologischen Fragen:

1. Ein Schema zur systematischen Erfassung von Ausfallgriinden in Interventionsstudien mit
Pflegeheimbewohner:innen wurde vorgelegt. Das Schema dient der Erfassung von
Ausfallgriinden in Studien im Setting Pflegeheim. Die Ergebnisse kdnnen einen Beitrag zur

Optimierung von Responseraten leisten (Publikation 1, PAIN Intervention).
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2. Immer wieder zeigt sich in Studien zur Versorgungsforschung, dass validierte
Erhebungsinstrumente fir Studien mit alteren pflegebedirftigen Menschen weiterentwickelt
werden miussen. Das Brief Pain Inventory, ein weltweit anerkanntes Instrument, musste fiir
dltere Pflegeheimbewohner:innen adaptiert werden. Die modifizierte Version, das BPI-NHR, ist
reliabel und valide. Es ermoglicht Pflegenden und Hausarzt:innen von
Pflegeheimbewohner:innen, die Schmerzintensitdt und Schmerzfolgen zu erfassen und zu
intervenieren (Publikation 2, PAIN Intervention).

3. In dem Setting war fiir dieselbe Zielgruppe kein Instrument zur Erfassung der sturzbezogenen
Selbstwirksamkeitserwartung in deutscher Sprache vorhanden. Die amerikanische Nursing Home
Falls Self-Efficacy Scale (NHFSS) wurde (ibersetzt und ist im deutschen Kontext limitiert
einsetzbar. Die modifizierte Version wurde validiert und als Nursing Home Falls Self-Efficacy Scale
— German (NHFES-G) publiziert. Die NHFES-G kann Pflegenden und Hauséarzt:iinnen in
Pflegeheimen helfen, Interventionen zur Sturzprdvention abzuleiten (Publikation 3, PAIN
Intervention).

4. Ein Wechsel des Settings (vom Pflegeheim in die eigene Hauslichkeit) und der Zielgruppe (von
auskunftsfahigen Pflegeheimbewohner:innen zu nichtauskunftsfahigen ambulant versorgten
Pflegebediirftigen) generierte neue Herausforderungen. Das Beobachtungsinstrument zur
Beurteilung von Schmerz bei Demenz (BESD) konnte aufgrund von Barrieren in der Hauslichkeit
zunachst nicht adaquat eingesetzt werden. Eine interdisziplindar entwickelte Anleitung zum
Einsatz der BESD in der Hauslichkeit ermoglichte die Schmerzbeobachtung. Der Einsatz der BESD
unter Zuhilfenahme der Anleitung ermoglicht Pflegenden und Hausarzt:innen ein
Schmerzassessment in diesem Setting und fiir die Zielgruppe (Publikation 4, ACHE).

5. Die ad-hoc Erfassung zusatzlicher Belastungen fir pflegende Angehdrige wahrend des
Lockdowns in der ersten Welle der SARS-Cov-2 Pandemie erforderte eine Modifikation validierter
Instrumente. Primar Angehorige von Menschen mit Demenz berichteten von zusatzlichen
Belastungen. Generell sollten bestehende Unterstiitzungsstrukturen wahrend weiterer Wellen
der SARS-Cov-2 Pandemie bzw. wahrend Lockdowns aufrechterhalten werden (Publikation 5, ad-

hoc Survey).
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